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Ondersteuning van patiénten-
belangenorganisaties

Patiéntenbelangenorganisa-
ties (PBO's) stellen zich ten
doeldebelangen van patién-
ten en/of gebruikers van de
gezondheidzorg (alle verze-
kerden)te behartigen.In hun
streven naar verbetering van
de gezondheidszorg en ver-
sterking van de positie van ge-
bruikers bevinden PBO's zich
op eeningewikkeld terrein
met vele gevoeligheden en
treffen zij krachtige tegenspe-
lersinde hoedanigheid van
artsenorganisaties, instel-
lingsbesturen, overheid en
ziektekostenverzekeraars.
Omdezeredenen hebben
PBO's behoefte aan onafhan-
kelijke,deskundige onder-
steuning teneinde op duurza-
me en effectieve wijze invioed
uitte oefenenten bate van
hunachterban.Over de ach-
tergrond, het hoe en waarom
van dieondersteuning gaat dit
themanummer van Medede-
lingen Opbouwwerk.

Gezondheidszorg

Na een periode van ongebreidelde
expansie (1) wordt de gezondheids-
zorg in het kenterende maatschap-
pelijke klimaat van de jaren zeventig
onderwerp van brede maatschappe-
lijke kritiek en toenemende over-
heidsbemoeienis.

Het bedaren van de welvaartseufo-
rie, het wankelend geloof in de tech-
niek, de verruiming van het indivi-
duele gedragsrepertoire en de her-
waardering van gevoels- en
lichaamsbeleving slaan haast on-
vermijdelijk terug op de omgang met
een uitgedijd professioneel zorg-
systeem, beheerst door een medi-
sche en bestuurlijke elite.
Wetenschappers als lllich (2) en Zo-
la (3) stellen de explosieve groei van
het medisch bedrijf aan de kaak, he-
kelen de verregaande onderwer-
ping aan het medisch regime, tonen
de schadelijke gevolgen ervan aan
en roepen op tot het hernemen van
zelfbeschikking over eigen lichaam
en leven.

Politici en beleidmakers maken zich
zorgen over de kostenontwikkeling,
de samenhang, de kwaliteit en de
toegankelijkheid van de gezond-
heidszorg. Tot voor kort probeerde
men de medische moloch door mid-
delvan planning, regulering en regi-
onalisering in de greep te krijgen (4);
anno 1989 laat men - op aanraden
van voormalig Philips topman Wisse
Dekker - het marktmechanisme op
de gezondheidszorg los, gepaard
gaande met deregulering en een
substitutiebeleid(5).

Vernieuwers in de gezondheidszorg
boeken tot nu toe vooral succes inde
eerstelijnszorg (wijkgezondheids-
centra, thuiszorg-experimenten),
met het creéren van zogenaamde
'tussenvoorzieningen' in de geeste-
lijke gezondheidszorg en de gehan-
dicaptenzorg, met het initiéren en
ondersteunen van zelfhulpgroepen
en met het stimuleren en integreren
van alternatieve geneeswijzen. De
‘harde' technologische sector rond
de medische specialisten blijft ech-
ter onaangetast en experimenteert
ongehinderd verder tot aan en over
de grenzen van wat in de samenle-
ving nog ethisch verantwoord wordt
gevonden.

De reacties van de bevolking zijn ve-
lerlei. (Enerzijds gaan mensen op de
consumententoer en eisen zoveel
mogelijk van de beste zorg, al moe-
ten ze daarvoor op kosten van het
ziekenhuis naar de andere kant van
de oceaan. Anderzijds wenden
mensen zich van de gevestigde ge-
zondheidszorg af en ontstaat een
grote vraag naar alternatieve ge-
neeswijzen. De zelfhulpbeweging
krijgt nieuwe impulsen en tenslotte
vertaalt de onvrede zich ook in deel-
name aan al langer bestaande pa-
tiéntenbelangenorganisaties enin
de oprichting van nieuwe.

Patiéntenbeweging

De jaren tachtig zijn de bloeijaren
geworden van wat met een wijdse
paraplu-term 'de patiéntenbewe-
ging'kan worden genoemd.

Het grootste deel van deze patién-
tenbeweging bestaat uit belangen-
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organisaties die ofwel optreden voor
alle gebruikers van de gezondheids-
zorg (algemene patiéntengroepen
en patiénten/consumentenplat-
forms) of voor specifieke groepen
van gebruikers (categorale patién-
tengroepen en instellingsgebonden
patiéntenraden), dan wel raakvlak-
ken met patiéntenbelangen hebben
(de Consumentenbonden, de ge-
handicaptenorganisaties, enz.).
René Borkus geeft in zijn artikel 'Pa-
tiénten/consumentenplatforms een-
heid in diversiteit' een actueel over-
zicht van de patiéntenbeweging. Hij
gaat specifiek in op de ontwikkeling
van patiénten/consumentenplat-
forms die de komende jaren op
structurele financiéle ondersteu-
ning van de Rijksoverheid mogen re-
kenen. Met deze extra middelen
wordt momenteel al op drie plaatsen
in het land, waaronderKennemer-
land, ervaring opgedaan. Ineen in-
terview van Charlotte Krop wordt
daarvan verslag gedaan.

Problemen
Patiéntenbelangenorganisaties
worden met een breed spectrum van
problemen geconfronteerd. Boven-
dien is er veel onzekerheid en scep-
sis over het toekomstig functioneren
van de gezondheidszorg als gevolg
van de grote herstructureringsope-
ratie a la Dekker.

Het oud-Kamerlid van de PvdA Her-
man Drenth staat al jaren op één van
de uitkijk-torens van de patiéntenbe-
weging. In eeninterview geeft hij zijn
visie op tal van actuele zaken en ver-
telt hij over het concrete werk van de
Haagse patiéntenvereniging "Pa-
tiéntenkracht". Onderdeel van het
werk van Patiéntenkracht is een
door de Haagse ziekenfondsen gefi-
nancierd klachtenbureau. Herman
Drenth ziet dit bureau niet alleen als
hulpverlening aan patiénten, maar
ook als hulpmiddel om structurele
tekortkomingen in de plaatselijke
gezondheidszorg aan het licht te
brengen en concreet aan te pakken.
Door de gezondheidszorg kan dit al-
les als bedreigend worden ervaren.
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Immers: klachten raken de achilles-
hiel van de geneeskunde en kunnen
artsen en directies tot een defensie-
ve houding brengen.

Juist om deze reden heeft het al acht
jaar bestaande Klachtenbureau  Ge-
zondheidszorg Haarlem een zakelij-
ke, neutrale opstelling gekozen, al-
dus codrdinator MarjoZijp met wie
Charlotte Krop een interview had.
Overigens signaleert Marjo Zijp een
toename van klachten die boven-
dien ingewikkelderworden.
CDA-kamerlid Laning-Boersema
hield ditjaar een interessante
toespraak waarin ze onder andere
stelde dat er een netwerk van wetge-
ving nodig is voor de  bescherming
van de patiént. In haar integraal af-
gedrukte toespraak neemt ze stel-
ling tegen de ongeremde toepas-
sing van medischetechnologieen
herinnert zijde overheid aan de we-
zenlijke, humanitaire functie van de
gezondheidszorg.

Deze functie kan in het gedrang ko-
men, vooral voor de mensen aan de
onderkant van de samenleving, die
door hun marginale positie een
slechtere gezondheid hebben en
dus sterk afhankelijk zijn van de ge-
zondheidszorg, aldus RiekRezel-
man ineen bijdrage onder de titel
Gezondheiden armoede. Zij pleit
voor onderzoek waarbij de mensen
zelf, hun leefwereld en de plaats die
gezondheid daarin inneemt, cen-
traal staan.

De problemen rond gezondheid en
gezondheidszorg zijn talrijk, inge-
wikkeld, met andere sectoren ver-
bonden en raken wezenlijke normen
enwaarden. Lining-Boersema laat
in haar eerdergenoemde toespraak
zien hoe de rijksoverheid met wet-
enregelgeving ordenend en norme-
rend tracht in te grijpen.

Het is niet verwonderlijk dat zij in dit
licht ook adequate, professionele
ondersteuning voor PBO's bepleit.
Zijnoemt inditverband het opbouw-
werk als relevante werksoort.

MEDEDELINGEN OPBOUWWERK - DECEMBER1989

Ondersteuning

In de laatst verschenen Voortgangs-
nota Patiéntenbeleid (6) wordt door
de Rijksoverheid de noodzaak van
ondersteuning voor PBO's uitdruk-
kelijkerkend. In dit verband worden
vooral het opbouwwerk en het GVO
(Gezondheidsvoorlichting en Op-
voeding) genoemd als belangrijke
ondersteuningsinstanties.

In het kader van het patiéntenbeleid
wil de overheid de ondersteuning
door deze werksoorten - in samen-
hang met andere disciplines - ver-
sterken.

Met subsidie uitde WVC-begroting
Patiéntenbeleid werd in Noord-Ne-
derland gedurende één jaar op be-
scheiden schaal geéxperimenteerd
met opbouwwerk en vormingswerk
ten behoeve van patiéntenbelan-
genorganisaties. Indit zogeheten
PBO-pro/ecf zijn waardevolle erva-
ringen opgedaan die ten grondslag
liggen aan een reeks artikelen die
achtereenvolgens in het hart van dit
themanummer zijn opgenomen.
Aansluitend volgen twee praktijk-
voorbeelden van geslaagde op-
bouwwerk-ondersteuning: een
plaatselijk voorbeeld uit Den Helder
van de hand van Jannetta van der
Zee en een provinciaal voorbeeld uit
Overijssel, geschreven door Inge
Kamerbeeken Bert van der Wilk.

Opbouwwerk

Over de bijdrage van de werksoort
en de methodiek opbouwwerk aan
patiéntenbelangenorganisaties zijn
een aantal theoretische en prakti-
sche publikaties verschenen inde
PBO-reeks van de WONN, waar-
naar ik hier verwijs. Deze publikaties
hebben betrekking op patiéntenbe-
langenorganisaties en niet op pa-
tiéntengroepen die zich uitsluitend
bezig houden met onderlinge hulp-
verlening, de zelfhulpgroepen.

De functie van opbouwwerk ten op-
zichte van deze zelfhulpgroepen is
een andere en meer beperkte, na-
melijk die van'facilitator'of verge-
makkelijker die een voorwaarden-
scheppende rol vervult.
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Dat zet Kees Stuurop uiteen in een
artikel onder de titel 'Opbouwwerk
als zorgend beroep:  organiseren
van zelfhulp-steunpunten’. Hoewel
dit artikel betrekking heeft op zelf-
hulpgroepen en niet op patiéntenbe-
langenorganisaties, is het vanwege
die ene grote paraplu van 'de patién-
tenbeweging', maarvooral ook van-
wege de inhoud zelf, een plaatsje in
dit themanummerwaard.

Ik spreek namens alle auteurs de
hoop uit dat dit themanummer van
MO zal bijdragen aan een grotere
bekendheid van de patiéntenbewe-
ging met het opbouwwerk, enan-
dersom: aan een grotere en vooral
actievere betrokkenheid van op-
bouwwerkers bij deze beweging.

Wim Blok
Socioloog/staffunctionaris WONN

Noten

(1) Enige cijfers: werd in 1953 nog 3,3°0
van het Bruto Nationaal Produkt (BNP)
aan de gezondheidszorg besteed: in
1963wasditopgelopentot4,5°/0.in1973
tot 7,5°%0 en in 1983 tot ca. 10% van het
BNP. De laatste vijfjaar stabiliseren de
uitgaven zich rond het niveau van 10%.
(2) lNich, tvan: Grenzen aan de genees-
kunde, Ned. vert., Het Wereldvenster,
Bussum 1982(vierdedruk).

(3)Zola, Irving Kenneth: De medische
macht - deinvloedvandegezond-
heidszorg op de maatschappij, Ned.
vert., Boom Meppel 1973.

(4) Dit streven naar overheidsregulering
vond zijn hoogtepunt in de Wet Voorzie-
ningen Gezondheidszorg die echter kort
na het (gedeeltelijk) van kracht worden in
1986, definitief werd ingetrokken.

(5) Commissie Structuur en Financiering
Gezondheidszorg: "Bereidheid tot ver-
andering", Staatsuitgeverij, Den Haag,
maart 1987 Het regeringsstandpunt
mb.t ditadvies is te vinden m: "Veran-
dering verzekerd", Tweede Kamer, ver-
gaderjaar 1987-1988, nrs. 27-28, Staats-
uitgeverij Den Haag.

(6) Tweede Voortgangsnota Patiéntenbe-
leid, Tweede Kamer, vergaderjaar
1987-1988, nr. 31, Staatsuitgeverij. Den
Haag. .



Patiénten/consumenten platforms:
eenheid in diversiteit

In Nederland bestaat een zeer
divers scalavan organisaties,
tevatten onder determ "pa-
tientenbeweging". René Bor-
kus - codrdinator van de
Werkgroep 2000, adviescen-
trum voor patiéntenorganisa-
ties - schetstin onderstaand
artikel in hoofdlijnen de ont-
wikkeling vande patiéntenbe-
weging, het overheidsbeleid
m.b.t. patiéntenparticipatie,
alsmede actuele ontwikkelin-
genop hetvlak van de patién-
ten/consumentenplatforms.

