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VAN GEZIN EN WELZLINSZORG

Woord vooraf

Zelthulp ... wit ik vooral begrijpen als een ontdekking van de eigen moge-
lijkheden en een hanteren ervan om specifieke problemen — vaak acute
noodsituaties — op te vangen en te verwarken.

Vanzelfsprekend wegen die problemen zwaar of minder zwaar door, al
naargelang het onevenwicht tussen de persoonlijke draagkracht en de
draaglast groot of minder groot is.

Dit veroorzaakte onevenwicht tussen draagkracht en draaglast kan opge-
vangen worden door het eigen hulpvermogen enerzijds en dat van ande-
ren anderziids. Het specifieke van de zelfhulpgroeperingen is nu juist, dat
zij constanten in ons leven als het ‘hulp vragen en krijgen’ en het ‘hulp aan-
bieden en geven’ op een gelijkwaardige basis aan bod laten komen,

Dit is in hoofdzaak het gevoig van de gemeenschappelijke beleving van
eenzelfde situatie, waardoor de rolpatronen van hulpvrager en hulpverie-
ner voortdurend en op een spontane wijze met elkaar wisselen,
Aanvankelijk is het probleem van fysische, psychische en/of soeiale aard
een ‘individueel’ probleem. Men richt zich in eerste instantie naar zichzelf
en zoekt een bevestiging van de eigen ervaring. Maar spoedig wordt dui-
delijk dat men bij elkaar een niet z0 maar te verwaarlozen steun vindtin het
eigen erkennings- en aanvaardingsproces.

In zelfhulpgroepen wordt juist doorheen de confrantatxe met andere gelijk-
lopende ervaringen het probleem meer en meer uit de individuele bele-
vingssfeer gehaald om er uiteindelijk één van de ‘groep’ te worden.

Bij zelfhulpgroepen krijgt het collectief opnemen van de eigen verant-
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woordelijkheid een centrale plaats. Zodanig zelfs dat de eerst aanwezige
passiviteit gauw wiikt voor een meer actieve benadering van het pro-
bleem. Bij de leden van de zelfhulpgroep krijgt een vernieuwd gevoel van
eigen identiteit vaste vorm.

Ik meen dat de zelfhulpgroeperingen daarnaast ook een algemeen vor-
mende functie vervullen via het bekendmaken van de specifieke proble-
matiek en het verstrekken van nuttige informatie hieromtrent. Hierdoor
probsert men terzeifder tijd zowel de sigen belangen te verdedigen als de
bevolking te sensibiliseren, m.a.w. een mentaf;tentsver&ndermg op gang
te brengen.

Naast bestaande voorzieningen hebben de zelfhulpgroepen een eigen op-
dracht an taak.

De zelfhulpgroepen wijzen meer dan eens op een aan de gang ziinde evo-
lutie In onze maatschappij, waarin maar al te vaak specifiek mensalijke
krachten verdrukt worden. Veak wordt ook aangegeven, dat bestaande
voorzieningen in de welzijnssector ongewiid in de hand-gewerkt hebben
dat de integrale benaderingen van het mens-zzjn en het ‘mens-worden’
alsnog te weinig aan bod komen,

Ik ben er zeer sterk van overtuigd dat in de welzijnszorg — de 20rg voor
onszelf en die voor anderen — plaatsis voorzowel een professionele orién-
tatie als een zeifhulp-oriéntatie. Beide zijn volgens mij complementair.
Er mag en er kan bijgevolg geen sprake zijn van sen concurrentiéle opstel-
ling, vermits het uiteindelijk gaat om eenzeifde dosl: het vrijwaren en sti-
ymuleren van de zelfoniplooiing van het individu, de bevordering van zijn
persooniijke grosi in samenievingsverband.

Het verdienstelijk werk van hetteam van Professor Y, Nuye'ns kan ons blik-
veld in dit verband nog verruimen. De zelfhulporganisaties en -groepen
werden hier immers voor de eerste maa!l in Vlaanderen -op een weten-
schappelijk verantwoorde wijze geinventariseerd. Het verheugt me daat-
om des te meer dit boek te kunnen aanbevelen.

Ik richt mi} herblj natuurlijk tot al wie actief is in zelfhulpgroepen eh tot
professionele hulpverleners, maar ik meen dat dit werk ieders interesse
kan wegdragen. tk hoop dan ook op een ruime lezerskring.

De Gemeenschapsminjster van Gezin en Welzijnszorg,

Rika Steyaert

Inleiding

Zelfthulp staat voluit in de maatschappetlijke belangstelling. Service-pro-
gramma'’s op de radio, ommekaar-uitzendingen op de televisie, dag- en
weekbladpers geven regstmatig weerklank aan oprichting en/of activitei-
ten van een bonte parade van initiatieven, die elkaar vinden onder de ge-
meenschappslijke viag van zelfhuipgroep of zeifhulporganisatie. Anonie-
me Alcoholisten, families van psychiatrische patiénten, borstgeamputeer-
de vrouwen, Huntington-patiénten, maar ook mensen met psychosociale
noden, mishandelfde kinderen, gehandicapten, homofielen, echtgeschai-
denen, om slechts enkete voorbeelden te noemen, veroveran hun plaatsin
het reeds rijk gevulde Vlaamse verenigingsleven, zijn nog moeilijk weg te
denken uit gezoncheidszorg en welzijnswerk van de tachtiger jaren.
Een omschrijvende bepaling uit de Welzijnsgids definieert deze grospen
als min of meer duurzame, kleine verzamelingen van mensen, waarvan
men op vrijwillige basis [id wordt. De leden verlenen wederzijdse hulp en
ze probearen gen speciaal doel te bereiken. De groepen worden meestal op-
gericht door individuen met eenzeffde kenmerk die bij elkaar zijn gekomen
om elkaar hulp te geven:
— bij het lenigen van een bepaalde nood;
-~ bij het oplossen van een gemeenschappelijke handicap of gemeen-
schappelilke problemen waardoor hun leven ontwricht is;
— bij het tewsegbrengen van sociale en/of persoonlijke veranderingen.
De oprichters en ieden van dergelifke groepen vinden dat aan hun behoef-
ten niet wordt of niet kan worden voldaan door of via de bestaande maat-
schappelilke instanties, Deze groepen benadrukken rechtstreekse interac-
tie en het nemen van verantwoordelijkheid voor zichzeif. Naast steun op
het emotionele viak kan er ock materiéie hulp zijn, Vaak zijn ze oorzaakge-
richt en verkondigen zii een ideologie, via welke de feden een versterkt of
vernieuwd gevoel van eigen identiteit krijgen.
Een dergellike globale omschrijving brengt reeds enige ordening en syste-
matiek in de complexe sociale werkelijkheld van vrijwilligers-initiatieven,
belangenorganisaties, actiegroepen, alternatieve hufpverlening en zelf-
hulpgroepen, ofschoon het risico van het bos en de bomen reéel aanwezig
blijft. Duidelijk worden in etk geval een aantal verschilpunten met de pro-
fessionele hulpverlening. Bij zelfhulpgroepen gaat het om lotgenoten die
eikaar wederzijds als gelijken helpen, waarhij men nu eens als hulpvrager
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dan weer als hulpverlener optreedt, In de professionele hulpverlening
gaat men in de regel ervan uit, dat de mensen hun probleemervaren kun-
nen regelen naar het tijdskader van de experten, terwijl continue beschik-
baarheid een belangrijk element of althans een belangrijk doel vormt inde
zelfhulpgroep.
Eerder dan zich te richten op de gehele persoon richt de professionale
hulpveriening zich, mede als gevolg van een sterk doorgetrokken arbeids-
verdeling, meestal op specifieke problemen. Daartegenover ambieert de
zetfhulpgroep sen opvang te bieden voor de lotgenoot in zin totaliteit: niet
uitsluitend zifn gezondheids- en welzijnsproblemen in enge zin, maar alles
wat daarmee samenhangt aan psychlsche, materiéle, juridische toten met
politieke beslommeringen.
Dit onderscheid tussen wat respectievelijk zetfhuipgroepen en professio-
nele hulpveriening doen, heeft bijgedragen tot de ontwikkeling van een
soort antithese tussen beide vormen van hulpverlening.-Zelfhuip en zelf-
hulpgroepen zouden een reactie betekenen op het hypergespecialiseerde,
sterk technologische en probleemreducerende professionele hulpverie-
ningsbedrijf, dat niet alleen sen proces van gezondheidsonteigening op
gang brengt, maar bovendien vooz’buschlet aan de reéle noden en behoef-
ten van de bevolking.
Voor sommigen betekent de zelfhulpbeweging dan cok een soort revolu-
tie, een opstand van ds clignt. Anderen blijven voorzichtiger, gematigder
en genuanceerder in hun uitspraken: zij spreken van het zachte verzet,
daarmee aangevend dat zelfhulpgroepen en zelfhulporganisaties inder-
“daad een kritische functie t.a.v. het professionele gezondheids- en wel-
ziinswerk vervuilen, zonder daarbij eventuele complementariteit t.a.v, die-
zelfde professionele hulpvertening op voorhand uit te sluiten. Beide soor-
ten uitspraken berusten op een reaks impressicnistische indrukken, veron-
derstellingen en interpretaties, waarin normativiteit eh realiteit nogal eens
door etkaar worden gehaald. Om tot meer gefundesrde uitspraken over

omvang, rol en beteken;s van het zelfhulpfenomeen te komen, dient het )