Ontwikkeling van de
patiéntenbeweging

Patiénten- en gehandicaptenorgani-
saties zijn er in Nederland al vanaf
het begin van deze eeuw. Ze richtten
zich veelal op één ziekte of handi-
cap. Doel was om voor de belangen
van betrokkenen op te komen (bij-
voorbeeld doven, blinden of moto-
risch gehandicapten). Deze belan-
genbehartiging had zowel een col-
lectieve component (i n de sfeer van
voorzieningen en financién/uitkerin-
gen) als een individuele (advies,
hulp en opvang voor 'lotgenoten’).
De periode na de Tweede Wereld-
oorlog gaf een stijging te zien van
het aantal categorale patiénten- en
gehandicaptenorganisaties. Maar
vooral in de zestiger en zeventiger
jaren namen ze sterk in omvang toe.
De invloed van de gezondheidszorg
werd groter, burgers werden mondi-
ger en er kwam meer nadruk te lig-
gen op de eigen verantwoordelijk-
heid van de burger. Deze ontwikke-
lingen én hettoenemend aantal
chronisch zieken, waren debet aan
degroei.

Ook in andere sectoren van de ge-
zondheidszorg ontstonden belan-
genorganisaties van patiénten en fa-
milieleden. In de zwakzinnigenzorg
kwamen organisaties van ouders tot
stand, die nauw betrokken waren en
zijn bij de gehele zorgverlening aan
geestelijk gehandicapten. En in de
psychiatrie kwam in de jaren zeven-

tig een zeer sterke "tegenbewe-
ging" van patiénten en ex-patién-
ten, wat heeft geresulteerd in de
oprichting van een organisatie van
cliénten en ex-cliénten, alsmede in
het ontstaan van patiénten- en be-
wonersraden in intramurale instel-
lingen.

De zeventiger (en begin tachtiger)
jaren hebben ook vele lokale, alge-
mene patiéntengroepen voortge-
bracht, die aktief zijn op het vlak van
de plaatselijke gezondheidszorg. Zij
stellen onderwerpen als mondig-
heid, patiéntenrechten en bejege-
ning van de patiént door de hulpver-
lener centraal. Deze groepen heb-
ben veelal ook meegeholpen bij het
voorbereiden en opzetten van wijk-
gezondheidscentra.

Tot slot zijn nog de thematische or-
ganisaties te noemen, die zich sterk
maken op een aantal specifieke ter-
reinen van gezondheidszorg, bv. al-
ternatieve geneeswijzen, kind en
ziekenhuis, recht en persoonlijke
vrijheid.

De landelijke consumentenorgani-
saties (Consumentenbond, Konsu-
menten Kontakt) worden ook wel tot
de patiéntenbeweging gerekend. Zij
zijn geen patiéntenorganisaties,
maar behartigen wel belangen van
consumenten in de gezondheids-
zorg. Afdelingen van deze organisa-
ties zijn vaak aangesloten bij bunde-
lingen of samenwerkingsverbanden
van patiéntenorganisaties (plat-
forms e.d.).

Organisatie van
patiéntenbelangen

Patiénten-, gehandicapten en
ouderorganisaties zijn organisaties
van patiénten, gehandicapten en
betrokkenen. Zij ondervinden pro-
blemen in hun funktioneren in de sa-
menleving, die de aanleiding zijn
voor het oprichten van een belan-
genorganisatie. Het zijn dus over het
algemeen organisaties voor en door
patiénten met een sterke ideéle ge-
richtheid en een sterke gevoelsmati-
ge binding tussen de leden. Meestal
wordt al het werk in deze organisa-

MEDEDELINGEN OPBOUWWERK - DECEMBER 1989 - 8E JAARGANG -

ties op vrijwillige basis gedaan, met
zeer beperkte randvoorwaarden. De
organisaties kampen daardoor met
problemen van continuiteit, gebrek
aan kader, gebrek aan deskundig-
heid en financiéle krapte.

Naast de diversiteit in de aandachts-
gebieden van de verschillende pa-
tiéntenorganisaties, iserookeen
grote diversiteit in organisatievor-
men. Enerzijds kun je de organisa-
ties onderscheiden naarwerkge-
bied (landelijk, regionaal, plaatse-
lijk), waarbij veel landelijke organi-
saties ook weer regionale of plaatse-
lijke afdelingen hebben. Anderzijds
kun je een onderscheid maken naar
typen organisaties, bv. stichtingen,
verenigingen, organisaties zonder
rechtspersoon, die weerop uiteenlo-
pende wijzen intern worden
bestuurd (sterk gecentraliseerd, min
of meer gedecentraliseerd, autono-
me afdelingen, etc).

Een kernelement van categorale pa-
tiéntenorganisaties is dat deze zich
ten doel stellen, zowel de algemene
belangen van de leden of de patién-
tente behartigen, als mogelijkhe-
den te bieden aan individuele pa-
tiénten of leden om informatie, ad-
vies en steun te krijgen. De algeme-
ne doelstelling van de organisaties
omvat dan ook altijd deze twee werk-
doelen.

Sommige organisaties willen funda-
mentele veranderingen in de ge-
zondheidszorg bewerkstelligen, om-
dat men een geheel andere visie
heeft op gezond, c.q. ziek/gehandi-
capt zijn en op de rol van de gezond-
heidszorg in het leven van de pa-
tiént. Andere organisaties leggen de
nadrukopde mondigheid en de
eigen verantwoordelijkheid van
iedere individuele patiént en willen
de individuele keuzevrijheid, c.q. het
zelfbeschikkingsrecht bevorderen.
Weer andere stellen het belang van
de patiént als consument van ge-
zondheidszorg voorop bij hun stre-
ven naar betere voorzieningen en de
toegankelijkheid en betaalbaarheid
van de gezondheidszorg.
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Samenwerking tussen
patiéntenorganisaties

De samenwerking tussen patiénten-
organisaties in met name patién-
ten/consumenten platforms kan de
trend van de jaren '80 genoemd wor-
den. Ontstaan zijn het Landelijk Pa-
tiénten/Consumenten Platform
(LP/CP) en tot nu toe 35 provinciale,
regionale en plaatselijke platforms.
Het LP/CP wordt gezien als de lan-
delijke spreekbuis van de patiénten-
beweging naar overheid, beroeps-
groepen en instellingen en naar ver-
zekeraars. Het platform stelt zich ten
doel het beleid in de gezondheids-

De platforms worden door overhe-
den ook beschouwd als vertegen-
woordigers van de patiénten en wor-
den in die hoedanigheid gevraagd
mee te denken over de gezond-
heidszorg (bv. over planning, over
beleid en inhoud van de zorgverle-
ning, over kwaliteit, over patiénten-
voorlichting).

Ook zijn er landelijke samenwer-
kingsverbanden van categorale ge-
handicaptenorganisaties (Neder-
landse Gehandicaptenraad), ouder-
organisaties (Federatie van Ouder-
verenigingen, Vereniging van Sa-
menwerkende Ouder-en Patiénten-

patiéntenorganisaties steken mager af

bij organisaties van beroepsbeoefenaren,
instellingen en verzekeraars

(die betaald worden uit patiéntenpremies)

zorg te beinvloeden, zodat er een
meer patiént vriendelijke gezond-
heidszorg ontstaat, waarin ook an-
dere opvattingen over gezondheid,
ziekte en handicaps een kans krij-
gen. Thema's waar het LP/CP zich
op richt zijn 0.a. patiéntenrechten en
klachtrecht, kwaliteit in de gezond-
heidszorg, toegankelijkheid en soli-
dariteit, grenzen van de zorg en ethi-
sche kwesties.

De decentrale platforms, veelal sa-
mengesteld uit vertegenwoordigers
van algemene en categorale patién-
tenorganisaties, werken als samen-
werkingsverbanden aan de beharti-
ging van de algemene patiéntenbe-
langen. Zij treden naar buiten als re-
presentanten van de patiéntenbe-
weging, nemen deel aan advies-
commissies in de gezondheidszorg,
geven informatie aan de bevolking
over ontwikkelingen in de gezond-
heidszorg, richten klachtenopvang-
bureaus op en bieden de lidorgani-
saties ondersteuning bij het bevor-
deren van hun afzonderlijke doel-
stellingen.
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organisaties) en patiéntenorganisa-
ties (bv. platform van kankerpatién-
tenverenigingen). Deze organisa-
ties werken op een groot aantal ter-
reinen samen, m.b.t. belangenbe-
hartiging, beleidsontwikkeling,
voorlichting, etc.

Het patiéntenbeleid van de

rijksoverheid

Op1 mei 1981 heeft de staatssecre-

taris van Volksgezondheid en Mi-

lieuhygiéne de Nota Patiéntenbeleid

bij de Tweede Kamer ingediend.

Vanaf die datum (en eigenlijk al wat

eerder) heeft de rijksoverheid een

gericht "patiéntenbeleid" gevoerd.

Dit beleid kende een viertal hoofd-

thema's:

- voorlichting aan patiénten (pa-
tiéntenvoorlichting)

- participatie door patiéntenorgani-

saties

ondersteuning van patiéntenor-

ganisaties

patiéntenrechten.

Vernieuwend aan het patiéntenbe-
leid was dat de rijksoverheid nu eens
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in het denken over gezondheidszorg
en samenleving de patiént centraal
wilde stellen. Enerzijds als gebrui-
ker van de gezondheidszorg als een
'mondige patiént' met zijn eigen ver-
antwoordelijkheid, eigen inbreng en
rechten. Anderzijds als 'partij in de
gezondheidszorg' tegenover of
naast de beroepsgroepen, de instel-
lingen en de verzekeraars.

Uiteraard waren in 1981 nog slechts
de contouren van de huidige patién-
tenbeweging zichtbaar, maarde
noodzaak van verbetering van de
positie van de patiént en uitbreiding
van de rol van de patiéntenorganisa-
ties waren in die dagen al duidelijk.

Een tweede mijlpaal in het gezond-
heidszorgbeleid was de Wet Voor-
zieningen Gezondheidszorg (WVG)
uit 1984, waarin de patiéntenorgani-
saties expliciet een rol kregen toebe-
deeld als participant in de planning
en ontwikkeling van de gezond-
heidszorg op landelijk en regionaal
niveau (0.a. in de Nationale Raad
voorde Volksgezondheid, Provin-
ciale Raden). In het kielzog van deze
wetgeving is een groot aantal patién-
ten/consumenten platforms ont-
staan, om de algemene belangen
van de patiént te vertegenwoordigen
in de kaders die in de WVG waren
aangegeven.

De wetgeving in de gezondheids-
zorg is in het afgelopen decennium
steeds opnieuw onderwerp van dis-
cussie geweest en is dat tot op de
dag van vandaag. Nog weet nie-
mand welke richting het opgaat met
de struktuur en financiering van de
gezondheidszorg, nu het nieuwe ka-
binet heeft besloten het plan Dekker
niet in te voeren. Wel zijn er vorderin-
gen gemaakt in de wetgeving op het
gebied van patiéntenrechten, priva-
cy-regelingen, medische experi-
menten, etc.

Het patiéntenbeleid is in de loop van
de jaren verder ontwikkeld en neer-
gelegd in een tweetal 'Voortgangs-
nota's', waarin dezelfde thema's te-
rug kwamen als in de eerste nota.



Het patiéntenbeleid is echter aan-
zienlijk ruimer in haar jasje komen te
zitten. Er is steeds meer geld be-
schikbaar gekomen voor patiénten-
organisaties, over het algemeen
start-en projektsubsidies. De lande-
lijke organisaties (LP/CP, Werkgroep
2000) hebben meer middelen ge-
kregen om de ondersteuning en de
belangenbehartiging uit te breiden.
Er zijn nieuwe mogelijkheden ge-
creéerd voor deskundigheidsbevor-
dering van kaderleden van patién-
tenorganisaties; er is een subsidie-
regeling opgezet voor het opzetten
van klachtenbureaus en patiénten-
belangenbureaus; er is een subsi-
dieregeling inde maak voor struktu-
rem subsidiéring van regionale pa-
tiénten/consumentenplatforms; er is
beleid in de maak op het vlak van
consumentenvoorlichting in de ge-
zondheidszorg en er zijn veel experi-
menten gaande met patiéntenvoor-
lichting vanuit beroepsgroepen en
vanuit patiéntenorganisaties.

Een kritische noot is echter op zijn
plaats. De rijksoverheid heeft tot
taak een goede gezondheidszorg te
bevorderen en ruimte en voorwaar-
den te bieden aan organisaties die
een rol spelen in de gezondheids-
zorg. In dat licht bezien steken de
patiéntenorganisaties mager af bij
de organisaties van beroepsbeoefe-
naren, instellingen en verzekeraars,
die overigens uit de (door de patién-
ten betaalde) premies worden
betaald.

Daarnaast is het zo dat de rijksover-
heid niet kan volstaan met hetisole-
ren van een aantal beleidsvoorne-
mens in een apart patiéntenbeleid,
zonder dat ook de gezondheidszorg
zelf veranderd wordt. Patiéntenbe-
leid houdt natuurlijk vooral in dat ge-
zondheidszorg bevorderd wordt,
waarin patiénten terecht kunnen als
gebruiker van de voorzieningen,
waarbij de persoon van de patiént
centraal staat en niet ondergeschikt
gemaakt wordt aan het systeem.

Wat dat betreft is er in de gezond-
heidszorg nog weinig veranderd in
het afgelopen decennium en zijn de
autonome krachten, die leiden tot al-
maar toenemende verrichtingen, tot
vervreemding van de patiént door
een overkill aan techniek en tot
slechts gebrekkige rechten en
beslissingsbevoegdheid voor de pa-
tiént, door de politiek en de overheid
te weinig aangepakt.

De patiénten/consumenten
platformsin een
stroomversnelling

In het afgelopen jaar heeft zich een
belangrijke stroomversnelling voor-
gedaan in het werk van de decentra-
le (provinciale, regionale en plaatse-
lijke) patiéntenplatforms. De plat-
forms hebben zich in het afgelopen
jaar voorbereid op een plaats in het
Dekker-tijdperk, als partij inde plan-

de rijksoverheid kan niet volstaan met
een apart patiéntenbeleid zonder dat
de gezondheidszorg zelf veranderd wordt
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ning en beleidsvoering in de regio-
nale gezondheidszorg-markt. Re-
gionale planvorming, regionaal
overleg van instellingen, verzeke-
raars en patiéntenorganisaties, toet-
sing van de kwaliteit van de gezond-
heidszorg en behartiging van de in-
dividuele en collectieve patiénten-
belangen, zijn de topics waar de
platforms zich op richten. ledereen
beseft dat het een enorme verande-
ring zal zijn voor het werk van de
platforms als ze nu eindelijk een rol
als 'derde partij' gaan vervullen in
de gezondheidszorg. Dat vergt een
meer professionele aanpak van het
werk, duidelijkheid overwat men wil
veranderen en bereiken in de ge-
zondheidszorg, verkenning van wat
haalbaar is en met welke strate-
gieén. Ook zullen de platforms moe-
ten verhelderen wat 'goede’ gezond-
heidszorg is, wat 'hoge kwaliteit' is
enwat 'voldoende' is, alles bezien
vanuit de optiek van de patiént en
gebruiker van gezondheidsvoorzie-
ningen.

Voorwaarden om in deze stroom-
versnelling overeind te blijven zijn:

- Bundeling van krachten om een
goede inhoudelijke verdieping en
strategievorming mogelijk te ma-
ken. Hiertoe zijn in het afgelopen
jaar aanzetten gegeven door de
vorming van een Landelijk Over-
leg van Decentrale Platforms (LO-
DEP) en door het openen van
overleg met het LP/CP over ge-
wenste samenwerking.
Strukturele financiering van de
platforms, zodat men op een soli-
de basis een organisatie kan op-
bouwen die een aantal continue
funkties kan vervullen en een ze-
kere machtsfactor kan worden in
het regionaal overleg van aanbie-
ders en verzekeraars.
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- Een professioneel bureau, waarin
beleidsmedewerk(st)ers
bouwstenen aandragen voor het
platformbestuur om hun taken
naar behoren te vervullen en dat
op verschillende terreinen de li-
dorganisaties kan ondersteunen
bij hun aktiviteiten.

Een netwerk van ondersteunen-
de organisaties, die waar nodig
en mogelijk een bijdrage leveren
aan de versterking van de patién-
tenorganisaties, bv. op het viak
van organisatie en bestuur, voor-
lichting vanuit patiéntenperspek-
tief, ontwikkelen van strategieén.

In de afgelopen jaren is op het Minis-
terie van WVC de nodige druk uitge-
oefend om ook de decentrale plat-
forms aan strukturele financiéle
middelen te helpen. Staatssecreta-
ris Dees heeft bij de behandeling
van de begroting 1989 aan de Twee-
de Kamer toegezegd een subsidie-
regeling te zullen voorstellen. De
subsidieregeling is er nog niet, maar
wel is duidelijk dat in de begroting
van Volksgezondheid voor 1990 vijf
miljoen gulden is vrijgemaakt voor
subsidiéring van decentrale plat-
forms.

Uitgangspunt zal worden subsidie
toe te kennen aan platforms die

zich georganiseerd hebben binnen
de grenzen van de regio-indeling
van de Wet Ziekenhuisvoorzie-
ningen.

Momenteel wordt gewerkt aan een
tijdelijke subsidieregeling, waar de
platforms een beroep op kunnen
doen. Waarschijnlijk zal de subsidié-
ring via de provincies gaan verlopen
in de vorm van een doeluitkering van
het rijk aan de provincies. Hoe lang
deze tijdelijke subsidieregeling van
kracht blijft, hangt mede af van de
toekomstige financiering van de
platforms. Het LP/CP en het LODEP
zijn beide voorstander van financie-
ring van de platforms uit de premie-
gelden, waaruit ook de belangenor-
ganisaties van de andere partijen in
de gezondheidszorg worden gefi-
nancierd.

Hoewel nog niet duidelijk is in welke
richting de gezondheidszorg zich
zal ontwikkelen zijn in de afgelopen
jaren vele ontwikkelingen in gang
gezet. Ook inde patiéntenbeweging
bereidt men zich voor op de toe-
komst, zodanig dat de patiéntenbe-
weging een krachtige en herkenba-
re stem krijgt in de beleidsvorming
en toetsing daarvan in de gezond-
heidszorg. Dat ze daarbij 'zaken
moeten doen' met verzekeraars, be-
roepsgroepen en instellingen staat
buiten kijf. Voor ondersteuners en
ondersteuningsorganisaties is daar-
bij ook een edele taak weggelegd.

René Borkus, coodrdinator Werk-
groep 2000, adviescentrum voorpa-
tiéntenorganisaties, tel.
030-341963. .

de platforms zullen moeten verhelderen
wat, bezien vanuit de patiént, ''goede""
gezondheidszorg is, "hoge kwaliteit"

en wat ''voldoende''i
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Netwerk vanwetgeving nodig
voor bescherming van patiént

"Het vlechten van een net-
werk vanwetgeving is noodza-
kelijk om de patiént rechtens
te beschermen ende maat-
schappelijke ontwikkelingen
te sturen”, alsdus mevrouw
drs.F.J. Laning-Boersema,
Tweede Kamerlid voor het
CDA. Inonderstaande inlei-
ding (op 23junijl. gehouden
ter gelegenheid vandejubi-
leumbijeenkomst van de Alge-
mene Patiénten Vereniging
Den Helder), gaat ze naast de
noodzaak vanwetgeving o.a.
inopderolvande patiénten-
beweging en het belang van
solidariteit inde samenleving.

Voorzitter, dames en heren,

Ik wil beginnen met mijn hartelijke
gelukwensen op deze vijfde verjaar-
dag van de Algemene Patiénten Ver-
eniging te Den Helder. Het verslag
van het wel en wee in deze vijf jaar,
zoals geboekstaafd door Ben van
Lier in zijn publikatie in de PBO-
reeks, heb ik geboeid gelezen. Een
pluim voor alle leden en vrijwilligers
die hieraan hetwerkzijn geweest.
Al lezend trof me het déja vu gevoel.
Het opbouwproces van de APV
toont namelijk vele parallellen met
de lotgevallen van bewonersorgani-
saties in de stadsvernieuwingsperi-
ode in de jaren zeventig. Veel daar-
van heb ik bij mij thuis, waar zich
veel van het gebeuren rond werk-
groep Centrum afspeelde, meebe-
leefd. Wat u meneer Benvan Lier
met uw groep in de tachtiger jaren
meemaakte, overkwam Margo Gon-
grijp in de zeventiger jaren. Dezelfde
stad, een ander strijdtoneel, maar
dezelfde dynamiek.

Conclusie: opbouwwerk is en blijft
een werksoort waar behoefte aan
zal blijven bestaan, zolang achter-
gebleven participatie van burgers
aan welk deel van de maatschappij
dan ook een te constateren feitis.

Op het niveau van de volksgezond-
heid was dat het geval. En ook nu is
de emancipatie van de patiént in de-
ze sector nog niet voltooid. Het be-
gint pas. Patiénten, liever gebrui-
kers, hebben een specifieke en es-
sentiéle inbreng. Ervaringsdeskun-
digheid: het aan de lijve ondervon-
den en meebeleefd hebben. Vanuit
dat perspectief meedenkend in het
beleid zijn zij onmisbaar, geven zij
een totaal nieuw elan aan het den-
ken in de gezondheidszorg. Op de
vraag van de algemene patiéntenve-
reniging aan ons inleiders: "Is er
nog vijf jaar werk voor deAPVinDen
Helder?" kan ik antwoorden: "Ja, en
waarschijnlijk nog voorvijfentwintig
jaar."

Deskundigheidsbevordering
Met het krijgen van erkenning en
verwerven van zetels in de regionale
en provinciale raden, in vestigings-
commissies, in structuren als
RIAGG's, RIGG's, in besturen van
verzekeringsorganisaties, zieken-
huizen en verzorgingshuizen, kort-
om met het verwerven van mede-
zeggenschap in overlegstructuren,
ben je er nog niet. Die vertegen-
woordiging zal inhoudelijk moeten
worden versterkt. Dat betekent het
werven van vrijwilligers voor dit werk
en het scholen daarvan. Deskundig-
heidsbevordering, wat toch iets an-
ders is dan professionalisering van

MEDEDELINGEN OPBOUWWERK - DECEMBER 1989 -8E JAARGANG -

vertegenwoordigers. Dat heeft in het
verleden bv. inhetbestuurvande
ziekenfondsen nooit gewerkt. De
vertegenwoordigers van verzeker-
den waren vaak vakbondsfunctiona-
rissen en een echt effectieve in-
breng namens de patiénten hebben
die bijna nergens gehad.

Wij hebben mensen nodig die wer-
ken vanu it de optiek van de patiént.
Om van geéngageerde vrijwilligers,
mensen uit de basis, toegeruste me-
debepalers van het beleid te maken
is scholing en dus geld nodig. Een
deel van de middelen die de rege-
ring in het kader van de Voortgangs-
nota Patiéntenbeleid ter beschik-
king zal stellen zou hieraan besteed
moeten worden.

Vorming en ondersteuning van vrij-
willig kader is een van de grote uitda-
gingen ook voor het Landelijk Pa-
tiénten Consumenten Platform. De
vraag erom zal echter nadrukkelijk
vanuit de lokale en regionale vereni-
gingen moeten opkomen.

Verschillen in mondigheid

Een ander punt waarop ik wil wijzen,
is dat er binnen de totale groep pa-
tiénten/gebruikers zeer grote ver-
schillen bestaan in mondigheid. Het
lijkt mij ook een taak van een patién-
tenvereniging om daar op te letten.
De categorale Vereniging van Hart-
patiénten bijvoorbeeld kan zeer
goed voor zijn belangen opkomen,
zie de Houston-luchtbrug en de ge-
volgen die dat voor de verruiming
van de capaciteit van de open hart
operaties heeft gehad en voor de
wederzijdse ondersteuning van de
patiénten van die vereniging.

Heel anders ligt dat voor andere
groepen patiénten. Ik noem oudere
bejaarde zieken, demente ouderen,
geestelijk gehandicapten, vele psy-
chiatrische patiénten. Wanneer zij in
instellingen opgenomen zijn, regelt
binnenkort de Wet op het Democra-
tisch Functioneren van Zorginstel-
lingen hun wettelijke vertegenwoor-
diging, hun spreekbuis. Buiten de
intramurale voorzieningen zullen
anderen voor hen op moeten ko-
men.

NO. f



"'om van geéngageerde vrijwilligers
toegeruste medebepalers van beleid te
maken is scholing en dus geld nodig"

Nee, zeker niet alleen de patiénten-
organisaties, wij allen; maar de pa-
tiéntenvereniging denk ik hierbij een
bijzondere taak toe. Zij zal bij voort-
during bijvoorbeeld ons, politici,
moeten herinneren aan het feit dat
juist de bescherming van zwakke
groepen een overheidstaak is en
moet blijven. Ook onder eventueel
Dekker. De overheid moet zorgen
dat waar het recht op gezondheids-
zorg begrensd wordt door financiéle
en materiéle beperkingen de be-
schikbare middelen eerlijk verdeeld
worden en juiste prioriteiten worden
gesteld. Het recht van de zwakke
mag niet in de knel komen.

Recht op behandeling

De beginselen van rechtvaardigheid
en rechtsgelijkheid moeten blijven
gelden. Het recht op een behande-
ling mag niet afhangen van de waar-
de die aan jouw leven wordt toege-
kend door anderen. Dan denk ik met
name aan problemen die de ouders
van geestelijk gehandicapten soms
ondervinden als hun kind een be-
handeling moet ondergaan. Een
dergelijke belangenafweging moet
radicaal worden afgewezen. Die tast
de fundamenten van onze samenle-
ving aan.

Beter is het een poging te doen tot
grotere doelmatigheid, zuinig zijn
dus. En vervolgens moeten we pro-
beren om prioriteiten vast te stellen.
Een buitengewoon moeilijke zaak.
Een eerste stap op die weg is scree-
ning, doorlichting, van het verzeke-
ringspakket op needs en demands.
Op datgene wat objectief gezien
noodzakelijk is, de needs, en datge-
ne wat we wel graag zouden willen of
wensen, maar dat minder noodza-
kelijk is, de demands.
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Mij lijkt dit een onderwerp voorde
patiéntenvereniging. Ik geef dus
eigenlijk huiswerk op voor de ko-
mende vijfentwintig jaar.

Netwerk van wetgeving
Voorzitter, de tijd ligt nog niet zover
achter ons dat wetenschap en tech-
niek beschouwd werden als een
neutraal gebeuren, waarvan alleen
maar voordeel voor démens zou
worden verwacht. De ervaring leert
ons thans iets anders. Langzamer-
hand ontdekken wedat niet alles wat
mogelijk is, ook wenselijk is. Dat niet
alles wat kan, mag. Vele juridische-
ethische-sociale vragen rijzen naar
aanleiding van de vorderingen van
de medische technologie. Ontwik-
kelingen worden in gang gezet waar-
van we ons moeten afvragen of ge-
luk en welzijn er wel mee zijn ge-
diend. Of de menselijke waardig-
heid er niet door in de knel komt. En
dan denk ik niet alleen aan het wel-
zijn van de enkeling ik denk aan het
welzijn van onze samenleving als
geheel. Ik noem als voorbeeld de
ontwikkelingen op het gebied van
het erfelijkheidsonderzoek. Behalve
voor het individu kan vaststelling van
het menselijk genoom, het totaal
van erfelijke eigenschappen, ook
grote gevolgen hebben voorde sa-
menleving.