: Wetenschappelt]k onderzoek zich als mogelijke oplossmg aan.
£ E
Geconfronteerd met deze nieuwe ontw;kkelmgen in gezondhelds- en wei-
zijnsland en met vragen over het te voeren beleid in het achterhoofd, werd
door de Vlaamse Executieve een onderzoeksprog ra mma over zelfhulp op-
gezet. Meer in het bijzonder het Staatssecretariaat {i ater Ministerie) voor
het Gezin en de Welzijnszorg belastte vanaf 1980 de Afdeling Medische
Sociologie van het Sociologisch Ondérzoeksinstitué't KUL met een be-
feidsvoorbereidend onderzoek, waarin volgans de termen;van het onder-
zoekscontract de volgende aspecten aan de orde zouden komen:
1. Korte theoretische omschrijving van het fenomegn zelfhulp.

i
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2. Inventarisering en catalogisering van de verschillende zelfthulporga-
nisaties in de Nederlandse Gemeenschap in functie van verschillends
variabelen, ¢

3. Beschrijving van het fenomeen zelfhulp in andere landen, waarbij de
houding en het beleid van de overheid wordt belicnt’,

Deze doeistellingen vormden het brede stramien, waarop het onderzoeks-
programma zich in een aantal fasen ontplooide.
in een eerste fase werden de verschillende zelfhulpgrogpen en -organisa-
ties in de Nederlandse Gemeenschap geinventariseerd. Het resultaat hier-
van verscheen in een eerdere publikatia: J. Branckaerts en L. Waterplas,
Voorlopige inventaris van zelfhulpgroepen in Viaanderen, Leuven, Sogio-
logische Studies en Documenten, Volume 13,1880 en 1981, De notie ‘'voor-
lopig’ onderstreept het sterk dynamisch en fluctuerend karakter van het
fenomeen, wat inventariseren tot een permanente opdracht maaki, trou-
wens opgenomen door de onderzoekseguipe.
Beschrijving en analyse van de belangrijkste zelfhulporganisaties in
Viaanderen vormden de hoofdschotel van de tweede onderzoeksfase. Met
a.m. historiek, doelgroep en doelsteliingen, lidmaatschap en recrutering,
statuut en organisatiestructuur, middelen, taakverdeling en activiteiten,
externe contacten en zelfhuip als aandachtspunten, stelt het onderzoek
nist alleen bedoelde organisaties maatschappelijk zichtbaar, maar reikt
het bovendien befangrijke elementen van probleemdefiniéring en -oplos-
sing aan voor uiteenlopende beleidsinstanties. Hetzelfde kan overigens
gesteid worden voor de twee resterende onderzoeksfasen.
In de derde (nog lopende} fase gaat het onderzoek inderdaad dieperin op
de dagelijkse realiteit en problematiek van sen aantal zelfhuipgroepen.
Hoe ontstaan zij, welke vragen lossen zi] op en waar biijft men machteloos,
welke mosilijkheden ervaart men om zijn doelstellingen te realiseren, hoe
reagsert de professionele wereld, hoe redt men zich uit de slag en waar
taalt men, welke ondersteuning weet men te betrekken en welke steun zou
men eventuee! wensen? Evenveel vragen waarvan de heantwoording
richtingbepalend zou kunnen zijn voor de houding zowel van de professio-
nele wereld als van diverse beleidsinstanties,
Aangezien zelfhuipgroepen geen uitsluitend Vlaamse zaak voorstellen,
gaat het onderzoek in een vierde fase nader in op de ontwikkelingen terza-
ke in een aantal andere landen, hoe de zelfhulpsector daar een plaats kriigt
in de georganiseerde samenieving, hoe de overheid met dit nieuwe feno-
meen omgaat. Ook de beleidsprogramma’s van het Europees Bureau van
de Wereidgezondheidsorganisatie krijgen hier ruime aandacht.

Het zachte verzet brengt, zoals de ondartitel trouwens suggereert, de be-

langrijkste onderzoeksbevindingen van de tweede en de vierde fase sa-
men. Twae hoofddelen dus met de profielen van de belangrijkste zelfhulp-
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or:ganisaties in Vlaanderen in het serste deel, internationate beleidsont-
wikkelingen rond zelfhulp in het tweede desl,

De pu.biikatie van dit boek moet gezien worden als sen pogingomesn con-
structieve dialoog op gang te brengen, te voeden en te ondersteunen tus-
sen het beleid — het voorwoord van Minister R, Steyaert is in deze beteke-
nisvol —, de professionele werald, hetwetenschappelijk onderzoek an de
zeffhulpsector zelf. Een dialoog binnen dit spanningsveld hiedt, althans
voor de onderzoskers, een ernstige garantie om voor één keer de: ontwik-
keting van kromme lijnen te ontwijken, ‘

Het nutvan een dergelijke samenspraak vond trouwens een bevestiging in
dg stuurgroep, die ds concipiéring van dit onderzoeksprogramma bege-
leidde. ' -

Dank en erkentelijkheid dus aan de leden van deze stuurgroep®, maar ook

aan dle woordvoerders van de bestudeerda organisaties en de internatio-
nale informanten, ** .

Prof. dr. Yvo Nuyens

#® . R ‘ i :

a'sl_ss:?z‘\;:n de stuurgroep (eerste en tweede fase): Prof. dr. F, Raro enY. Nu

i w00 '13 ers, J. Branckaerts, als cobrdinatar, J. Deleu, vanwége het Staat.ssec:;e?s'
- A Buprez en R. Peeters, voor Similes, J. Deroover, J. de Saedsleer, M Z:-

finckx, voor de Liga van Hunti
, tington, T. Cloostermans, A Boga
Vanden Meersche en L. Waterplas als onderzoek{st}a:rs g{a;erts, £ Cavpers. .

- G. Claus en K. Gutschoven, Be- -
?rlef. dr. K. Vuylsteek,

#* Deze publikatie kwam me

- de tot stan ;
. het Nationaal Fonds veor W d door een krediet aan navorsers vanwege

etenschappelijk Onderzoek.
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DEEL |. ALGEMENE INLEIDING

1. Zelthulp in ideologisch perspectief

Het begrip zelfhulp heeft aanisiding gegeven tot een in hoge mate ideolo-
gische literatuur. Daarin wordt het afwissetend voorgesteld als nisuw en
nodig, of als teruggaand naar middeleeuwse of zelfs prehistorische sa-
menlevingsvormen, als protestbeweging tegen de toenemende medische
macht itendens tot demedicalisering) of als uifing van het feit dat het ge-
zondheidsdenken de burger nu ock in zijn dagelijkse sociale contacten
beinviosdt {sigen verantwoordelijkheid voor gezondheld).

Zelfhulp zou ontstaan doordat een aantal mensen, die zich bewust worden
van een hood, eltkaar opzoeken, een groep gaan vormen en elkaar emotio-
neel beginnen te steunen, tot verzachting van het probleem erop voigt.
Overtuigd van de werkzaambheid ervan, verspreiden zij zich over het land
als paddestoelen. Deze ideologische fiteratuur overschat én onderschat
het fenomeen, Het poneren van zelfhulp als redmidde! voor alle kwalen
van de samenleving en de idealisering van de wérk%ng van de groepen
cregert zodanig hoge verwachtingen, dat er slechts ontgeocheling op kan
voigen. De weigering om het succes en het falen van groepen te bagorde-
lers op basis van realistische criteria, miskent de reéle verworvenheden
van deze groepen in al hun verschijningsvormen,

Deze beschouwingen geven enerzijds een excerpt van welke retorielk er

_ leeft rond het verschijnsel, en tonen anderzijds aan dat na het zich sociolo-

gisch distantiéren, tendensen zichtbaar gemaakt kunnen worden zonder a
priori een evaluatie in te bouwen.

Deze wetenschappelijke belangstelling poogt het geheel zowel te verhalen
(WAT?} als te verkiaren (WAAROM?) en spoort de invalshoeken op, van .
waaruit zelfhulp concreet vorm krijgt.

2. Zelthulp in sociolegisch perspectief

Een eerste vaststelling die bij het zoeken naar een meer realistische beeid-
varming kan gedaan worden, is het feit dat een groot deel van de retorie-
ken die rond zelfhulp opgebouwd worden, hun oorsprong vinden in sen
ongedifferentieerd gebruik van de term, waaronder nochtans een com-
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;:‘u_lexe niet-eenduidige realiteit schuilgaat. Zo kan in serste instantie duide-
lijk de volgende tweedeling aangebracht worden:

1. Zelfhulp in de individuele betekenis van ‘self-reliance’ of zeifzorg {(1).*
Het gaat hier om “het proces waarin een leek op eigen krachten de promo-
tie en“pre?entie van de gigen gezondheid en het detecteren en verzorgen
van zijn ziekte opneemt’. Hieraan gerelateerde begi’ippen ziin: ‘zelfred-
zaamheid, eigen verantwoordestijkheid’, enz. (2).

2. Zelfhulp in de betekenisvan ‘zichzelf helpen door anderente steunen en 7

v_aa hen steun te ondervinden’. Hierin staat de wederzijdse steun {' mutual
ald’_} centraal (3). Zelfhulp wordt dan in verband gebracht met een van de
basisprocessen in de samenleving, namelijk de codperatie tussen leden
van eenzelfde groep. Deze idee verbindt het concept zelfhuip dan ook met
termen als "steunsysteem’, ‘sociaal netwerk’ en ‘soclal support’.

Pe ideolo.g.;ische en historische achtergronden van beide opvuliingen van
de term zijn nogal verschillend. Waar het eerste eerder het beeld oproept
van de zelfstandige en liberale, individuele burger, roept het tweede voor-
al connotaties op van solidariteit en veiligheid.

Het Amerikaans pragmatisme - de zelfhuipbeweging is ddér begonnen en
ook een groot deel van de literatuur is van déar afkomstig - heeft de tegen-
steliingen verzoend in de kernachtige uitdrukking: "You alone can do i, but
you can't do it alone’. J

Naast deze twee hoofdrichtingen kunnen er nog een aantal afgeleide di-
mensies _ged%sti!leerci worden uit de term zelfhulp {4):
1. Zelfhulp als zelfhulpgroep: hierbii wordt dan verwezen naar de waar-
neembare sqcisle entiteit van mensen die in een groep samenkomen om
een gemeenschappelijk ervaren i i
o F;:)p i problematiek te verlichten of op te lossen
. 2: Zelfhulp als zelthulporganisatie: dit duidt op de corsprankelijke groep
die meerdere andere groepen deed onistaan, of.op de overkoepelende
groep, opgericht door onafhankelijk gestarte, maar gelijksoortige groe-
pen; de organisatie schept de voorwaarden waarin de groepies kunnen
floreren en verdedigt hun gemeenschapbe[i}ke belangen.
3. Zelfhulp als zelfhuipmethode heeft betrekking op die halpverlenings-
methode die uitgaat van de mogelijkheden van het individu om zichzelf te
helpen of te helen en daartoe gebruik maakt van de groepsprocessen die
vaak optreden, wanneer mensen met een-gelijksoortig probleem met el-
?(aaf gecgnfronteerd worden {o.a. directe identificatie, empathie, accurate
zn:ormahe, enz.}); deze processen kunnen zowel spontaan opt’reden als
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door professionele huipverleners methodisch gefnitieerd worden; zij kun-
nen in een veelheid van situaties en instellingen optreden.

4, Zelfhulp als partécipatiekatfer: binnen deze dimensie wordt zelfhulp be-
schouwd als een instrument ter émancipatie, in de richting van het schep-
pen van een meer dynamisch evenwichtin de arts-patiént relatie op micro-
viak en binnen de leek-professional dichotomie op macro-viak. Het gaat
dan om esn soort categorale betangenverdediging of het einde van het
tijdperk van de passief toeziende patiént (8), of om de emnancipatie van zich
onderdrukt menende bevolkingsgroepen, zoais ¢.a. vrouwen, homosek-
sualen en ouderen,

Dere cerste omsingeling vanuit de verschillende batekenissen van het
woord roept de vraag op naar een relatieve situering van de begrippen.

De scheiding die hierboven gesuggereerd wordt, is ook terug te vinden in
fiet wetenschappelijk omgaan met het fenomeen. Zo kan vastgesteld wor-
den, dat op verschiliende congressen doorverschillende deelnemers ver-
schillende onderwerpen behandeld worden.

In 1975 werd in Kopenhagen een symposium gehouden onder de titel "The
Role of the Individuat in Primary Health Care’. Het grootste deel van de
deelnemers waren artsen. De besluiten werden gerapporteerd in de mo-
nografie "Self-care, lay initiatives in health’. Het gaat dus om de gedragin-
gen van leken, basproken door medische professionals, die dit als positief
evalueerden.

In 1978 werd in Dubrovnik 'The First International Conference on Selfhelp
and Mutual Aid’ gehouden. Aanwezig waren slechts enkele artsen, een
minderheid aan sociciogen, daarnaast een verscheidenheid aan discipli-
nes uit de menswetenschappen, maar cck vertegenwoordigers van zeli-
huipgroepen. De leek is hier dus zeif de conferentiezaal binnengestapt. -
De onduidelijkheid in terminologie en de onervarenheid met de nieuwe
taal die rond het fenomeen ontstond, waren de aanleiding om tot een be-
gripsmatige uitklaring te komen. Mede gebaseerd op de workshop: WHO,
Selfhelp and Health, in Lsuven, 1981 {6}, introduceerde D. Robinson een
begripsmatig schema, waarin de realiteit te lijf gegaan kan worden (zie p.

4).

Binnen dit schema refereert zelfhulp naar die bronnen van gezondhelds-
zorg, die door niet-professionals verstrekt worden en die doelbewust ge-
mobiliseerd worden om gezondheidsproblemen aan te pakken. Niet-pro-
fessioneie bronnen van zorg voor de gezondheid kunnen dan omvatten:
lekenzorg, wederzijdse hulp, zelfmedicatie, zelfverzorging, enz.
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den zelf laten ontdekken, met de bedoeling deze regeis te verrifken en te
verbeteren. In Maastricht werkt M. Bremer-Schulte in het kader van een
nieuwsoortige huisartsenopleiding aan het project ziektebegeleiding. Hier
wil men het evenwicht tussen professionele hulpveriener en patiént her-
steflen door de introductie van medehelpers. Dit zijn leken die de aandoe-
ning met succes hebben doorgemaakt en die de actuele patiént bijstaan
met raad en daad.

P, Van Harberden, R. Lafailte en hun Tilburgs enderzoeksteam hechten in
eerste instantie belang aan het inventariseren en observeren van zelfhulp
in structureel verband, d.w.z. in groepen en organisaties. Zij zien de op-
komst van deze groepen als een ontwikkeling die in de welzijns- en ge-
zondheidszorg radicale veranderingen teweeg kan brengen, en hopen met
hun onderzoek cok een bijdrage te leveren aan de verspreiding en onder-
steuning van de zeifhulpidee. Vanuit deze optiek is men zich in een latere
fase gaan toeleggen op zelfhulptechnieken, m.a.w. wat het individu zelf
kan doen voor zijn lichamelijk en geestelijk welzijn (7).

In Hamburg (BRD} bestudeert een interdisciplinair team van artsen en so-
ciolegen o.lLv. A, Trojan en C. Deneke de zelfhulpgroepen zowetl vanuit het
perspectief van de groepsleden als vanuit de professionele hulpverlening.
En om het beeld fats te vervolledigen met flitsen van aver de Atlantische
Oceaarn, kan nog vermeld worden dat M. Lieberman en L. Borman vanuit
psychiatrisch en antropologisch perspectief vooral geinteresseerd zijn in
de groepsprocessen, interactiepatronen en persoonlifkheidsveranderin-
gent.g.v. participatie aan zelfhulpgroepen, terwijl A, Katz vanuit een maat-
schappeiijk-werk-optiek voorai de mogelijkheden van zeifhulpgroepen in
de welzijnszorg, hun ontwikkelingspatronen en hun verhouding t.o.v. pro-
fessionals centraal stelt.

Verre van voliedig, geeft dit toch anige perspectieven aan, van waaruit
zeifhulpgroepen gedefinizerd en bestudeerd worden.

4, Hypothesen over het ontstaan van groepen

De aandacht vanuit diverse hoeken gaf aanleidingtot nogal uiteeniopende
hypothesen over de vraag, waarom zelfhulpgroepen ontstaan,

Het probleem dat hier gesteld wordt, is: waarom schijnen deze gedrags-
vormen nu, in de westerse samenleving, aan belang en zeker aan aandacht
te winnen? waarom zelfzorg? waarom zelfhulpgrospen? (8],

Uitspraken over de betekenis van de werkelijkheid zijn stesds speculatief,
De positie en culturele opvattingen van de verklaarder en het doet dat hij
becogt, spelen dan ook een centraie rol.

De groepen zelf ontwikkelen een retoriek die op coherente wijze tracht dui-
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defijk te maken, waarom deze groep bestaat. Efeménten die daarin vesi-
vuldig worden aangetroffen, zijn: ontgoocheling over de bestaande dien-

sten, afkeer van de beroepshuip en de installingen waarin ze geboden -

wordt, het ontbreken van aangepaste voorzieningen, het verlangen naar
wederzijdse steun in het licht van de vijandigheid, afkser of onverschillig-
heid van de meerderheid van de samenfeving en het zoeken naar een ge-
meenschap van gelilkdenkenden, -voelendsn en -gezinden binnen gen
snel veranderende en bureaucreatisch wordende wereld (9}
Deze interpretaties spelen eveneens een rol in het breder maatschappeliji
spreken over zelfhulp. Twee belangrijke thema’s komen steeds weer terug
in de verkfaring van de groei van zelfhuip:
¢ 1."De ontgoocheling over de bestaande diensten en het ontbreken van
-~ aangepaste voorzieningen zouden een ruimte creéren, wearin de fesk of
. consument vorm kan geven aan het antwoord op — en de oplossing voor
-~ Zljn elgen, ongedekte en onbeantwoorde nood.

- Ditis bijvoorbeeld duidelijk voor de chronische ziekten. Ondanks een ster-

ke toename hiervan blijft het zorgenapparaat zich organiseren via het acu-

te ziektemodel! met eenmalige, vaak technische behandelingan, garichtop

één patiént. Aan de chronische patiént wordt wel de nodige medisch-tech-
nische zorg besteed, maar voor de specifieke elemenien van de chronici-
teit wordt hij geacht zelf inventief op te treden.

2. Vaak hoort men ook vermelden, dat door de opkomst van de verzor-
gingsstaat de "natuurlijke’ — d.w.z. voor velen vertrouwde ~ steunverle-
nende subsystamen van de samenleving in verval zijn: de kerk, de buurt,
de groot-familie. Zeifhuipgroepen zouden dan sen antwoord zijn op deze
situatie: een “seculiere refigie’, een schuilpiaats tegen de vijandige, snel
veranderende, koude, onvatbhare wersid, die stechts ontpersoonlijking en
ontmenselijking te bieden heeft.

De groel van het zelfzorg-vermogen van de bevolking in het aigemeen kan
in verband gebracht worden met:

positie van de arts schijnt wel goed uitgebouwd binnen het systeem, maar-
niet aan de g;enzeﬁé ervan. De voor de leek onmiddellijk toegankelijke’
voorzieningen: faten ruimte open om zich te besfissen, of men zich al dan
nist in het systeem begeeft. Door gezondheldsopvoeding en -voorlichting
tracht het systeem dit te kanaliseren.