Stel, dat ziektekostenverzekeraars
(en ik hoor straks natuurlijk wel dat
het allemaal ontkend wordt), pensi-
oenverzekeraars en werkgevers, op
grond van deze gegevens gaan se-
lecteren, niet alleen tussen gezond
of niet gezond zijn op dit moment,
maar ook in toenemende mate op
verwachtingen en zekerheden be-
treffende onze gezondheidsrisico's
in de toekomst. Dat leidt dan bijvoor-
beeld tot geen of een dure verzeke-
ring, tot werk of geen werk. Dat le-
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vert een scheiding tussen gezon-
den, zieken en gehandicapten, die
we niet moeten hebben. Zo'n weg-
werpmaatschappij waarin ook de
mens die niet 100% volwaardig
wordt geacht aan de kant wordt ge-
zet is uit den boze. Solidariteit, het
cement van onze samenleving, kan
er volstrekt doorverdwijnen. Daar-
om is, naast alle andere zaken die de
volgende sprekers zeker zullen be-
nadrukken, het vlechten van een
netwerk van wetgeving zo noodza-
kelijk om de patiént rechtens te be-
schermen en de maatschappelijke
ontwikkelingen te sturen.

Voorlichting geven over dit alles,
meedenken en praten, is voor ieder
en zeker voor een patiéntenvereni-
ging geboden. Het is dan ook zaak
om alle krachten te bundelen, waar
mogelijk dus samen te werken, ook
met de Nederlandse Patiénten Vere-
niging.

Vaak worden we in onze pluriforme
samenleving het maar zeer moei-
zaam eens overwat we willen. Maar
over datgene wat we absoluut niet
willen is wellicht gemakkelijker con-
sensus te bereiken.

Landelijk lukt de samenwerking met
bijvoorbeeld de Nederlandse Pa-
tiénten Vereniging uitstekend. De
gezamenlijke, positief-kritische, op-
bouwende inbreng van het LPCP
(het Landelijk Patiénten Consumen-
ten Platform) wordt in de Kamer zeer
gewaardeerd. Ik noem enkele ele-
menten van het netwerk van wetge-
ving waar ik het net even over had.
De totstandkoming van die wetge-
ving duurt te lang, dat wil ik eerlijk
bekennen. En de demissionaire sta-
tus van het kabinet brengt helaas
weer vertraging, en dat betreur ik
zeer.

Wat moet er komen? Een basisver-
zekering voor ziektekosten voor
iedereen, met een premie groten-
deels naar draagkracht. Een verze-
kering waarin de solidariteit als het



ware wordt gesmeed en vastgelegd
voor het hele volk.

Een wet op het bevolkingsonder-
zoek waarin de criteria worden vast-
gelegd, wanneer je bevolkingson-
derzoek zou mogen doen. Ik ga daar
vanwege mijn spreektijd niet verder
opin.

Een wijziging van het Burgerlijk Wet-
boek, waarin officieel wordt vastge-
legd wat opgenomen moet worden
in een behandelingscontract. De
Wet op de Patiéntenrechten in de
volksmond.

Recht op informatie. Recht op inza-
ge. Recht op het toestemmingsprin-
cipe, uitwerking van het toestem-
mingsprincipe. Het recht op privacy.
En hopelijk komt het er ook in, maar
dat staat nu nog niet in het concept,
een goed functionerend klacht-
rechtsysteem.

Ook zouden er moeten komen, en
daarzijn wij ook al mee bezig, regels
voor keuringen voor een baan of een
verzekering. Regels voor medische
experimenten. Ook regels dus voor
het zich ontwikkelende leven en de
experimenten die daar eventueel
meegedaan zouden kunnen wor-
den.

Scalavan onderwerpen

voor plaatselijke groepen
Voorzitter, ik heb geprobeerd een
paar zaken aan te geven. Accenten
te leggen die mij zeer ter harte gaan.
Teveel voor een plaatselijke patién-
tenvereniging. Het landelijk platform
onder leiding van de heer Van der
Wilk zal er zijn handen ruimschoots
aan volhebben en heeft er op dit mo-
ment de handen al vol aan, dat weet
ik. Toch zijn er plaatselijk ook duide-
lijk zaken te regelen die landelijk
zeer moeizaam verlopen. De initia-
tiefneemster van de Algemene Pa-
tiénten Vereniging, mevrouw Maris-
Strating, schrijft in haar brief: "U
heeft het toch ook wel eens dat u niet
weet wat voor medicijnen u krijgt,
hoe duur ze zijn, of het niet goedko-
per kan.'' Een dergelijke vraagstel-
ling is voor een patiéntenvereniging
een prima basis om eens te praten

over medicijngebruik met plaatselij-
ke huisartsen, apothekersorganisa-
ties en wellicht alternatieve leveran-
ciers van geneesmiddelen. Laat dat
niet over aan de koepels KNMR
KNMG.Nefarma.

Dat geldt voor een scala aan onder-
werpen . Van wachtlijsten voor spe-
cialisten en andere voorzieningen,
van de bereikbaarheid van huisart-
sen, voor de organisatie van de
thuiszorg, tot het werken aan een
gezonde stad, ook een boeiend on-
derwerp, waarover we opnieuw een
avond zouden kunnen vullen.

Een ding blijft in het hele proces van
ziekte en weer gezond worden, van
het weer mogelijktot ontplooiing ko-
men, van het grootste belang. De
hulpvragende patiént met zijn erva-
ringsdeskundigheid en de hulpver-
lener met zijn specifieke deskundig-
heid moeten de samenwerking aan-
gaan op basis van wederzijds
respect en vertrouwen. En ik heb de
patiéntenvereniging al horen zeg-
gen, dat zij in de toekomst aan dit
vertrouwen willen werken. Daarmee
feliciteer ik ze vooral. Dat is een goe-
de basis, en ik wens u dat in de toe-
komst toe. .

"patiént met ervaringsdeskundigheid en
hulpverlener met specifieke kennis
moeten samenwerking aangaan op basis
van wederzijds respect en vertrouwen"

Bejaarde zieken inintramurale voorzieningen hebben binnenkorthun eigen,
wettelijk geregelde spreekbuis, maar daarbuiten zullen anderen voor hen op moeterB

komen (foto Siep van Lingen)
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H.Drenth, bestuurslid Patiéntenkracht:

Klachtenbureau middel om structuur

gezondheidszorg aan te pakken

Bestuurslid H(erman) Drenth
van Patiéntenkracht in Den
Haag vindt het niet nodig dat
inheel Nederland bureaus tot
stand komen voor de bemid-
deling van klachten van indivi-
duele gebruikers vande ge-
zondheidszorg. Drenth: "Een
paar goede regionale klach-
tenbureaus, die een voor-
beeldfunctie vervullen,isvol-
doende. Voor de mensen is het
natuurlijk prettig als hun
klachten behandeld worden,
maar een klachtenbureau kan
alle manco'sinde gezond-
heidszorg niet verhelpen. Net
zogoed alseen ombudsman
niet alles kan goedmaken wat
ambtenaren fout uitvoeren.
Waar het om gaat, isdatje een
helderinzicht krijgt inwaar de
gezondheidszorg infaalt, zo-
datjeweet met welke argu-
mentenje gezondheidspoli-
tiek moet bedrijven."

We praten met Drenth over het func-
tioneren van het klachtenbureau,
maar vooral ook over zijn visie op de
patiéntenbeweging en welke in-
vloed deze kan hebben op een struc-
turele verbetering van de gezond-
heidszorg. Hij vergelijkt de patién-
tenbeweging met de oorsprong van
de vakbeweging. "Arbeiders organi-
seerden zich, bespraken looneisen
en noodzakelijke voorzieningen. Er
ging een langdurig proces aan voor-
af, voordat de arbeidersbeweging
kon uitgroeien tot een professionele
organisatie, die mensen in dienst
kon nemen. In die fase ziet de pa-
tiéntenbeweging nu."

Zijn politieke achtergrond, oud-lid
van de Tweede Kamer voor de PvdA,
verloochent zich niet. "Depolitieke
doelstelling van patiéntenorganisa-
ties is het belangrijkst. Mensen leren
om voor hun belangen op te komen.
Een visie hebben en een program-
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ma van doelstellingen m.b.t. de ge-
hele gezondheidszorg. Oplossin-
gen aanwijzen voor manco's inde
gezondheidszorg, bijvoorbeeld
m.b.t. verzekeringen, de rechtsposi-
tie van de patiént, de organisatie van
ziekenfondsen, enz."

Volgens Drenth is de Algemene Pa-
tiénten Belangen Vereniging "Pa-
tiéntenkracht”, oprichter van het ge-
lijknamige klachtenbureau, éénvan
de weinige patiéntenorganisaties,
die helder hun doelstellingen m.b.t.
de hele gezondheidszorg hebben
geformuleerd. Hijverwijstnaarde
statuten (zie kader).

Medisch tuchtrecht

Drenth: "Ook voor het klachtenbu-
reau zijn deze statuten richtlijn. Ter-
wijl we werken aan individuele
klachten, trachten we tegelijk te
wrikken aan foute structuren." Een
voorbeeld is de werking van het me-
disch tuchtrecht. "Bijonzeeerste
zaak voor het medisch tuchtrecht
hebben we gevraagd of bij de (beslo-
ten) zitting een vertrouwenspersoon
van de patiént aanwezig mocht zijn.
Op onze brief werd niet geantwoord.
We hebben toen een uur voordat de
zitting zou plaatsvinden, gebeld of
we konden komen. Dat kon niet om-
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dat we daar geen offiéle uitnodiging
voor hadden van de voorzitter. Ver-
volgens zijn we naar het paleis van
justitie gegaan en hebben tegen
achtereenvolgens twee bodes ge-
zegd dat de voorzitter ons verwacht-
te. We werden binnengelaten en
konden plaatsnemen op de tribune.
We hadden de patiént vantevoren in-
gepraat, maar hoopten dat we de
kans zouden krijgen om ons in dat
gesprek te mengen. Toen de toen-
malige codrdinatrice van Patiénten-
kracht en ik zachtjes tegen elkaar
fluisterden, werd gedreigd ons uit de
zaal te verwijderen. Bij onze volgen-
de zaak hebben we gevraagd of we
de patiént mochten bijstaan. Dat is
toen gelukt en aan het eind mocht
de codrdinatrice een aantal punten
naar voren brengen. De derde keer
heeft ze zelfs een klein verdedi-
gingsverhaal gehouden, maardaar-
van werd gezegd dat het niet de be-
doeling was.'' Volgens Drenth zou-
den patiénten zich in alle gevallen
moeten kunnen laten bijstaan door
een vertrouwenspersoon. De men-
sen zijn vaak nerveus, kunnen zich-
zelf niet goed verdedigen. En een
probleem is dat lang niet alle advo-
caten ingevoerd zijn in de gezond-
heidszorg.

Een mogelijkheid die is benut bij een
zaak tegen de doktersnachtdienst,
waar Drenth niet als vertrou-
wenspersoon werd geaccepteerd, is
dat een advocaat je opvoert als ge-
tuige-deskundige. Drenth: "Dat
mag volgens de wet. Ze durfden me
niet te weigeren. Maar de mogelijk-
heden zijn beperkt, je kunt niet
iedereen als zodanig opvoeren".
Volgens Drenth is het probleem van
het medisch tuchtrecht dat het niet
gaat om de klager, maar om een be-
oordeling van het vertrouwen in de
medische stand. "Alles is gericht op
de kwaliteitvan het medisch hande-
len. Als dat niet verwijtbaar is of ter
discussie staat, zal de tuchtrechter
zich absoluut niet bemoeien met de
belangen van de patiént.”



Verkorte weergave van de
statuten vande algemene
patiénten belangen
vereniging
Patiéntenkracht
(cursivering CK)

- Democratisering van de ge-
zondheidszorg. Vertegenwoor-
digersvan patiénten en verze-
kerden dienden deel uitte ma-
ken van besturen van ziekenhui-
zen eninrichtingen. In plaatselij-
ke, provinciale en landelijke ad-
viesorganen dienen de verte-
genwoordigers van patiénten en
verzekerden een meerderheidte
vormen. De besturen van de zie-
kenfondsen dienen geheel te be-
staan uit verzekerden. De op-
bouw van patiénten-belangenor-
ganisaties dient vanaf de plaat-
selijke basistegeschieden en
niet centraal van bovenaf door
de overheid opgelegd te worden.
- Vermaatschappelijking van
de gezondheidszorg en het
totstandkomen van een goed
gestructureerd doelmatig wer-
kend stelsel van gezondheids-
voorzieningen welke evenwich-
tig over hetland zijn gespreid.
Gemeenschapsvoorzieningen,
verstrekkingen en dienstverle-
ning in de collectieve sector die-
nen nietgeprivatiseerd le
worden.

- Hetwegnemen van de maat-
schappelijke oorzaken en ach-
tergronden die leiden tot ziekte
en onwelbevinden.

- Hetrealiseren van zodanige
voorzieningen dat aandacht
wordt geschonken en maatrege-
len worden getroffen ten behoe-

Drenth vindt dat op zijn minst de zit-
tingen van het medisch tuchtcollege
openbaar zouden moeten zijn. "In
het verdrag van Rome, betreffende
de mensenrechten, staat dat alle
rechtsprekende organen in het
openbaar moeten vergaderen. Om

Ve van groepen in achterstand-situa-
ties, die reeds de dupe zijn of drei-
gen te worden van die maatschap-
pelijke oorzaken en achtergronden,
zoals werkloosheid, woningnood en
discriminatie.

- Stimulering van de thuiszorg, de
eerstelijns gezondheidszorg en het
totstandkomen van wijkgezond-
heidscentra.