2. De vraag naar zelfeontrole: een evaluatie van verstrekte zorgen door -
bercepsmensen ontbreekt bijna geheel. Zo tonen patidntenraden het on-

© genoegen aah van groepen uit de samenleving t.a.v. bepaaide beroeps-

veehten, stelt de leek de vraag, waarom hij het niet zeif zou kunnen.
3. De verandering in levensstijl en het gestegen onderwijspeil. De sociale

¢ veranderingen van de laatste decennia — aangeduid met secularisering en

. ean zich bewuster opstellenvan de lee

1. De demystificatie van de eerstelijns gezondheidszorg: de monopolie-:

praktijken, Als artsen en verplegenden etkaar het recht op inspuitingen be- _ :
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6. Relaties met de professionele hulpverlening

In de literatuur is dit thema veeivuldig uitgewerkt, Essentigel zijn er twee
tegengesteide steliingen.
> De gerste steilingzegt, dat aangezien zelfhulpgroepen een deel van de wel-
¢ Zijns- en gezondhelidszorg zijn, professionals hen zouden moeten erken-
Y 1 nen als esn valabele hulpbron, en bijgevoig met hen zouden moeten sa-
" menwerken (13}, o
Men meent dat deze samenwerking voordee! zou hebben voor beide par-
tifen. De groepen kunnen de professioneie diensten humaniseren, terwijl
77 de professionals het efficiént functioneren van de grospen kunnen bevor-

& deren.
,  Daartegenover staat de tweede stelfing, waarin beweserd wordt dat zelf-
. hulpgroepen en professionals twee verschillende, zoniet tegengestelde,

opvattingen huldigen, zodat sen gescheiden ontwikkeling moet aange-
houden wordan, :
» Samenwerking ~ hoewel natuuriijk nooit helemaal uit te sluiten — is niat
aangewezen: de groepen kunnen nooit op basis van gelijkwaardigheid
. met de professionals omgaan en professionals kunnen, gezien hun oplei-
@ ding en positie, nooit begrijpen wat zich in groepen afspeeit {14).

De rol.van de professioneie huipveriener in het initigren van zeifhulpgroe-
. _pen is een ander discussiepunt, _ _
Y '0p basis van onderzoek poneert A, Katz de stelling, dat zelfhulpgroepen
, ; “spontaan door leken opgezette organisaties zijn, waarbi professionals en-
, i kbl ziidetings betrokken waren (15).
' Deze visie zist het ontstaan van groepen als bewijs van het falen van de
dienstensector in het ter beschikking stellen van aangepaste hulp, en ais
bewijs van de kracht van leken om de eigen noden te voldoen.

Eveneens op basis van onderzoek stellen Borman en Lieberman {18) vast,
dat in een meerderheid van zelfhulpgroepen professionele hulpverleners
een belangritke positie bekleden. Vooral bij de oprichting, maar ook bij het
{_ aanmoedigen van leken.omm een werking uit te bouwsen. Het gaat hier dan
wel om een bijzonder soort van hulpverleners. Zij zijn geen aanhangers
van de conventionele theorieén, of fanaten van de geconsacreerde be-
roepsuitoefening. Dat zou dan meteen verklaren, waarom deelnemers aan

- zelfhulpgroepen een redelitk hoge tevredenheid uitdrukken over de pro-
fessipnals. .

Net zoals zelfhulpgroepen op uiteenlopende wijze omgaan met professio-

nals, verhouden ook professionals zich op nogat variabele wijze tegenover
zelfhulp. .

Onderzoek wijst Uit, dat een cruciale variabele in de attitudes van profes-
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DEEL II. INLEIDING OP DE
PROFIELEN

1. inventarisatie van zelfhulpgroepen

Het onderzoek streefde een zo volledig mogelijke inventarisatis van zelf-
hulpgroepen in Viaanderen na. ’
De door J. Branckaerts in 1879-8B0 samengestelde Voorlopige inventaris
van zelthulpgroepen (1) was de eersie poging om alle bekende initiatieven
te registreren. Het onderzoek naar zelfhuipgroepen nam deze publikatie
als uitgangspunt.

Deze inventaris werd — aan de hand van verschillende bronnen — samen-
gesteld in een tweevoudige beweging.

Passief-registrerend werden de bekendmakingen van groepen in de ge-
schreven pers en op het publieke forum van informatie- en studiedagen
{o.a, Alken ‘79, Antwerpen ‘79) verzameid.

Actief-detecterend werden via dag- en maandbladen (o.a. De Standaard,
De Gazet van Antwerpen, Welzijnsweekblad) en via de radio {BRT li, Maat-
schappelijk) oproepen gelanceerd met de vraag aan zelfhulpgroepen om
zich bekend te maken,

- Deze eerste contactname met het veld via de inventarisatie van zelthulp-

groepen en -organisaties reveleert, dat het veld van zelfhulpgroepen in
Viaanderen volop in beweging is en dat het nog zeer onduidelijk gestructu-
reerd is. Een earste vaststelling is, dat er een veslheid bastaat van groepen
die zich ‘zelfhuipgroep’ noemen of door anderen zo gencemd worden.

Zo vindt men groepen binnen organisaties die een koepel zijin voor groe-

. pen die volgens een bepaald model werken {A.A. is hier het prototype

van}. Andere groepen zijn ingeschakeld in een organisatie die, naast een
aantal zelfhuipgroepen, ook andere vormen van hulp- of dienstverlening
omvat, Zelfhulpgroepen werden ook gevonden binnen professionele
voorzieningen, zoals diensten voor geestelijke gezondheidszorg, nierdia-
lysecentra, CGS0's, groepspraktijken, ete. Professionals binnen deze dien-
sten signaleerden vaak, dat ze ‘naar het modei van een zelfhulpgroep toe
werkten”. :

Een aantal organisaties die traditioneel gericht waren op gezondheids-
vooriichting en -opvoeding, meldden ook dat ze groepen opzetten voor
mensen uit hun doelgroep.

Tot slot zijn er initiatieven die volledig autonoom staan.
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2. Onder; ‘ o o zelfhuloareenen e isaties.
nderzoek naar zelfhulporganisaties Tabel 1. Het onderscheid tussen zetfhulpgroepen e”‘_ze”h“lporgamsams' '

Ll

Het voorliggende onderzoek spitst zich toe op zelthulporganisaties als Analytisch
nalyliscne

;tru::tt;r.ele vgrbanden, waarbinnen zelfhulp in haar ¢ollectieve en indivi- cenmerken Vormen van zeifaulp  Zeifhulpgroep Zeifhulporganisatie
uele dimensie kan voorkomaen. Ui N :
naar leidi : eﬁ. Ul_t de eerste ken‘ntsmakmg met het veld k eenheden van senheden leden zelfhutpgroepen en b_e~
aanleiding van de inventarisatie van zelfhulpinitiatieven bleek, dat de g het systeem stuurlijke administratie
! ¢ 1 . L : + : at
naam ‘zelfhulpgroep’ of ‘zelfhulporganisatie’ in Vlaanderen op erg uiteen- . Swa?:fkf:;it;r.g:gz-
topende gronden door een groot aantaf initiatieven wordt geclaimd. Ge- =~ ganen}

zien de QEIH ge voo kel“”s van Ile! Veid ZOU eey Ollde]zoek yaar al deze den onderlinge huip :
’ maire
primat doelein

initiatisven ‘vere;serj, dat ze benaderd worden met een zo open mogelijk :’;ff;?ii%va" ning B oot
onderzoeksinstrumemt, om na te gaan wat zij evertuesl als ‘zelfhuipgroe- pa?!de vorm ven zeft
hulp

pen’ gemeen hebben en waarin de ‘zelfhuip’ binnen jedere groep of orga- .
nisatie bestaat, . : secundaire dosfeinden vriendschap en gezel- belangenhehartiging,

In gen eerste exploratief onderzoek is dit onmogelijk. Ook een onderzoek R

; _ _ ciale actig

bij een beperkter aantal groepen, die als representatieve voorbeelden voaor b

het hete veld zouden kennen fungeren, is, wegens beperkte voorkennis o intorn systeem . intore diforontiarle 2078 ooy

van het universum, uitgesloten. Hierveor zijn immers criteria nodig, die ; activiteiten uitvoerend voorwaarde-schep-

aa r}geven waarom juist deze groepen representatief zijn, en dergelijke cri- L i

it‘teraa kunnen vooralsnog niet aangereikt worden, Daarcm werd besloten in interactle e st de la.  ron et rg floquent
et onderzoek geen lokale zelf . . teractie tussen de le-  ren nist erg frequent

tias’ gee : elfhuipgroepen, maar wel zelfhulporganisa- 1 den (face-to-face rela-  met elkaar, en vaak in-

ties” te bestuderen. T fies) s

cormmunicatie éénstaps communica-  twee- of meerstaps-

e 2 7'_ Definiéring van zelfhulporganisatie versus zelfhulpgroep © e communicatie
i . - ' - } h informes! formest
i—fleTboven werden de termen ‘zelfhulpgroep’ en “zelfhuiporganisatie’ ge- feldorschap
bruikt om te verwijzen naar duidelijk verschilende reatiteiten. Het onder- lidmaatschap beperkt en gesioten open
scheid tussen beide i ; - i ) {codptatie}
che en beide is echter niet algemeen aanvaard en vergt enige toe- -
- lichting. . . participatie van de lp-  identificerende betrok- rationest afgzwc!gen
i : . . kenheid betrokkenhei
De Nederlandse sociologen Van Harberden en Lafaille hebben geprobserd den . -
de betekenis van de termen ‘zeifrulpgroep’ en ‘zelfhulporganisatie’ nauw- middelen g?”?sg: {gfrc;il::sn;;k Eﬁeéafizngs"o"fk N
i i . " ) - ig
keuriger af _te t?akene_n (2). Hiervoor ontwierpen zij het hieronder weerge- aanwezig) aanwezigl
eve in i : . . Lo
g A n schema,_ wa.arém sdeafalzyp:sch de verschillen tussen zefhulpgroe-: | | i oot wapsgEwijze
pen en -orgamsa‘ae§ op vijf analytische kenmerken worden onderge-’ 5 : = g - :
bracht (zie tabei 1, pi 13). c o relatie met de . actieradius beweegt Zich op lokaal nationale (en soms in-
3 i [ R H omgeving : niveau ternationale} actiera-
: i : , ) dius
Voor Van Harberden en Lafaille zifn zetfhulpgroepen de bouwstenen van . o . mati
rde zieifhulporgamsat!a, die fungeert als een koepel. De organisatie treedt . continuiteit gering g
Op als woordvoerder, heeft een diensty i : institutionet iuridisch statuut feltelike vereniging vereniging met rechts-
4 ; erlenende fii_ﬂctte t.o.v. degroepen- ! institutionele juridi ereaakhetd (door-

en verdedigt gemeenschappelijke belangen. gontext

De ideaaltypische voorsteiling van de kenmerken varim zelfhulpgroepen'

Versus -organisaties reikt een aantal mogelijke aandachtspunten voor on-
derzoek aan. : : :

gagns stichtingsvormy}

Bron: Van Harberden en Lafailie, 1978, 15.

De 't_arfjn fzelfhgi_porgam‘satie' wordt in het onderzoek éehanteerd in een
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zeer ruime betekenis: niet alleen de organisaties die enkel koepsls van

groepen zijn, worden zo benoemd, maar ook organisaties die, naast zeff-
hulpgroepen, ook andere vormen van hulpverlening overkoepeien, zoals
bijv. professioneie huip en hulp door vrijwilligers niet-lotgenoten, en orga-
nisaties waarin de zetfhulp andere vormen sanneemt dan het regelmatig
-samenkomen in kleine groepen van lotgenoten; Pe keuze voor deze term
stoelt op pragmatische gronden: er ziji géén geschikte termen voorhan-
den, die de variabititeif van organisaties die met zelfhulp te maken hebben,
adequaat weergeven en complexe omschrijvingen brengen de leesbaar-
heid van de tekst in het gedrang.

2.2, Probleemstelling

De keuze voor een onderzoek op het niveau van de zéifthulporganisaties,
en niet van de zelfhulpgroepen, heeft consequenties voor de vragen die
via het onderzoek kunhen wordsn beantwoord. Daarom is het niet onnut-
tig voor- en nadelen van het gekozen observatieniveau even opeenriftiete
zetten.

Een voordeel is, dat organisaties permanenter zijn dan groapen en voor
onderzoek meer toegankelijk, o.a. omdat ze maatschappelijk zichtbaarder
zijn dan groepen, Organisaties hebben hun doelstellingen en de middelen
orn ze te bereiken reeds duidelijker geformuleerd en ze zullen waarschijn-
lifk als eersten vragend optreden t.o.v. beteidsinstanties. Crganisaties zijn
ook minder talrijk dan groepen en via de organisaties kan telkens sen cius-
tér van aan deze organisatie verbonden groepen worden bereiki.

Onderzoek naar organisaties heeft ook evidente beperkingen: zij staan -

verder af van de dagslifkse problemen en activiteiten van de leden van de

zelfhulpgroepen en kunnen minder aandacht bestedern.aan hun verhaal, -

De minder geformalisesrde initiatieven vallen vooralsnog uit de boot. De
benadering van de organisaties biedt echter mogelijkhedenomineen ecer-
ste onderzoeksfase het fenomeen zelfhulp in zijn verschillende dimensies

te benaderen, Het kan als aanzet fungeren om in een later stadium ook an-

dere verschijningsvormen van zelfthuip te anatyseren. :

De vraagstelling die aan de studie van zelfhulporganisaties richting gaf, °
was: welke vorm neemtzelfhulp aan binnen de bestudeerde organisaties .
(zelfhuipgroepen enfof individuele zelfhulp of zelfzorg) en welke plaats
: wordt aan deze zelthulp gegeven in de structuur en in de werking van de |

| organisatie? . ¢
De verschillende dimensies van het begrip ‘zetfhuip’ werden hierbij als in-

* valshoek gehanteerd; zelfhulpgroep als structureel verband, zelfhulpinde |
betekenis van wederzijdse hulp, zelthulp in de individuele betskenis en :

i i zelfhulp als ideologie.
H D i L

2.3 De ondsrzochte organisaties

&

Aangezien hypothetisch kan gesteld worden, dat het prcbiefan?gebled dz:
terminerend is voor de werking en de structuur, werd de variatle naar pr

bleemcategorieén doeibewust in de selectie ingebouwd. -
De onderstaande lijst biedt een indeling naar probleemcategorie.

Tabef'z Liist van de bevraagde organisaties.

Problegmcategorie Naarn van de organisatie

Somatisch Chrenische ziekien

Belgische Hartpatiénten Verex?‘;g%ng )
Beigischs Multiple Sclerose Liga (M.8-Ligal
Belgische Vereniging voor Strijd tegen Mucovis-
cidose [BVSM) ) ]

Belgische Vereniging voor Suiksrzieken [BVS)
Vriendenkring van Hemofilieliiders (V.H.1

Nazorg na chirur- Belgische Vereniging veor Stemwerminkten (BVS)

gische ingreep Stoma-lleo -
Handicaps Federatie van Nederlandstalige Dovenverenigin-
gen (FENEDO)

Katholieie Vereniging voor Gehandicapten (KVG)

! Viaamse Federatie voor Gehandicaplenzorg {V?fs)
Nationale Vereniging voor Hulp aan Verstandelijk
Gehandicapten (NVHVG)

i Verslavin AAL
Peyehisch ? Al-Anon en Alategn

Paychiatrische pro-  Mens onder Mensen {MOM)

Similes ) )
plemen Vereniging voor Quders van Psychotische Kinde-

ren {VOPK}

Federatic Werkgroepen Homofilie (FWH}
Vereniging voor Vormingswerk voor Weduwen
(VYW

Sociaal

2.4 Onderzoéksmerhode en onderzoekstechnische gegevens

Het onderzoell gz;at uit van de veronderstalling, dat de orga_ﬂi;a.téarliclgz
ij de factor is t.a.v. de aanwezighelc &
ntext een belangrijke bepalen : d -

SZrm van zelfhuipgroepen en van individuels zetfhulp/zeifzorg bii de le
den, : - )
Erwerd uitgegaan van een mondelinge bevraging van bevoorrechte getu;_
gen, nl. de organisatieverantwoordelijken, aan de hand van een openg
structureerde vragenlijst. ) o .

Gezien de bevraging vrij specifieke informatie wilde bekqmen, niet allzzz
over de organisatie, maar ook over de zelfhulpgroepen binnen de ;rg o
satie, werd gevraagd 2é!f een goed ingelichte informant voor te stelien d
wat t{et gevolg had dat mensen in verschiltende functies .wer.c.!e:x bevralg:agh
(2). L.v.m. eventuele lacunes werd de respondenten schriftelifk om toelich-
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tingen gevraagd. Bovendien werden verschillende bijkomende manieren

van materiaalverzameling gehanteerd, zoals:
Informatie van sociale diensten op lokaal niveau;

— gesprekken met lokale afgevaardigden: :

meanten van inwendige orde, kennismakingsfolders, jaarverslagen, en
©} - tiidsehriftnummers.

Hoewel de verschillende manieren van materiaalverzameling een aan-

© v tieniljke verruiming van het inzicht in de bestudeerde organisaties hebben

H
£

interviews met de organisatieverantwoordalijken.

<3y 2.5, Aandachtspunten bij de interviews mat de organisatisverantwoorde-
lijken

De bevraging werd toegespitst op een aantal kenmerken van de organisa-
““ties, waarvan op grond van de beschikbare literatuur en van buitenlandse
onderzoeksrapporten over zelfhulp kon worden aangenomen, datzij in be-
langrijke mate de variabiliteit van de ‘zelfhuip’ in haar verschillendsa di-
mensies zouden blootleggen.

2.5.1. Doelgroep en ledenbestand

. Doslgroep en ledenbestand van een organisatie kunnen niet los van elkaar
geinterpreteerd worden. De kenmerken van de effectieve laden geven im-

groep, in de zin van potentiéle ledenpopulatie, heeft bereikt.

5 groep vrij unaniem gezien als één van de typerende eigenschappen van

. zelfhulpgroepen: mits bepaalde selectieprocedures, staan zelfhulpgroe-

pen open voor mensen die een specifieke conditie, een bepaalde ziekte,

eeh handicap, gen probleem, gemeenschappetijk hebben of die van dicht-

.,‘:__bij betrokker zijn bij het leven van mensen met een specifiek problesm.

. Deze verschiilende probleemcategorieén {of samentrekkingen ervan naar
deelterreinen, zoals fysische ziekter, psychische en sociale problemen)
worden vaak als indelingscriterium gehanteerd om zeffhulpgroepen te
classergn,

Dat de doelgroep of het 'ideale’ ledenbestand voor sen zelthulpgroep {le-
den-lotgenoten) niet noodzakelilk samenvalt met het feitelijke ledenbe-
stand, wordt nogal eens vergeten, Vaak wordt aangenomen dat een groep
diezich richttot mensen uiteen bepaalde probleemcategorie, bijv. zenuw-
lijders’, ook alléén bestaat uit mensen met dat probleem. Uit onderzoek:
blijkt echter, dat in zelftudpgroepen, naast lotgenoten, ook mensen uit de
naaste omgeving van de probleemdragers (bijv. ouders, vrienden, part-
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~ documenten en publikaties van de organisaties, o.a. statuten, regle-

opgeleverd, lag hetzwaattepunt van het onderzoek toch bij de mondelinge

mers een aanwijzing voor de mate waarin deze organisatie haar doel-

In de literatuur rond zelfhulp wordt gen categorale afbakening van de doel- -

ners), en soms ook gewoeon sympathiserenden of professionals aan de ac-
tiviteiten kunnen deelnemen.