- Hetinstellen van een doeltreffen-
de maatschappelijke kwaliteitscon-
troleop medische en paramedische
verrichtingen dooreen versterkte In-
spectie van het Staatstoezicht op de
Volksgezondheid. Deze inspectie
brengt regelmatig openbaar verslag
uit m.b.t. het functioneren van alle
gezondheidsvoorzieningen. Op de-
ze wijze kunnen regelmatige contro-
le en toezicht een sterk preventieve
en kwaliteitsbevorderende werking
hebben.

- Hetwettelijkvastleggenvanpa-
tiéntenrechten. In elk ziekenhuis of
inrichting dient een klachtencom-
missie te zijn, waarin tenminste één
vertegenwoordiger van de mede-
werkers en één vertegenwoordiger
van de patiéntenraad of van een pa-
tiénten-belangenorganisatie zitting
hebben. Alle klachten worden
schriftelijk ter kennis gesteld aan de
Inspectie van het Staatstoezicht,
alsmede gerapporteerd in het jaar-
verslag van deinrichting. Er dienen
uniforme richtlijnen te komen om-
trent het schriftelijk vastleggen van
diagnosestelling, behandelingsplan
en effectrapportage. De patiént
wordt ingelicht over voor- en nade-
len van de behandeling en eventue-
le alternatieven. De patiént heeft de
vrijheid om voor een vrouwelijke arts
te kiezen. Ernstige klachten worden

die reden is het advocatentuchtrecht
gewijzigd. Maar wat eigenlijk moet
gebeuren, is dat er bij de gewone
rechtbank een speciale kamer voor
dit soort ernstige klachten komt,
waarbij als openbare aanklager de
inspecteur van het staatstoezicht op
de volksgezondheid fungeert.”
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behandeld door een onafhanke-
lijk rechter. In ziekenhuizen en
inrichtingen dient een onafhan-
kelijk vetrouwenspersoon kla-
gende patiénten te helpen bij het
formuleren enindienen van een
klacht. Ook voor extra-murale
voorzieningen dient een wette-
lijk vastgelegd klachtrecht te be-
staan. Dwangbehandeling in
psychiatrische ziekenhuizen ge-
beurt aan de hand van wettelijke
normen. Voor nachtdienst en
weekend-waarnemingsregelin-
gen komen wettelijke regels en
toezicht opde naleving.

- Invoering van een volksverze-
kering tegen ziektekosten met
een premie naar draagkracht.
Verstrekkingen en diensten uit
huidigeziekenfondspakketmet
aanvullende verzekering, inge-
volgede AWBZ en van de Krui-
sorganisaties. Afschaffing eigen
bijdrage.

- Kostenbeheer, onder andere
centrale inkoop van geneesmid-
delen door Rijksoverheid. In-
voerverbod voor geneesmidde-
len die door de Ziekenfondsraad
van negatief advies zijn voorzien
of waarvoor gelijkwaardige
goedkopere geneesmiddelen
beschikbaar zijn. Alle medewer-
kers in de gezondheidszorgd ko-
men In loondienst. Opheffing
van het verbod voor ziekenfond-
sen om eigen instellingen opte
richten en te exploiteren.

- Eenjaarlijks steeds groter
deel van uitgaven voor de ge-
zondheidszorg wordt besteed
aan voorlichting en preventie.

Klachtencommissies
ziekenhuizen

Verder moeten er klachtencommis-
sies komen in ziekenhuizen, die alle
klachten over de behandeling of be-

jegening van patiénten behandelen.

In Den Haag isernu één ziekenhuis
die dat heeft geregeld. Drenth: "Het
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is een groeiproces. Toen we begon-
nen met ons klachtenbureau, wilden
we inzage hebben in de medische
dossiers. Dat is niet in de wet gere-
geld. Wel is er jurisprudentie: de rech-
ter neemt aan dat de patiént het recht
heeft om zijn dossier in te zien. Soms
duurde het maanden voordat zoiets
lukte. We hebben toen een keer een
beroep gedaan op de inspecteur van
het Staatstoezicht op de volksgezond-
heid, die de desbetreffende zieken-
huisdirecteur dreigde te dagen voor
het medisch tuchtcollege als hij niet
binnen veertien dagen inzage in het
medisch dossiertoeliet. Alleen onder
deze dreiging gaf hij daar gehoor aan.
Hij is achteraf door het medisch tucht-
college veroordeeld. Tegenwoordig
krijgen we van alle ziekenhuizen me-
dewerking. Als de vertrouwensper-
soon van dit bureau daartoe gemach-
tigd wordt, gaat hij of zij naar het zie-
kenhuis en krijgt inzage."

Drenth- "We vinden dat de redenen
tot onvrede moeten worden weggeno-
men. Dat zit in structuren en in menta-
le benadering. We proberen als pa-
tiéntenbelangenvereniging dit soort
dingen te combineren. Dat is een ver-
schil met vele andere patiéntenver-
enigingen, die nauwelijks gezond-
heidspolitieke doelstellingen hebben
geformuleerd.”

Een ander belangrijk punt is of je vol-
doende deskundigheid in huis hebt.
Drenth: "We hebben een kerngroep
van vrijwilligers met verschillende
deskundigheden. Sinds vorig jaar
hebben we ook wat meer financiéle
armslag voor ons klachtenbureau,
omdat de ziekenfondsen ons als ver-
strekking aan hun leden ca. 60 cent
uit het aanvullende fonds betalen.
We beschikken nu over twee be-
roepskrachten en administratieve
ondersteuning. Daardoor zijn we in
staat om goed voorwerk te doen. Je
geeft feiten aan waar een medisch
tuchtcollege bijvoorbeeld moeilijk
onderuit kan. Voor de toekomst zijn
we overigens bezig om bij gecompli-
ceerde zaken tot een formele sa-

DECEMBER 1989 -

Ses-

menwerking met advocaten te ko-
men. Voor civiele procedures heb je
een goed ingevoerde advocaat no-
dig."

Kwaliteit van de zorg

Drenth: "Je wint natuurlijk niet altijd.
Een zaak m.b.t. het slecht functione-
ren van de dokternachtdienst werd af-
gewezen. We hebben nog niet veel
bereikt met weekenddiensten in zie-
kenhuizen. In alle ziekenhuizen zijn
bij de acute hulpverlening in de
weekenden artsen in opleiding aan-
wezig. Er is te weinig bezetting; er
worden meer diagnosefouten ge-
maakt. Een ander probleem in zie-
kenhuizen is dat ervaak te weinig
anesthesisten zijn; ze zijn tegelijk met
verschillende operaties bezig. Je kunt
dat soort problemen niet oplossen,
als je de gezondheidszorg niet wezen-
lijk aanpakt. De kwaliteit van de zorg
moet worden verbeterd."

Kosten gezondheidszorg

"In Zaandam was laatst een conflict
tussen het ziekenhuis en drie anes-
thesisten. Het ziekenhuis wilde er één
bij, maar de anesthesisten verzetten
zich daartegen, dan werd de spoeling
te dun. Zo gaat dat. Zo zijn de machts-
verhoudingen in Nederland, en die
proberen wij aan te pakken."

Drenth vindt dat een verbetering van
de kwaliteit van de gezondheidzorg
geen hogere kosten met zich mee
hoeft te brengen.

Drenth: "Je kunt heel veel kosten naar
omlaag brengen. Van medicijnen bij-
voorbeeld. In drie jaar tijd is 80% van
alle patenten vervallen. Als je alle ge-
neesmiddelen centraal invoert en dis-
trubueert, en die geneesmiddelen
waarop de patenten zijn vervallen, zelf
gaat produceren in overheidsbedrij-
ven, dan kunnen de kosten van medi-
cijnen met minstens de helft worden
teruggebracht.”

Een ander punt dat Drenth noemt, is
het verrichtingensysteem. "In Neder-
land is in de jaren '50/'60 het stukloon
afgeschaft, maar in de gezondheids-
zorg bestaat het nog steeds. Dat geeft
een enorme motor aan de verrichtin-
gen. Uit een onderzoek van de Vere-
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niging van Nederlandse Ziekenfond-
sen blijkt dat de stijging van kosten
parallel loopt met de instroom van
nieuwe specialisten.”

"Indertijd hebben wij in de Tweede
Kamer gepropageerd dat watje poli-
klinisch kan doen, je niet klinisch
moet doen. Dat viel in goede aarde
bij de specialisten. Maar wat bleek
nadat in 1982 de discussie begon
over de normalisering van inkomens
van specialisten? De poliklinische
behandelingen waren in één jaar tijd
met 16% gestegen. Je zou verwach-
ten dat de klinische behandelingen
gedaald zouden zijn, bijv. met8%.
Maar die stegen hetzelfde jaar met
6%. Deduurvandeopnames is per-
manent gedaald. Dat betekent dat
de specialisten toen een voorschot
hebben genomen op de toekomsti-
ge verlaging van hun inkomen. Ook
de verhouding tussen het aantal ver-
wijskaarten van de huisartsen en het
aantal declarerende specialisten
toont dat aan. Het aantal verwijs-
kaarten is nauwelijks gestegen,
maar het aantal declarerende spe-
cialisten nam belangrijk toe. Nieuwe
diagnostische mogelijkheden kun-
nen dat grote verschil niet verkla-
ren."

Drenth: "De beslissende strijd die
nu plaatsvindt, is die om de volksver-
zekering. Als die er door komt, inclu-
sief afschaffing van eigen bijdragen
en nominale premies, dan zijn veel
andere zaken alleen maar rand-
kwesties. Wij staan op het standpunt
dat bij een volksverzekering ieder-
een naar draagkracht betaalt. Als je
uitgaat van een vast percentage van
het inkomen, een uitgebreid pakket
en afschaffing van eigen bijdragen,
dan kunnen de premies voorde
laagst betaalden zelfs nog terug."

Charlotte Krop

Hetklachtenbureau Patiéntenkracht
(codrdinator Ele Visser) isgevestigd
aan de Grote Marktstraat 17,2511
BH Den Haag, tel. 070-634371,



Het PBO-project

Signalement van een kleinschalig
ondersteuningsexperiment

In Noord-Nederland werd ge-
durende eenjaar op beschei-
den schaal geéxperimenteerd
met een gerichte, samenhan-
gendeinzetvan opbouw-
werk,internaatsvormings-
werk en ontwikkelingswerk
ten behoeve van patiéntenbe-
langenorganisaties (PBQO's).
Dit experiment - het PBO-
project - werd mogelijk ge-
maakt door een subsidie uit
de WVC-begroting Patiénten-

Hoewei het PBO-project te klein en
van te korte duur wasom er grote
methodische conclusies uit te trek-
ken, hebben de projectmedewer-
kers kennis vergaard, inzichten op-
gedaan en materiaal vervaardigd
die de moeite waard zijn om aan on-
dersteuningsfunctionarissen en ka-
derleden van patiéntenbelangenor-
ganisaties doorte geven.

Doelen middelen
Oorspronkelijk was door de WONN
een omvattender project ontwikkeld
en bij WVC ingediend. Dit project
omvatte twee uitvoerende praktij-
ken, een stevige ontwikkelingspoot
en een looptijd van driejaar en had
als doel een stapsgewijs uitgewerkt,
algemeen ondersteuningsmodel
voor PBO-opbouwwerkte ge-
nereren.

Met alle waardering wilde WVC om
financiéle redenen toch een meer
bescheiden en bijgesteld project.
Dat kwam er medio 1988 en kon op 1
decembervan start.

Een projectgroep, bestaande uit een
opbouwwerker (70% dienstver-
band), een consulent (10%), een
vormingswerker (10%) en twee ont-
wikkelingsfunctionarissen (samen
50%), werd met de uitvoering be-

beleid en dankzij bijdragen uit
eigen personeelsformatie van
dedriesamenwerkende pro-
jectpartners: de Werkplaats
Opbouwwerk Noord-Neder-
land (WONN), het Begelei-
dings Orgaan Friesland voor
sociaal-cultureel werk (BOF)
en het Centrum voor vorming
en educatief werk De Mar ne-
wier.Wim Blok, stafmedewer-
ker WONN, gaat hieronder na-
der op het experimentin.

rojecf-

last. De acht Friese algemene pa-
tiéntenbelangengroepen - die ook
hadden meegedaan aan de ontwik-
keling van het project - vormden
een inspraakgroep, terwijl vertegen-
woordigers van het Ministerie van
WVC, het Landelijk Patiénten Con-
sumenten Platform (LPCP) en de
Werkgroep 2000 in een adviescom-
missiezitting namen.

Overigens viel het PBO-project niet
in onontgonnen aarde. Al sinds 1984
isdeWONN - metin haar kielzog
ook andere Noordelijke instellingen
- actief bij de patiéntenbeweging
betrokken.

Instrumentarium

Zowel de taakverdeling als de geko-
zen ondersteuningsvormen in het
PBO-project zijn de moeite van het
beschrijven waard, omdat ze ook
goed toepasbaar lijken in andere
settings en op andere terreinen.

De opbouwwerker en de consulent
waren belast met de organisatori-
sche/strategische ondersteuning,
de vormingswerker nam de educa-
tieve ondersteuning voor zijn reke-
ning en de twee ontwikkelingsfuncti-
onarissen fungeerden als leveran-
cier van methodisch/didactisch en
inhoudelijk materiaal ten behoeve
van beide vormen van ondersteu-
ning. Daarnaast fungeerde een van
de ontwikkelingsfunctionarissen als

projectcodrdinator en was er een se-
cretaresse aan de projectgroep toe-
gevoegd.

De organisatorische/strategische
ondersteuning werd gerealiseerd
door middel van consultaties, direc-
te ondersteuning ter plaatse aan
tweegroepen, thematisch opgezet-
te gezamenlijke ondersteuningsbij-
eenkomsten, netwerkontwikkeling
en verdere uitbouw van de aanwezi-
ge ondersteuningsstructuur.