[r het onderzoek werd nagegaan, of de organisatie zich richtte tot een sps-
cifieke doelgroep en hoe deze werd afgebakend: naar problesmeategorie,
naar leeftijd, territoriaal of op sen andere manier. Ookwerd nagegaan, hoe
de doelgroep in officiéle documenten, zoals statuten, werd omschreven.
Daarnaast werd onderzocht, welke categorieén mensen effectief lid waren
van de organisatie, en wat het relatief aandee! was van elk van deze cate-
gorieén in het geheei van het ledenbestand van de grganisatie.

Vanuht de vaststelling, dat ‘lidmaatschap’ voor zelfhulporganisaties een

‘problematisch gegeven is, werd ook gepoogd na te gaan, welke realiteiter

achter dit begrip schuilging: Wie krijgt binnen de organisatie het statuut
van ‘lid'? Ziin dat alleen de probleemdragers? Al wie een abonnement op
het ledenbiad heeft? enz. Bestaan er binnen de organisatie verschiilende
soorten leden? Is dat een de facto onderscheid of heeft dit ook officieel zijn
neerstag gevonden (bijv. in de statuten van de organisatie}?

Er werd aan de organisatieverantwoordelijken ook gevraagd een beeld te
geven van de verdeling van de leden over een aantal kenmerken: geslacht,
leeftijd, opleidings- en beroepsniveau, Deze vraag werd ingegeven door
de belangsteliing die er in de literatuur bestaat voor de samenstelling van
het ledenbestand van zeifhulpgroepen en -organisaties. Voorzover er ech-
ter gegevens over te vinden zijn, zijn ze erg tegenstrijdig. Een verschiliende
afbakening van het onderzoeksveld za! daar wel niet vreemd aan zijn.

2.5.2. Recrutering
Lieberman en Borman (3, p. 414) ziin van oordee!, datzelfhulpgroepen en-

hun doelstellingen moeten wijzigen.

Wél is het mogelijk dat de lokale groepen gesioten zijn en dat de organisa-
tie die de groepen overkoepelt, nieuwe leden recruteert en nieuwe groe-
pen vormt,

Voor de bestudeerde organisaties werd nagegaan, of zij nieuwe leden
wensten aan te trekken en wetlke verschillende kanalen hiervoor werden
gehanteerd.

2.5.3. Doelstelfingen, activiteiten en taakverdeling

Het onderzoek ging niet uit van sen preconceptie van wat ‘gedigende’
doelstellingen en activiteiten zijn voor zelfhulporganisaties. £r werd naar
de officiéle formuiering van de doglstellingen gevraagd en naar eventuele
wijzigingen hierin sinds de stichting. De vermelde doelstellingen zullen
dan ook met de nodige reserves mosten worden getezen, De klemtoon lag
echter vooral op de activiteiten van de organisatie, waarvan kan worden
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aangenomen dat ze veel tastbaarder zijn dan de mogelijk zeer algemene

en vage dosistellingen. :

Om de bevraging van de organisatieverantwoordelijken enigszinz te kun-
nen védrstructureren werden sen aantal mogelijke activiteiten onderge-
bracht in zes categorieén: a. voorlichting: b. dienstverlening; c. recrea-

tieve activiteiten; d. belangenbehartiging: e. z6lfzorg- en zelfhuiptech-.

nieken; en f. het geven van emotionele steun. .

De verschillende vormen van activiteiten worden hierna kort toege-
licht.*” ' : o

1. Zoals Katz {4} aanstipte, kunnen voorlichtingsacti\/iteiten zowel gericht

ziin op de leden 26l als op buitenstaanders. Leden kunnen onder elkaar

relevants informatie uitwisselen of door deskundigen worden voorgelicht.
De groepen. of het koepelniveau (of beide) van sen zelfhulporganisatie
kunnen ook voorlichting geven, o.a. aan het brede publiek, aan deskundi-
gen In opleiding of in een professionele setting.’

2. De dienstverlening kan de vorm aannemen van financiéle hulp, huis-
houdelijke hulp, juridische hulp, vervoer, verkoop, verhuur of gratis ter be-
schikking stellen van een aantal technische hulpmiddelen, die de leden no-
dig hebben. Be leden kunnen deze diensten aan elkaar verstrekken, maar
de organisatie kan er ook aparte voorzieningen voor opzetten, zodat de

- diensiveriening een vaste vorm aanneemt, :

3. Recreatieve activiteiten, zoals ultstapjes, reizen of gezamenlijke sport-
beoefening, kunnen 'tcevallig’ véérkomen of systeratisch worden ge-
organiseerd om de leden met etkaar in contact te brengen en ze uit hun
isolement te halen. Belangrijk hierbi] is te achterhalen, of de organisatie op
dit viak een bepaald beleid voert: Is zij van oordeel dat mensen met proble-
men zich op eigen initiatief moeten inschakelen in de bestaande mogelijk-
heden voor recreatie of meent 2ij dat dit niet mogeiijk of :ﬁoeilijk is, zodat
voor deze mensen specifieke: activiteiten mosten worden opgezet?

4. Zelfhulpgroepen en -organisaties kunnen aan _belangenbehartiging
doen voor hun leden. Organisaties die zich daar uitsluitend of in de serste
.. plaats mee bezighouden, worden vaak niet tot de zelfhulp gerekend. De:
. acties van zelfhulporganisaties kunnen zich richten tegen de bestaande .
* voorzieningen' die ontoereikend worden geacht, of tegen de overheid op
lokaai, regionaal of nationaal vlak. Zij kunnen een mentaliteitsverandering -
of een structurele verandering {of beide) beogen. Gezien organisaties om
hun doel te bereiken zich kunnen aansluiten bij bestaande politieke par-
tifen of families, is het ook belangrijk nate gaan, in welke mate dit het geval -

is voor zelfhulporganisaties. P
5. Eén van de positieve effecten van deslname aan een zelthulpgroep, dat

* Wat volgs is gedeeitslifk gebaseesrd op een niet-gepubliceerde Working Papervan
A, Richardson: Understanding Mutual Aid Organizations: A Preliminary Analysis,
1880, en op de inleiding van de Yoorlopige Inventaris van Zelthulpgroepen (Branc-
kaerts, 1980). N P
Pl P
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" aanwenden, die meestal aan deskundigen zijn voorbehouden, maar die

in de literatuur vaak wordt vermeld, is het verwerven en l_wet g-el?ruéicen van
wat Borkman (5} _'ue_rvarings[{enni@_‘__e“n__’_ervaringsc%eskamd|ghe:d noer?'l\t. Er-
varingskennis komt voort uit persoantijke ervaring met een vers.chur.\jgl.
Ervaringsdeskundigheid ‘wijst naar de bekwaamheid of de vaa‘rdlghe! in
het behandelen of het oplossen van een probieelm door gebruik te maken
van eigen ervaring’. In een zelfhulpgroep leran meuw.e teden van meere‘l.r—
varen deeinemers vest over het omgaan met de technische en de menselij-

ke aspecten van hun problesm. _ )
Leden van zelthulpgroepen kunnen echier ook professionele technigken

1eken’, ais ze die eenmaal beheersen, een veel grotere onafthankelijkheid
geven. Van die aard zijn bijv. oefeningen in bloeddruk meten, in het geven -
van insuling-inspuitingen, e.d. -
Het onderzoek wilde achternalen, in wetke mate binnen de bestudeerde
organisaties belang werd gehecht aan wat men zelfhulp- en zelfzorgtech-
nieken zou kunnen noemen en hoe deze technieken aan de leden worden
aangeleerd, o N ]
5. Fmaotionele steun geven is de functie die traditioneel met zelfhu!p.gf‘oef
pen in verband wordt gebracht. Die steun kan worden gegeven in crisissi-
tuaties of doorlopend. Hi} kan van een aantal sleutelfiguren in de g‘roep
xomen of van alie leden. De groep kan speciale activiteiten beleggen dieop
het geven van morele steun gericht zijn, maar dit kan ook meer terloops
ebeuren. ) : - )
%p het niveau van de organisaties zal emotioneie steun V\{e“lcht gen min-
der betangrijke rol spelen, Wél moet achterhaald worden, in welke mat?er
binnen de organisatie belang aan wordt gehecht als één var} c.ie fnegehjke
functies van lokale groepen en hoe de organisatie deze activiteiten even-
tueel ondersteunt.

2.5.4. Organisatiestructuur en statuut van de orgar{f'satie )

Er werd aan de respondenten gevraagd een organigram uit te tekenen,
waaruit moest blijken of de organisatie voiledig autonoom was, danwel of
ze afhankelijk was van een andere organisatie {waaronder eve‘s}tuegl een
supra-hationale overkoepeling}, en over welk soort ?fhajwkeiukheld het
hier ging (bijv. de organisatie kan financieel afhanketlijk zijn, ze kan voor
beleidsbestissingen afhankelijk zijn, via persones}, etc.). - .
Verder werd gevraagd, welke niveaus er bestonden (nat;ona?i, provin-
ciaal, lokaal, etc.), welke verschiilende structuren er op deze niveaus b?a
stonden, welke bestuursfuncties en welke de graad was van autonomie
van de verschillende niveaus. Hierbij werd speciaal gel.et op de plaats van
de zeifhulpgroepen binnen de organisatie, Bij de stud.ze van de structuur
van zelfhulporganisaties mag men nietuit hetoog verliezen c&at deze orga-~
‘nisaties, zo ze rechispersoonfijkheid willen aannemen, bijna noodge-
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dwongen opteren voor de vorm van sen vereniging zonder winstoogmerk

{v.zow,}

Voor ledere organisatie werd naar de samenstelli'ng van het hoofdbestuur.

gevraagd. Hierbij werd vooral nagegaan, of leden van het hoofdbestuur

tus.

- Dok werd onderzocht, of de organisatie specifieke structuren, zoals ad- .

viesraden, had uitgebouwd, wat ook een manier kan zijn om aan deskun-
dig advies vorm te geven zonder deze deskundigen rechtstreeks in het be-
stuur van de organisatie op te nemen.

28.5. Middelen van de organisatie ,
Elke organisatie heeft middelen nodig om haar doslsteliingen te realise-

ren. Omvang en diversiteit van deze middeien staan meestal in verhou-

ding tot de complexiteit van de organisatie. Zelfhuipgroepen, zoals ze in de

literatuur ideaaltypisch worden beschreven (o.a. in het hoger aangehaalde -

ideaaitype van Van Harberden en Lafaille), hebben een elementaire struc-
teur en kunnen het doorgaans stellen met weinig middelen. Zeifhulporga-
nisaties hebben een complexere structuur en u;teenlopende functies, wat
aanzienlijker middelen vereist.

In het onderzoek naar zelfhulporganisaties werden deze middelen uiteen-

gelegd in: a. financiéle middelen; b. personeel: en ¢ materiéle mira- :

structeiir,

s1. Financiéle middelen. Het onderzoek wilde in de esrste plaats nagaan,
op wetke verschillende bronnen de bestudeesrde organisaties een beroep
doen en wat het relatieve belang is van deze verschillende bijdragen. Ver-
der werd ook nagegaan, hoe de inkomsten verdeeld zijn over de verschil-
lende geledingen van de organisatie en hoe ze worden bestead.
Crganisaties kuhnen een beroep doen op interne middelen: voor zelfhulp-
organisaties nemen deze de vorm aan van vrijwillige of verplichte bijdra-
gen van de leden (in de vorm van lidgeld) en/of van betaling, door de le-:
den, van bepaa%de diensten aangeboden door de organisatie, zoals het lg-:
© denblad, technische hulpmiddeten (bijv. pro‘{hesen behandehngsmaten-
" aal), recreatieve activiteiten. :
Als de leden die met een specifieke ziekte of sen specn‘teke handicap ge--
confronteerd wordean, hiet kapitaalkrachtig zijn, kan de organisatie probe-
ren een steviger financiéle basis uit te bouwen door in haar tedenbestand
mensen op te nemen, die z8lf niet door dat probleem ziin getroffen, maar
die de organisatie uit sympathle financieel willen steunen. Men spreekt.
dan'van ere-leden, steunende leden, ete.
Naast deze éigen middelen kunnen organisaties verschsilende vormenvan
: externe fianciering aantrekken en ze, apart of in combznatle met deinterne
P fsnancuermg, aanwenden

0

‘deskundigen’ waren en/of mensen met een hoge maatschappslijke sta-

Vooreerst kan steun gezocht worden in de publieke opinie. Deze fondsen:
werving kan de vorm aannemen van wat wel eens als ‘bed:elcgmpa'gr;es
wordt bestemnpeld. In het verleden hebben traditioneie charitatieve instel-
lingen op die manier vaak met succes het‘goede hart' van de mensen aan-
gasproken. Hiervoor kan al of nieteen symbolische tegenprestatie worden
aangeboden, zoals stickers, kieine voorwerpen (bloemen, blokjes), e.d. De
organisatie kan cok activiteiten organiseren voor een gegoed publiek,
zoals gala-bals, -concerten, -diners, e.d. Het tijdschrift van de organisatie
kan naast zijn functie van informatiekanaal ook gehanteerd worden om via
steunabonnementsn van geinteresseerde buitenstaanders wat geld bl?w
nen te krijgen. Ook kurnen advertenties worden aangetrokken vin hedrij-
ven, waarvoor het iedenbestand van de organisatie een potentiéle afze%i
markt is (zoals bijv. de farmaceutische industrie, producentsn van techni-
sche hulpmiddelen voor gehandicapten, etc.). . o
Een erg belangrijke geldschieter is de overheid op nationaal, provinciaal
an gemeentalijk viak. Gezien het onderzoeksveld beperit werd tot het ter-
rein van de gezondheids- en de welzijnszorg, kan men verwachten dat het
Ministerie van Volksgezondheid en het Staatssecretariaat voor het Gezin
en de Welzijnszorg en dat voor Cultuur het meest zuilen waorden aange-

sproken.

De keuze die een organisatie maakt uit de verschillende mogelitke finan-
gieringshronnen, is zeker niet toevallig. Zij hangt samen met bepaalde
waarden en opvattingen van de organisatie en is het resultaat van een kos-
ten-batenanalyse waarbij niet alleen financiéle overwegingen een rof spe-
len. )
Niet alleen de gewenste mate van autonomie, of de keuze voor afhan!‘ce.hgif-
‘heid van één bepaalde sponsor speelt een rol, ook het gewenste activitel-
tenniveau moet in overweging genomen worden.

Het is dan ook belangrijk niet alleen de inkomsten van de bestudeerde or-
ganisaties na te gaan, maar ook de manier waarop dit geld wordt besteed,
Het uitgavenpatroon kan immers gezien worden als een vermaterialise-
ring van de pricriteiten in het beleid.

2. Werkkrachten, Niet alle leden van sen groep zijn even geschik_t of voa-
len even veel voor taken buiten de beslotenheid van de eigen krs_ng._Ook
hebben niet alle leden de nodige vrije tijd om een taak in de orgamsatle‘op
zich te nemen. Een beroep op externe werkkrachten, al of niet bezoidigd
door de organisetie, kan zich dan opdringen. De mate waa:i‘n en de fung—
ties waarvoor deskundigen {op het terrain van de hulpverlening, de afimx»
nistratie, de boekhouding) worden toegelaten of aangetrokken, varieert
sterk.

Om de inbreng van werkkrachten van buiten de organisatie te kunnen eva-
lugren werd bij de bevraging aandacht besteed aan alle’ actieve’ personen

21



in de organisatie, waarbij werd nagegaan, of het hier gaat om isden-pro-
bleemdragers, vrijwilligers niet-leden {dit kunnen mensen zijn die al o niet
een berogpsopleiding hebben genoten, maar die zich kosteloos voor de
organisatie inzetten) of mensen die onder de brede noemer ‘personeel’
konden worden ondergebracht {door de organisatie of door andere orga-

nisaties betaaide krachten, zoals BTK'ers, tewerkgestelde werklozen, ge- |

wetensbezwaarden, etc.).
Van belang is ook na te gaan, of buitenstaanders die voor de organisatie en
haar leden bepaalde taken vervullen, al of niet een categorale band heb-

ben met de leden, t.t.z. of zij 28/f het probleem hebben waarmee de leden

van de organisatie kampen.

3. Materidle infrastructuur. Organisaties hebben al snel behoefte aan een '
secretariaat, een vergaderlokaal, een documentatiecentrum, etc. Zelfhulp--

organisaties kunnen lokalen zelf kopen of huren op de viije markt, als hun
geldmiddeten dat toelaten. Ze kunnen schter ock aankloppen bij andere,
rijkere organisaties om van een lokaal, sventueel tegen een kleine vergoe-
ding, gebruik te mogen maken. Of een organisatie arin slaagt deze infra-

structuur te verkrijgen kan een aanwijzing zijn voor de mate waarinze door |

de buitenwereld is aanvaard.

2.5.8. Externe contacten

QOrganisaties vormen geen silandjss in de maatschappij. Ze ziin voor ver-
Schillende aspecten van hun functioneren en meestal zelfs voor hun over-
leven aangewszen op hun omgeving. De studie van hun externe contacten
is om verschillends redenen erg interessant. Vanuit beieidsoogpunt kan
een zicht op de allianties en conflicten van zelfhulporganisaties mst be-
staande voorzieningen aanwiizingen geven voor de wijze waarop deze
vaak nieuwe hulpbronnen een plaats kunnen vinden in een planmatige
aanpak van de weizijnszorg en de gezondheidszorg: Via een uittekenen

van de externe contacten kan ook gepoogd worden wat reliéf aan te bren-
gen in de vaak bedr:eglsjke eenvormigheid van het veld, dfe door het Eabei

i
.4 ER+

zelfhuiporgamsatse wordt verondersteld. i ;

1
| i ¢

1 Contacten met andere organisaties van en/of voor ‘lotgenoten’. Het is
belangrijk na te gaan wat de contacten waren van de bestudeerde organi- -
saties met andere organisaties van en/of voor mensen met hetzelfde pro: |

bleem als de leden. Hierbij moet gedacht worden aan patiéntenverenigin-
gen, zelthulpgroepen, bonden, liga’s, etc., in het binnentand en in het bui-
tenland. Er werd nagegaan, met welke organisaties er contacten waren en
wat de aard was van de contacten: samenweérking {op welk viak? hoe in-
tensief? op welke niveaus?) of concurrentis en conflict? Ook werd onder-
zocht welke a_rgament'en voor deze houding werd:en aangedragen. ;

2. Contacten met professionele voorzieningen en met specifieke beroeps-

" groepen op het terrein van geaondheidszorg en welzijnszorg. Organisaties

kunnen contacten met het professionele apparaat hebben via wederzijdse
verwiizing van cliénten. Naast verwijzingen kuanen er ook contacten zijn

" met het oog op voorlichting. Zelfhulporganisaties kunnen over de specifie-

ke probjematiek waarrond zij werken, voorlichting geven aan professio-
nals in hun beroepssituatie of tijdens hun opleiding, bijv. aan verpleegkun-
digen, maatschappelijk werkenden, huisartsen, onderwiizend personeel,
e.d.