De educatieve ondersteuning kreeg
gestalte in een gezamenlijke studie-
dag (de 'startdag’ van het project),
een tweedaagse basiscursus en
een tweedaagse themacursus. Aan
de studiedag en de cursussen werd
behalve door de Friese PBO's, ook
deelgenomen door PBO's uit Gro-
ningen, Drenthe, Overijssel en de
Kop van Noord-Holland.

Uitvoering

Het PBO-project is van december
1988 tot december 1989 langs de
aangegeven lijnen uitgevoerd.

De projectmedewerkers hebben de
nodige kennis vergaard en inzichten
opgedaan, waarvan zij een eerste
proeve geven in de hierna volgende
bijdragen. De ondersteunde PBO's
zijn - getuige de interviews - posi-
tief over de resultaten van het PBO-
project. De drie samenwerkende in-
stellingen: WONN, BOF en De Mar-
newier gaan overigens door met hun
activiteiten op het terrein van patién-
tenbelangenorganisatie. De Marne-
wier wil vast scholingspunt worden
voorde Noordelijke patiéntenbewe-
ging en de WONN heeft voor 1990
een reeks landelijke activiteiten op
het programma staan.

Zie voor de samenstelling van de
PBO-projectgroep ende deelne-

mende patiéntenorganisaties het
kaderoppag. 29.

Het eindverslag van het PBO-pro-
ject, datop 1 februari 1990 ver-
schijnt, kan worden besteld bij het
secretariaat van de WONN, DeJer
den 11,9202 VK Drachten, tel.
05120-18925. .
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Lies Woudstraen Bianca Bijlsma

van Werkgroep Gezondheidszorg Smallingerland:

'Professionele steunis

onontbeerlijk'

Structurele ondersteuning Is
onontbeerlijk voor het patién-
tenwerk. Ermoetiemand zijn,
die PBO's professioneel bege-
leidt. Alsdat niet het geval is
hebje als patiéntenorganisa-
tie geen enkele levenskracht.
Als vrijwilligers vertrekken,
vertrekt ook de deskundig-
heid. Dat kan met een be-
roepskracht voorkomen wor-
den.

Dat is de mening van Bianca Bijlsma
en Lies Woudstra van de Werkgroep
Gezondheidszorg Smallingerland te
Drachten. Ze vinden dat de 'profes-
sional' in dienst moet komen van
een provinciaal platform. "Het
maakt niet uit of het een vormings-
werker, een opbouwwerker, een so-
cioloog of een andragoog is, als hij of
zij maar verstand heeft van de ge-
zondheidszorg en om kan gaan met
mensen", aldus mevrouw Bijlsma,
die jarenlang voorzitster was en nu
als adviseur betrokken is bijde
Werkgroep.

De patiéntenorganisatie in Smallin-
gerland heeft een moeilijke tijd ach-
ter de rug en heeft de afgelopen
maanden veel steun gehad aan het
PBO-project. "V66r de zomervakan-
tie zagen we het niet meer zitten. We

waren ontmoedigd. Er waren te wei-
nig vrijwilligers. Het project heeft on-
ze Werkgroep weer op de rails gezet
enons het lef gegeven om door te
vechten. We merkten dat we niet al-
leen stonden'’, aldus mevrouw
Woudstra. "De gezondheidszorg is
één groot machtsblok. Als die niet
tegengewerkt wordt, dat ben ik bang
dat de patiént ondersneeuwt. Daar-
om is het werk van PBO's erg be-
langrijk."' Op eigen kracht heeft de
Werkgroep dankzij een geslaagde
publiciteitscampagne weer veel
nieuwe vrijwilligers erbij gekregen.
"Over opheffing wordt niet meer
gesproken”, aldus Lies Woudstra.

Tien jaar

De Werkgroep Gezondheidszorg
Smallingerland bestaat tien jaar en
is opgericht met het doel knelpunten
in de plaatselijke gezondheidszorg
te signaleren en bespreekbaar te
maken en de gelijkwaardigheid te
bevorderen tussen hulpverlener en
patiént. "We hebben al veel be-
reikt", vindt mevrouw Bijlsma. "In
het begin had onze organisatie een
negatieve naam. We stonden be-
kend als een groep die overal tegen-
aan schopte. Maar we hebben des-
ondanks goede contacten opge-
bouwd met huisartsen, het zieken-
huis, de basisgezondheidsdienst,
kortom met alle geledingen in de ge-
zondheidszorg."

BE JAARGANG - NO. 80

Bianca Bijlsma (links) en Lies
Woudstra-Balk (foto Siep van Lingen)

Onlangs heeft de Werkgroep een
commissie in het leven geroepen,
die deze contacten verder probeert
uittebouwen. "Hetoverlegwastot
nog toe adhoc, dus in het geheel niet
structureel. Daarwillen we verande-
ring in aanbrengen. We hebben nu
veel meer vrijwilligers dan enkele
maanden geleden, daarom kunnen
we ook meer tijd in overleg steken.
Onze prioriteit ligt echter nog steeds
bij het ombudswerk en voorlichting.
Overleg met instanties is erg belang-
rijk, maar komt toch op de tweede
plaats”, aldus mevrouw Woudstra.

De twee vrijwilligsters verwachten
veel van een op te zetten provinciaal
klachtenmeldpunt. "Dankzij het
PBO-project is er een samenwer-
king tot stand gekomen tussen het
provinciaal patiéntenplatform PCPP
en de PBO's. Er was veel onbegrip
over en weer. Nu weten we wat we
aan elkaar kunnen hebben en dat
samenwerking zeer gewenst is.
Door een centrale registratie van
klachten op provinciaal niveau kun-
nen de knelpunten beter gesigna-
leerd en daardoor beter aangepakt
worden." Over de werkwijze van de
begeleiders van het PBO-project
was de Werkgroep in eerste instan-
tie niet erg tevreden. "We kregen
opdrachten die van bovenaf opge-
legd werden. Ze sloten totaal niet
aan bij datgene waar we mee bezig
waren. Bovendien kostte het ons
veel te veel tijd", meent mevrouw
Bijlsma. "Je moet er rekening mee
houden dat de meesten van ons
kwakkeltjes zijn. De gezondheid laat
te wensen over. Daar hikten we
voortdurend tegenaan”, vult me-
vrouw Woudstra aan. "Maarnadat
we onze kritiek op de ondersteu-
ningsbijeenkomsten gespuid had-
den liep het veel beter. We gingen
met onderwerpen bezig, die we zelf
inbrachten.” .



Opbouwwerker spil bijondersteuning PBO's

Het opbouwwerk is hetinstru-
ment bijuitstek om zelforgani-
saties als de PBO's in strate-
gisch en organisatorisch
opzichtte ondersteunen.

Dat vindt Peter Ugtenberg,
die eenjaar lang als opbouw-
werker betrokken was bij het
Friese PBO-project. HiJ on-
dersteundeintotaal acht al-
gemene patiéntenorganisa-
ties en een platform op dat ge-
bied.In onderstaand artikel
wil Ligtenberg een ondersteu-
ningsmodel aangeven, waar-
binnen de opbouwwerker, in
dienst van een patiéntenplat-
form, een spilfunctie zou kun-
nenvervullen.

Een PBO is een zelforganisatie, die
is samengesteld uiUvertegenwoor-
digers van) belanghebbenden. Ta-
ken zijn het mondig maken van de
patiént, het behartigen van patién-
tenbelangen, het bemiddelen en
hulpverlenen bij klachten over de
geboden zorg, en het geven van
voorlichting. Bij PBO's zijn gemoti-
veerde mensen werkzaam, die vaak
zelf een ziekte-geschiedenis achter
de rug hebben. Desondanks zijn de
vrijwilligers in veel gevallen niet vol-
doende in staat om op eigen kracht
de genoemde taken adequaat uit te
voeren. Daarvoor zijn drie redenen
aan te wijzen. Een belangrijke oor-
zaak is de complexiteit van de ge-
zondheidszorg. Het brede terrein
van le en 2e lijnsvoorzieningen is de
afgelopen jaren onderhevig aan
heel wat veranderingen. Detoe-
komst ziet er niet beter uit, denk al-
leen maar aan de plannen van de
Commissie Dekker.

De PBO's kunnen de taken ook niet
behoorlijk uitvoeren, omdat zij niet
beschikken overeen makkelijk 'te
grijpen’ achterban. Hoewel iedere
burger een potentiéle patiént is, zijn
mensen op het terrein van de ge-
zondheidszorg moeilijk te organise-
ren en te mobiliseren. Velen ervaren

een goede gezondheidszorg niet di-
rect als een belang. Dat verandert
pas als er iets fout gaat. Net als bij de
tandarts, daar ga je pas heen als je
kiespijn hebt.

De derde oorzaak van een geringe
slagvaardigheid van PBO's is ge-
brek aan geld. De lokaal of gemeen-
telijk opererende PBO's zijn wat dat
betreft afhankelijk van de gemeente-
lijke overheid. Bestuurders en amb-
tenaren hebben echter, gezien het
krappe WVC-budget, weinig oog
voor belangenbehartigings-organi-
saties. Bovendien behoort het orga-
niseren van patiénten rond hun be-
langen bij overheden al helemaal
niet tot het algemeen gedachten-
goed. Subsidiemogelijkheden wor-
den er nauwelijks geboden.

het eerste gezicht denken. Het op-
bouwwerk is echter door het bezui-
nigingsbeleid van de overheid de
laatste jaren in een benarde positie
terecht gekomen. Een aantal ge-
meenten trekt er zelfs helemaal
geen geld meer voor uit. Hoogstens
wordt het opbouwwerk als werksoort
door het ook al kwijnende sociaal-
cultureel werk nog als activiteit 'er-
naast' gedaan. Als er binnen een
gemeente nog wel sprake is van
specifiek opbouwwerk, dan moet
die instelling zich meestal beperken
tot ondersteuning van inwoners uit
de gemeente zelf. Dat maakt het on-
mogelijk steun te verlenen aan re-
gionale of zelfs provinciale initiatie-
ven, waar het bij de PBO's, voor wat
betreft de 2e lijns gezondheidszorg,
nu juist om gaat. Daarnaast staat bij

door gebrek aan middelen, complexiteit
van de gezondheidszorg en

niet te grijpen achterban kunnen PBO's
hun amateurstatus moeilijk onstijgen

Kortom: gebrek aan middelen, de
complexiteit van de gezondheids-
zorg en het probleem van de brede,
niet tegrijpen achterban, makende
PBO's tot groepen van goed bedoe-
lende, goed gemotiveerde, maar in
strategisch en organisatorisch op-
zicht vrij machteloze mensen, die
hun amateurstatus maar niet kun-
nen ontstijgen. Zij slagen er als hulp-
verleners/klachtbemiddelaars in
veel gevallen wel in om klagers aan
hun rechtte helpen. Hoezeerdekla-
ger daarmee ook genoegdoening
krijgt, als de PBO's hun klachtbe-
middelingswerk niet tevens in strate-
gisch opzicht gebruiken, heeft het
structureel gezien nauwelijks effect
op de kwaliteit van de gezondheids-
zorg.

Benarde positie opbouwwerk
Hier is een prachtige taak wegge-
legd voor het opbouwwerk, zou je op
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het verdelen van de spaarzame mid-
delen de ondersteuning van PBO's
meestal laag op de prioriteitenlijst.
Opbouwwerkinstellingen houden
zich dus weinig bezig met onder-
steuning van PBO's. Deze taak
wordt overgenomen door instellin-
gen, die de gezondheidszorg als
‘liefhebberij' er bij nemen of door an-
dere steunfuncties, zoals provincia-
le begeleidingsorganen. Het op-
bouwwerk als werksoort heeft zich
dus in veel gevallen losgemaakt van
de tot nu toe daartoe geéigende in-
stellingen of is soms zelf geheel
weggevallen.

Waarom is het opbouwwerk dan
toch het meest geéigende instru-
ment voor de ondersteuning van pa-
tiénten-initiatieven? Opbouwwerk
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rojecty

kan ook gezien worden als een ge-
heel van methoden, gericht op ver-
anderingsprocessen in de samenle-
ving of op deelterreinen daarvan. In
die zin levert het opbouwwerk op het
strategische, het organisatorische
en het educatieve vlak ondersteu-
ning aan initiatieven, die nietop
eigen kracht van de grond kunnen
komen. De ondersteuning richt zich
altijd op een groep mensen, die wer-
ken aan de oplossing van proble-
men van een grotere groep, de ach-
terban. Doel is dat de groep binnen
afzienbare tijd zelfstandig kan func-
tioneren. De opbouwwerkmethoden
zouden de PBO's goed van pas ko-
men. Zij zelf geven immers aan de
ondersteuning op het organisatori-
sche, het strategische en het educa-
tieve vlak het meest te missen.

Opbouwwerker als spil

De vraag is hoe de ondersteuning
van PBO's het beste georganiseerd
kan worden. In het rapport "Onder-
steuning op maat" van de Werk-
groep 2000 wordt het volgende on-
dersteuningsmodel geintrodu-
ceerd: eendecentraal, d.w.z. regio-
naal of provinciaal netwerk van po-
tentiéle ondersteuners uit allerlei
disciplines. Dit ondersteuningsnet-
werk kan gezien worden als een
'pool' van deskundigen uit velerlei
disciplines, zoals een GVO-functio-
naris van de District Gezondheids
Dienst, een opbouwwerker, een
maatschappelijk werker, een jurist,
een psycholoog van het RIAGG, een
onafhankelijk medicus, een verze-
keringsdeskundige, een vormings-
werker, een tandarts, een wijkverple-
ger(ster) enz., van wie de patiénten-
organisaties op afroep ondersteu-
ning kunnen krijgen.