Ook het zelfbeeld van de betrokken organisatie speelt een rol bij de keuze
voar contact met traditionele voorzieningen: ziet de organisatie zich als
aanvuliing op of verlengstuk van professionele hulp, dan zal samenwer-
king met professionals als evidentie worden aangevoeld; ziet ze zich inte-
gendeel als een alternatief, dat gegroeid is uitreactie tegen bepaaide mis-
standen in de traditionele hulpverlening, dan zullen er waarschijnlijk gro-
tere weerstanden bestaan tegen contact met professionals.

Men kan als hypothese stellen, dat crganisaties waarbij professicnals
reads vanaf de stichting een rol gespeeld hebben, a.h.w, van binnenuit be-
ters contacten met professionele voorzieningen zulien uitbouwen dan or-
ganisaties die zonder inbreng van "deskundigen’ tot stand zijn gekomen.

3. Contacten met de media. Groepen en organisaties kunnen zich via pers,
racio en televisie bekend maken en nieuwe leden aantrekken en cok door-
lopend belangrijke activiteiten aankondigen. Bovendien spelen de media
een intermediérende rol 1.0.v. een van de belangrijkste bronnen van legiti-
mering, namelijk de publieke opinie. Een verhaal in de krant, een getuige-
nis op de televisie kan de groep de sympathle en steun van het publiek
verzekeren,

Het onderzoek wilde achterhalen, of en met welke media de bestudeerds
organisaties contact hadden, wie hierbij het initiatief nam, de organisatie
26if of de media, en of het hier ging om regeimatige contacten. Om een
cordeel te kunnen vormen over de sard van de berichten werd teikens zo-
veel mogelijk materiaal opgevraagd in de vorm van artikelen In krantenen
tijdschriften, aankondigingen, e.d,

4. Contacten met het beleid. In het voorgaande werd ar reeds op gewezen,
dat organisaties niet functioneren in een maatschappelijk vaculim, maar
dat zij in belangrijke mate aangewezen zijn op de buitenwergld. De over-
heid is hierbij steeds een geprivilegieerde pariner geweest. Via erkenning
en subsidiéring geeft zij niet alleen belangrijke materiéle steun, maar ver-
schaft zij ook een positieve sanctionering voor geleverde inspanningen.

. Het onderzoek wilde achterhalen, met welke organen van de gverheid (ad-
. Viesorganen, ulivoerende of beleidsorganen) de organisaties contacten
" hadden, op welk niveau deze contacten zich situeren {dat van.de gemeen-
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ten, van de provincies, van de gemsenschappen of de nationale overheid),
welke vorm ze aannamen en welke de inhoud was van de contacten.

2.5.7. Historiek

De hierboven besproken kenmerken van zelfhulporganisaties kunnen in
de tijd veranderen. Verschiliende auteurs hebben gewezen op hat belang
van gen diachronische analyse, naast de synchronische. Een van de be-
kendste studies over de historische oniwikkeling van zelfhulpgroepen is
ongetwiifeld die van Katz. in Parents of the Handicapped (6} geeft hij een
ideasitypisch-model, waarin hij, aansluitend bij de organisatiesociologie,
de evolutie van zetfhulpgroepen, in casu groepen van ouders van gehandi-
capte kinderen, in een aantal fasen uiteenlegt.

Later steide hij vast, dat dit op basis van vier gevalstudies ontworpen mo-
del niet als een noodzakelijke evolutie voor alle zelthulpgroepen of -orga-
nisaties gezien kon worden, maar dat er integendeel organisaties ziin, die

stricturele hinderpalen inbouwen om de geschetste evolutie, in de zin van .

een steeds verder gaands bureaucratisering en professionalisering, tegen
te gaan. Ook meende hij dat organisaties die reeds geprofessionaliseerd
zijn, kunnen proberen opniguw, wat hij zeifhulppammpatle noemt, te in-
troduceren (7).

De verschlliende fasen in de ontwikkeling kunnen als voigt kort worden
weergegeven:

Een eerste fase is die van het ontstaan: Vanuit de ervaring dat de bestaan-
de professionele hulpverlening tekortsehiet, komen een aantal probleem-
getroffenen samen voor informele discussie over wat zij zélf aan dit erva-
ren tekort kunnen doen, Zij proberen ‘lotgenotien’ te bereiken via een open
vergadering, die zij aankondigen in de media. Het idee grdeit om een ver-
eniging te stichten.

Daarna komt de fase van de informele organisatie. In deze fase is er vooral

. direct contact tussen lotgenoten Zij worden uit hun isolement gehaald en:

. delen met anderen een gemeenschappelijk probleem Concrete informa-;
: tie over de vraag hoe hiermee kan worden omgegaan, wordt uitgewisseld. |
~Dej ;onge veremgmg recruteert leden via persoonh;ke contacten verwiizin- '

gen; advertendies, etc.

In deze fase worden aan de groep een aantal strateg:sche personen toe- :

gevoegd, hetzij professionals die deskundig zijn op het viak van organisa-

i tie of op een probleamgebied, hetzi} 'leken’ die de groep financicel steu- |

nen. Soms worden deze mensen opgenomen in de leidersgroep.

¢ In een derde fase, de opkomst van het leiderschap, staat er in de vereni- :
- ging iemand op als charismatische leiderfiguur. Er komt en begin van ;
: ¢ taakverdeling, Waar er geen sterke leken-leiders zsm zuilen de leden meer -

" op professionals gaan steunen.
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ME! het begm van de formeie organisatie ontWJkkeit zich aen orgamsatze— :

1

structuur diein statuten wordt vastge egd. Dok de functies, die samenhan-
gen met verschillende pOSItles, worden nauw omschreven. Vaak groeit in
deze fase de passiviteit van de gewone leden. Da intieme persooniijke con-
tacten van de eerste fase zijn verdwenen; de intensiteit van de betrokken-
heid van de leden wordt kleiner.

De organisatie moet een aantai problemen met succes kunnen oplossen:
beschikken over voldoende vriljwillige mankracht, kanteren, vergader-
ruimte. Voor het verders walslagen is hat van belang dat in deze fase een
aantal concrete successen worden geboekt. De organisatie ontwikkeit in
deze fase onder invioad van haar externe contacten ook een eigen identi-
teit.

De aatste ontwakkeélngsfase is die van het aantrekken van betaslde staf-
medewerkers en van de professionalisering: Eerstworden routinefuncties
afgeschoven naar betaalde krachten, later cok een deel van de administra-
tieve functies. Er ontstaat een opsplitsing tussen diegenen die het beleid
formuleren, en de uitvoerende krachten. De organisatie zet specifieke
diensten en voorzieningen op voor haar leden, wat het aantrekken van bij-
komende professioneie krachten vereist. De stafleden krijgen meer en
meer te zeggen in de organisatie, ook op terreinen die hun strikte beroeps-
deskundigheid overschrijden. Met de groeiende bureaucratisering en pro-
fessionalisering daalt ook de belangstelling en de participatie van de le-
ken-leiders en van de vrijwilligers-teden. Qok de reeds minder actieve le-
den worden gaandeweg nog passiever,

Uit dit ideaaltype werden een aanial voor het onderzoek relevante vragen
afgelsid m.b.t. ontstaan, hureaucratisering en professionalisering.

2.5.8. Presentatie van de profielen
Per organisatie werd een profiel opgesteld, waarin de antwoorden op bo-

" venstaande vragen wearden verwerki. Meer uitvoerige beschrijvingen en
- documentatie over deelaspecten van de organisatie zijn te vinden in de
. originete onderzoeksrapporten (8).
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1. De Belgische Hartpatiénten
Vereniging '

§ 1. Historiek

De Belgische Hartpatiénten Vereniging werd in mei 1978 opgericht door
een hartpatiént. Nadat deze in Belgié technisch inoperabel was verkiaard,
kon hij via de Nederlandse Hartpatiénten Vereniging' toch in een Engels
privé-ziekenhuis worden geholpen. Thuisgekemen vernam hij, dat zijn zie-
kenfonds de zware rekening niet zou terugbetalen. Er kwam een rechis-
zaak van. Deze negatieve ervaringen brachten de heer Thienpondt ertoe
om een vereniging te stichten naar het voorbeeld van de Nederlandse ver-
eniging ocm de belangen van de hartpatiénten te 'behartigen”.

% 2. Doelgroep en doelstellingen

A. Doelgroep van de vereniging zijn aile volwassen hartpati&nten en hun
familieleden.

B. Doelstellingen. De statuten {uit het Staatsbladvan 4 jan. 1978) emschrij-
ven de doelstellingen als volgt: 'In de meest Uitgebreide zin steun te verie-
nen aan de lijders van hart- en vaatziekten, benevens het verenigen van
deze mensen en van allen die de ernst dezer ziekten onderkennen; het be-
vorderen van preventieve en postoperatieve maatregeien, zoals bevol-
kingsonderzoek, informatie, voorlichting, revalidatie, en zo verder, het be-
vorderen van heetkundige mogelijkheden; het helpen en verlichtenvan de
sociale noden van hartpatiénien; het bevorderen van deregistratie van het
aantal lijders aan hart- en vaatziekten.

1. De Nederlandse Hartpatiénten Vereniging (Postbus 2002, 4800 CA Breda) fivert
voor het opheffen van de noodsituatie van hartpatiénten door gen betere behande-
ling en een einde aan de wachtlijst voor hartoperaties mogelijk te maken; zij wil de
revalidatie- en reanimatiemogelijkheden verbeteren; zij wil sociale en juridische
hulp aan individuele hartpatiénten geven, patiénten leren hun ‘eigen mondigheig’
te gebruiken en zoekt samenwerking met gezondheidsinstellingen.

Bron: L. Hoekendijk, Werkboak Zelfhulp, Ede, 1981, p. 188.
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