In het rapport wordt de specifieke
rol, die de opbouwwerker binnen
zo'n 'pool’ kan spelen onderbelicht.
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Vandeandere ondersteuners kan
gezegd worden dat ieder deskundig
is op een deelaspect van de functies
van een patiéntenorganisatie: hette
woord staan van klagers, het geven
van voorlichting, kennisnemen van
het verloop van klachtprocedures,
medische expertise, enz. Voor de
opbouwwerker geldtjuist, dat hij
specifieke deskundigheid heeftop
het strategische, het organisatori-
sche en het educatieve viak en dat
hij daarnaast een 'all-rounder’ is
zonder al te veel kennis van en ver-
bondenheid met de gezondheids-
zorg. Hij kan daarom technische on-
dersteuning bieden, zonder daar-
mee een ander belang te dienen
dan het adequaat laten functioneren
van de PBO. Een opbouwwerker kan
binnen zo'n'pool‘als spil fungeren,
omdat hij in staat is af te wegen welk
soort ondersteuning het best past bij
de strategische, organisatorische
en educatieve behoeften van een
groep. Hij kan een netwerk van po-
tentiéle ondersteuners initiéren en
onderhouden. Om die behoeften te
kunnen inventariseren en regelma-
tig het aanbod bij te kunnen stellen,
zal de opbouwwerker intensief con-
tact met alle geledingen binnen de
patiéntenbeweging moeten onder-
houden.

buiten het terrein van het opbouw-
werk, met mogelijke ondersteu-
ningsdeskundigheid, zoals 0.a. het
AMW en de GVO-afdelingen van de
gezondheidsdiensten, hebben vaak
een te specifieke deskundigheid.
Daardoor is strategische, organisa-
torische en educatieve ondersteu-
ning voor hen branche-vreemd. Bo-
vendien hebben zij geen onafhanke-
lijke positie ten opzichte van de ge-
zondheidszorg, omdat zij er zelf deel
van uitmaken. Bij de ondersteuning
kan daardoor mogelijk een belan-
genverstrengeling ontstaan. Boven-
dien kunnen PBO's, als zelforgani-
satie, beter niet structureel gebruik
maken van de diensten van een on-
dersteunervan buitenaf, willen zij
niet in een permanente afhankelijk-
heidspositie terecht komen.

Als zij zichzelf serieus nemen en
aan hun amateurstatus wensen te
ontstijgen, moeten de PBO's over-
wegen deze vorm van ondersteu-
ning zelf 'in huis te halen'. Ze ver-
schaffen zich daarmee een eigen
kwaliteitsbewakend instrument. On-
dersteuning zou georganiseerd kun-
nen worden vanuit platforms op pro-
vinciaal of regionaal niveau, waar-
binnen de algemene en categorale
PBO's samen met andere belan-

PBO's moeten overwegen om
strategische, organisatorische en
educatieve steun zelf in huis te halen

PBO met eigen
opbouwwerker

Zoals al eerder is gesteld, kan de op-
bouwwerker als spil binnen een on-
dersteuningsnetwerk (waarschijn-
lijk) niet ondergebracht worden bij
een bestaande steunfunctie-instel-
ling op lokaal niveau. Door de huidi-
ge bezuinigingen kan van het
geinstitutionaliseerde opbouwwerk
niet verwacht worden dat het struc-
tureel garanties voor ondersteuning
kan bieden. Andere instellingen,
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genbehartigings-organisaties hun
krachten bundelen. Mits de midde-
len daarvoor toereikend zijn, kan het
opbouwwerk als methodiek geinte-
greerd opgenomen worden binnen
de organisatie van zo'n platform.



Inspelen op overheidsbeleid
De ondersteuning van PBO's krijgt
hettij mee als het gaat om het over-
heidsbeleid in de nabije toekomst. In
het kadervan de democratisering
van de gezondheidszorg kunnen
PBO's 'in de lift' komen door in te
spelen op de ontwikkeling van de-
centrale platforms. De overheid
wenst die ontwikkeling namelijk te
stimuleren en stelt daarvoor vanaf
1990 structureel jaarlijks 5 miljoen
aan subsidie beschikbaar. De crite-
ria voor toewijzing van de subsidie
zijn momenteel nog niet bekend.
Gezien de positie van het geinstituti-
onaliseerde opbouwwerk, de status
van de patiéntenbeweging en de
landelijke ontwikkelingen, ligtde
conclusie voor de hand om een deel
van de ontwikkelingsgelden in te
zetten voor het integreren van de op-
bouwwerkfunctie binnen de plat-
form-organisatie. Onder verant-
woordelijkheid van het platform kan
de opbouwwerker als spil fungeren
in een netwerk van externe deskun-
digen dieten behoevevan de orga-
nisaties en/of platform op afroep be-
schikbaarzijn.

Omdat het de PBO'saan de rand-
voorwaarden ontbreekt om goed te
functioneren, en zeker om hun
eigen ondersteunings-instrument te
kunnen ontwikkelen, valt als oplos-
sing dus te denken aan de mogelijk-
heid om het opbouwwerk integraal
opte nemen binnen de organisatie
van het provinciale of regionale plat-
form. Dat heeft consequenties voor
het beleid van dat platform, nl. kie-
zen voor het stimuleren van klein-
schalige lokale en subregionale pa-
tiénteninitiatieven en voor de onder-
steuning daarbij. Dit in plaatsvan al-
leen maar te kiezen voor een onder-
handelingspositie tegenover provin-
ciale, regionale en lokale instellin-
gen voor gezondheidszorg en daar-
door deelnemen aan het grijze parti-
cipatie-circuit. Dat laatste is
namelijk de huidige positie van het
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Friese platform en mogelijk ook van
meer platforms in het land. Het ge-
vaar dat platforms binnen dat circuit
terecht komen en min of meer los
dreigen te raken van de aangesloten
patiéntenorganisaties is niet denk-
beeldig.

Meer zekerheid

De keuze valt dus op het onderbren-
gen van de ondersteuningsfunctie
bij de patiéntenplatforms zelf, omdat
die constructie het meest bijdraagt
aan een goed functionerend net-
werk van PBO's. Ze hebben immers
als instrument ter kwaliteitsontwik-
keling en -bewaking een eigen op-
bouwwerkfunctionaris in dienst.

Deze vorm van opbouwwerk, biedt
meer zekerheid omdat:

a. de ondersteuning daarmee struc-
tureel is,

b. er direct vanuitde PBO's invioed
uitgeoefend kan worden op de kwali-
teiten de mate van inzet, omdat die
niet meer afhankelijk is van de eigen
prioriteitsstelling van een externe
opbouwwerkinstelling,
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c. het ontwikkelen van een eigen in-
strument voor kwaliteitsbewaking
als begin van professioneler aanpak
een betere garantie biedt voor kwali-
teiten continuiteit van het werk van
de PBO's.

Echter, zolang de platforms nog on-
voldoende ondersteund worden
door de overheid, zal een andere in-
stelling, b.v. een provinciale steun-
functie, de verantwoordelijkheid op
zich moeten nemen voor het ontwik-
kelen van een ondersteuningsnet-
werk. Daarbij zal er naar gestreefd
moeten worden die verantwoorde-
lijkheid zo spoedig mogelijk over te
dragen aan het platform.

Peter Ligtenberg .

De auteur(s) van diten navolgende
artikel(en) over het PBO-project,
is/zijn te bereiken bij of via de
WONN, tel. 05120-18925.
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'‘Patiéntenbelangenorganisaties moeten

afstappen van

Het isvoor PBO's haast een
onmogelijke klusom de ach-
terban, de (potentiéle) gebrui-
kersvande gezondheidszorg,
teorganiseren ente mobilise-
ren. Daarom kunnen ze het
zich een stuk gemakkelijker
maken door af te stappen van
de 'achterban-gedachte’.
Kees van Anken, consulent
van het Begeleidings Orgaan
Friesland, pleit in onder-
staand artikel voor het actie-
groep-model. PBO's zouden
niet namens, maar vanuit be-
paalde problemen en belan-
gen moeten werken.

ledereen in Nederland is een (poten-
tiéle) gebruiker van de gezondheids-
zorg- De hele natie is consument
van een netwerk van voorzieningen,
regelingen en verzekeringsstelsels,
die tezamen het systeem van de ge-
zondheidszorg vormen Het redelijk
jonge fenomeen van de patiénten-
belangenorganisatie (PBO) is een
produkt van het onvolmaakte van dit
systeem. Er gaat (natuurlijk) van al-
les mis. Ontevreden consumenten
verzamelen zich rond directe klach-
ten als gevolg van wanprestaties,
belemmerende ot discriminerende
regelgeving en andere zaken die in
het nadeel van de consument/pa-
tiént zijn. In alle gevallen staat de po-
sitie van de gebruiker van gezond-
heidszorg centraal. In die zin zijn
PBO's hoe dan ook belangenorga-
nisaties. Ze zijn de vakbond van (po-
tentiéle) gebruikers van de gezond-
heidszorg. Zoals bij alle vakbonden
speelt ook hier als belangrijkste pro-
bleem: hoe houd ik contact met de
achterban.

ledereen behoort in principe tot de
achterban van de algemene PBO's.
Elk mens komt immers in meer of
mindere mate met de gezondheids-
zorg in aanraking. En grote, niet
klassegebonden, noch door opvat-
tingen, religie, inkomen, kleur, ras,
cultuur of ander kenmerk te catego-
riseren massa, vormt de achterban.
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Voor categorale patiéntenbelangen-
organisaties ligt het iets gemakkelij-
ker. Hier geldt, dat het gaat om een
specifieke groep patiénten, die als
gemeenschappelijk kenmerk vaak
één bepaalde kwaal of ziekte heb-
ben. De categorale PBO weet ten-
minste tot wie ze zich kan richten.

De algemene PBO dient zich be-
wust te zijn van het feit, dat haar ach-
terban op grond van het ontbreken
van voldoende gemeenschappelij-
ke kenmerken moeilijk organiseer-
baar en mobiliseerbaar is. De vraag
zou zelfs gesteld kunnen worden of
er wel een poging in die richting on-
dernomen zou moeten worden.
Naast het ontbreken van voldoende
gemeenschappelijke kenmerken
van de achterban is er een tweede
probleem: de achterban is moeilijk
te lokaliseren. Patiénten/consumen-
ten wonen niet in één wijk, buurt of
dorp. Eerder is sprake van een sterk
verspreide groep over relatief grote
gebieden. Een probleem dat in dun-
ner bevolkte provincies zoals b.v.
Friesland extra groot is. De contac-
ten verbeteren tussen PBO en ach-
terban is daarom vergelijkbaar met
het lukraak afvuren van een schot
hagel, in de hoop een toevallig over-
vliegende gans te raken.

achterbangedachte'

bieden van voorlichtingsactiviteiten,
zijn redelijk succesvol te noemen
Daarbij gaat het niet in de eerste
plaats om het ronselen van de ach-
terban maartelt eenvolle zaal. De
activiteit is geslaagd als de aanwezi-
gen wijzer naarhuis gaan. Meer
wordt niet beoogd te bereiken. Acti-
viteiten, die gericht zijn op het mobi-
liseren van de achterban, zijn heel
wat minder effectief

Frustratie

De frustratie bij PBO's in Friesland is
groot. Slechts waar gekozen is voor
de verenigingsvorm kan nog
gesproken worden van een georga-
niseerde achterban. Eenmaal lid, na
een vaak moeizame ledenwerfactie,
beperkt de achterban zich echter
meestal tot het kennisnemen van de
verschillende geschriften van de
vereniging. In hetgunstigste geval
verschijnt men op de ledenvergade-
ring. Ook in een redelijk succesvol te
noemen PBO-praktijk in Heeren-
veen, biedt de verenigingsstructuur
in onvoldoende mate oplossingen
voordez.g.achterbanproblematiek.
Er vindt weinig of geen doorstro-
ming plaats naar actieve functies in
het PBO-werk en de leden zijn am-
per gemotiveerd in de vereni-
gingsstructuurte participeren.

contacten verbeteren met de achterban
is te vergelijken met het lukraak afvuren
van een schot hagel in de hoop een
toevallig overvliegende gans te raken

De praktijk is echter vaak nog min-
der leuk. Veel PBO's doen alle moei-
te een achterban te organiseren. Er
worden folders verspreid, voorlich-
tingsavonden georganiseerd, spre-
kers uitgenodigd, open dagen ge-
houden, zelfs het huisbezoek wordt
als middel gehanteerd. Alles met het
doel de mensen te betrekken bij het
werk van de PBO. Slechts het aan-

-8E JAARGANG - NO. 80

Er zal iets anders op gevonden moe-
ten worden.

De PBO's hebben de strijd aan te
binden met instituties en personen
die gemiddeld genomen goed,
d.w.z. professioneel, georganiseerd
zijn. In hun streven naar verbetering



van de positie van en de diensten
aan de patiént/consument, lijken
PBO's echterweinig in te brengen te
hebben. Zeker niet de macht van het
georganiseerde aantal. De ervaring
leert, dat de legitimatie van PBO's,
gemeten aan het percentage actief
betrokkenen, gering is. Spreken na-
mens velen, maar amper over de be-
wijskracht beschikken ook werkelijk
namens velen te spreken, is een ris-
kanteactiviteit.

+—PBO APTOgeC
Voor opbouwwerkers is deze situatie
herkenbaar. In heel wat opbouw-
werkprojecten is het niet de macht
van het aantal dat resultaten af-
dwingt. Eerder is er sprake van juiste
inschattingen van een betrekkelijk
kleine groep mensen over aard en
achtergronden van de problematiek
en de gewenste oplossingen. Een
dergelijke groep beschikt dan
meestal wel over een netwerk van
contacten met probleembetrokke-
nen. Het netwerk levert de informa-
tie op grond waarvan strategie kan
worden bepaald en actie kan wor-
den ondernomen. Hiergeldtdateen
relatief kleine voorhoede zich voor
de legitimatie van haar activiteiten
bijna voortdurend aan de zwijgende
niet georganiseerde achterban refe-
reert. Voor de PBO's kan een soort-
gelijke benadering van haar achter-
ban voorgesteld worden.

Actiegroep

Welke mogelijkheden liggen er nu
voor algemene PBO's? Ze zouden
ervoor kunnen kiezen zich op te
werpen als een actiegroep, die ver-
beteringen in de gezondheidszorg
probeert af te dwingen. Ze hoeven
zich daarbij niette laten hinderen
door een achterban of andere belan-
gen. Slechts hetgeen zij zelf voor-
staan telt. Een andere mogelijkheid
is dat de PBO's kiezen voor een par-
ticipatie-benadering. Ze proberen
daarbij een vertegenwoordigen-
de/plaatsvervangende functie voor
de patiénten/consumenten te ver-
vullen. Het eerste model lijkt aan-
trekkelijker dan het tweede. Beschik
je eenmaal over een gemotiveerde
club mensen, dan kan ongehinderd
gewerkt worden aan de realisatie
van het zelfvoorgestane beleid.
Wordt voor de participatie-benade-
ring gekozen, dan is de vraag oppor-
tuun waarom je het niet gewoon aan
de politiek zelf zou overlaten. Je
haaltjenogal watopdehals. Boven-
dien kun je je afvragen of de belan-
gen van de patiént/consument ge-
diend zijn door aan vertegenwoordi-
gende lichamen deel te nemen. In
het grijze participatiecircuit zitten al
genoeg witte boorden en mantel-
pakjes.

Mijn keus is duidelijk: kies voor een
aanpak en een model, dat zo dicht
mogelijk aanligt tegen het actie-
groepmodel. Maar houdt tegelijker-
tijd zoveel mogelijk rekening met de
‘gesegmenteerdheid’ van de achter-
ban. Het vervullen van een verte-
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Mskkelijker ligt hetbij een groep
cliénten meteen gemeenschappelijk
kenmerk (foto Siep van tingen)

genwoordigende functie op een al-
gemene noemer zal slechts leiden
tot afbrokkeling van het bestaande
netwerk van PBO's. Alleen de aan-
wezigheid van sterke regionale plat-
forms met voldoende professionele
ondersteuning zal dat enigszins
kunnen voorkomen. In veel gevallen
is die structuur en die professionele
ondersteuning niet aanwezig. De
PBO is dus aangewezen opz'n
eigen amateurstatus en zal als zelf-
organisatie het hoofd boven water
moeten houden. In betrekkelijk wei-
nig tijd (het blijft een vorm van vrijwil-
ligerswerk) met weinig middelen (tot
nu toe is er niet veel geld voor
PBO's) zullen activiteiten ontwik-
keld moeten worden op grond van
prioriteiten. Prioriteiten die o.a. door
segmentering van de achterban
kunnen worden gesteld. Teneinde
niet het contact te verliezen metde
werkelijkheid van de patiéntenbe-
langen kunnen PBO's zich dooreen
netwerk van informanten laten voe-
den. Deze informanten zijn als het
ware de zintuigen van de PBO's.
Door voortdurend te 'sonderen’ ont-
staat een beeld van de belangrijkste
knelpunten in de gezondheidszorg,
op grond waarvan PBO's beleid en
activiteiten kunnen ontwikkelen.
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Marktsegmentatie

Een PBO kan daarbij zijn lessen
trekken uit marketing-methodieken,
waarbij marktsegmentatie en doel-
groep-analyse een belangrijke rol
spelen. Door toepassing van deze
methodiek zal vrij snel duidelijk wor-
den waar kansen en mogelijkheden
liggen voor PBO's. Een goed voor-
beeld van marktsegmentatie is te
vinden bij de Werkgroep Gezond-
heidszorg Smallingerland. Ze inven-
tariseert regelmatig de knelpunten
aan de hand van de klachten die er
binnen komen. Op grond van een in-
ventarisatie kan worden vast-
gesteld, welke belangrijke trend zich
voordoet en welke mensen dat be-
treft. Er kan vervolgens een activiteit
voor die groep worden ontwikkeld,
waarbi) de kans op succes bijzonder
groot is. Dan is hetgeen 'ongericht
schot hagel' meer, maareen doelge-
richte actie. Ook met behulp van an-
dere gegevens kan door een PBO
bepaald worden welke activiteit op
welk moment het meest gewenst is.
Een schat aan informatie bevat de
eigen klachtenregistratie. In princi-
pe heeft elke PBO die op enigerlei
wijze aan klachtenregistratie doet,
haar eigen doelgroepen in de kaar-
tenbak.

Voorhoede

Concluderend kan gesteld worden
dat patiéntenorganisaties niet één
duidelijke achterban hebben. Ze
maken het zichzelf daarom een stuk
gemakkelijker door van de achter-
bangedachte af te stappen. Waar ze

MEDEDELINGENOPBOUWWERK - DECEMBER 1989 -

wel aan kunnen werken is het
opsporen van groepen (van) patién-
ten/consumenten, die iets gemeen-
schappelijk hebben. Daarbij moet
steeds de vraag gesteld worden, of
het zinvol is vertegenwoordigend
voor de belangen van een dergelijke
groep op te treden. Indemeestege-
vallen zal het tot problemen leiden.
Vertegenwoordiging heeft immers
het instellen van nieuwe structuren
tot gevolg, waarbinnen terugkoppe-
ling en mandatering geregeld moet
zijn. Dit kan verlammend werken.

zijn te vinden inde kaartenbakken
van de PBO's. Een andere manier
om hen te vinden is simpelweg zor-
gen datje bekend bent. Zo kan bij-
voorbeeld op een avond waar men-
sen met vergelijkbare klachten hun
verhaal kwijt kunnen en steun bij el-
kaar vinden, ook aandacht besteed
worden aan de vraag of er behoefte
bestaat om iets aan de structurele
kant van de klacht te doen. "Hoe
voorkomen we dergelijke proble-
men, zijn er mensen bereid erde
schouders onderte zetten?"

algemene patiéntenbelangengroep

Zou niet representatief,

maar exemplarisch moeten werken

Het lijkt beter om te kiezen voor een
optreden vanuit, in plaats van na-
mens bepaalde belangen en proble-
men.

De algemene patiénten-belangen-
groepzou niet representatief, maar
exemplarisch dienen te werken. De
achterban is nu niet langer het pro-
bleem. Hooguit speelt nog het pro-
bleem van de menskracht in de
‘voorhoede'. Hoe komt een PBO als
voorhoede-organisatie, die ook een
ombudsfunctie zou moeten hebben,
aan haar eigen mensen? Het ant-
woord is simpel: door codptatie en
aanvulling vanuit de groep die dupe
is geworden van wanprestaties van
de gezondheidszorg. Deze mensen
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Verder is er altijd een groep mensen,
die vanuit een andere invalshoek
(bijvoorbeeld maatschappelijke op-
vattingen) gemotiveerd is aan het
werk van PBO's bij te dragen. Door
deze mensen in te zetten op concre-
te onderdelen van het PBO-werk en
niet iedereen met alles te belasten,
kan de professionaliteit van een
amateurclub enorm toenemen.

Per slot van rekening zijn het niet al-
leen de profs die over goed mate-
riaal beschikken. De echte liefheb-
ber zorgt dat z'n rijwiel ook optimaal
is berekend voor de te leveren
prestaties.

Kees van Anken



Fries patiéntenplatform wil zich opheffen. Ernst Baas:

'PBO-project zette ons aan het denken’

Het PBO-project heeft de
koersvande Friese patiénten-
organisatie AVP (Algemeen
Vrijwilligerswerk Patiénten-
belangen) drastisch bein-
vlioed. Zelfs zodanig dat de
AVP zich op termijn wil ophef-
fen.Voorzitter Ernst Baas
vindt dat niet dramatisch.
"Door deelname aan het PBO-
project zijn we aan het denken
gezet over ons bestaans-
recht. Erkomen steeds meer
plaatselijke belangenorgani-
saties. Daarnaast zijn er plan-
nen voor een provinciaal
klachtenbureau, dat een be-
langrijke taak van ons zal
overnemen.Alsdat bureau er
komt, stoppen we ermee. We
zijndan overbodig."

De AVP bestaat al een jaar of vier als
zelfstandige stichting. Doel is het
behartigen van de patiéntenbelan-
gen in Friesland. De belangrijkste
taakishetombudswerk. "Drie vrij-
willige ombudswerkers helpen men-
sen die klachten hebben over de ge-
zondheidszorg. Het gaat vaak om te-
lefonische hulp, maar als het nodig
is komen we ook bij de hulpvragers
langs of begeleiden we hen. Ons uit-
gangspunt is dat de mensen zelf met
hun klacht bezig moeten gaan. We
ondersteunen ze, maar meer ook
niet", aldus Baas. Jaarlijks komen

bij de AVP gemiddeld 350 klachten
binnen. De meeste hebben te ma-
ken met de slechte communicatie
met hulpverleners of instellingen.

Aantrekkelijk

De AVP, de enige algemene patién-
tenorganisatie in Friesland die de
hele provincie als werkgebied heetft,
heefteen jaar geleden de uitnodi-
ging voor het PBO-project van harte
aanvaard. Volgens Ernst Baas za-
gen de leden van de AVP het project
welzitten. "Deelnameleekvoorons
erg aantrekkelijk. Enerzijds wilden
we meer kennis opdoen, zodat we
onze eigen club zouden kunnen ver-
sterken. Anderzijds kregen we de
mogelijkheid om ervaringen uitte
wisselen met andere PBO's, niet al-
leen uitFriesland, maar ook uit
Overijssel en Drenthe", aldus Baas.
De verwachtingen zijn zeker uitge-
komen. "Over beleidszaken hebben
we veel geleerd en ook hebben we
het een en ander van de uitwisseling
opgestoken. Maar wat we van te vo-
ren niet voorzien hadden, was dat
door deelname aan het project een
interne discussie op gang kwam
over de zin van de AVP. Voor het
PBO-project vonden we het van-
zelfsprekend dat we bestonden,
maar erna niet meer"

Volgens Baas is zijn organisatie tot
de conclusie gekomen dat het beter
is dat de taken van de AVP worden
overgedragen aan plaatselijke orga-
nisaties en aan het provinciale pa-
tiéntenplatform PPCR "Hetvoor-
deel van plaatselijke organisaties is,
dat je dichter bijde hulpvragers
staat. Bovendien ken jealshulpge-
ver de plaatselijke situatie beter om-
dat het bij je in de buurt is."*
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Ernst Baas (foto Siep van Lingen)

Niet in alle gemeenten in Friesland
zijn PBO's. Deze 'blinde viekken'
worden tot nog toe opgevangen
doorhetAVP. Maar in de toekomst
zou dat volgens Baas gedaan kun-
nen worden door een nieuw op te
zetten provinciaal klachtenbureau.
"Het Provinciaal Platform Consu-
menten en Patiénten is daarmee be-
zig. De AVP had daartoe geen mo-
gelijkheid, omdat het rijk alleen sub-
sidie aan het Platform wil geven'’,
zegt Baas, die zelf ook medewerker
is van het Platform en onlangs een
plan voor een klachtenbureau heeft
gepresenteerd.

"Een professioneel klachtenbureau
heeft veel mogelijkheden. Belang-
rijk is onder meerde centrale re-
gistratie van klachten. Op die ma-
nier kunnen er structurele proble-
men in kaart gebracht worden.' ' Vol-
gens Baas zou een dergelijk bureau
ook vrijwilligers in PBO's kunnen
begeleiden. "Hetonbreekt vrijwilli-
gers vaak aan deskundige begelei-
ding. Bovendien vallen er vaak vrij-
willigers af vanwege ziekte. Een pro-
fessioneel bureau zou dit op kunnen
vangen."

Nobel doel

Ernst Baas noemt het een 'nobel
doel' waarvoor hijwerkt. Via zijn stu-
die geschiedenis kwam hij bij de pa-
tiéntenbeweging in aanraking. "Ge-
bruikers van de gezondheidszorg
zitten in een vrij machteloze positie.
Ze worden vaak raar behandeld. Ze
hebben echter geen enkel verweer.
Het enige wat ze kunnen doen is
wegblijven, maar dat is natuurlijk
niets.'' Volgens Baas liggen de ver-
houdingen in de gezondheidszorg
scheef. ' ' Patiénten hebben nog te
weinig te zeggen. Gelukkig heeft de
politiekdat ook gesignaleerd. Niet
voor niets komt er geld vrij voor on-
der meer een PBO-project.” .



Ondersteuningsbijeenkomst
alsinstrument: efficiént en effectief

Binnen het PBO-project is
geéxperimenteerd met onder-
steuning inde vormvan negen
opeenvolgende en onderling
samenhangende bijeen-
komsten. Deze werkwijze is
uit nood geboren. Het PBO-
project werd bescheidener
van omvang dan men gehoopt
had. Er moest gewoekerd wor-
den met devoor uitvoerend
opbouwwerk beschikbare
uren.Omdat het onmogelijk
was alledeelnemende PBO's
individueel te begeleiden,

De theorie

Het doel van de ondersteuningsbij-
eenkomst is: verbeteren van het
werk en versterken van de positie
van de deelnemende organisaties.
Een voorwaarde is dat zij op hetzelf-
de terrein werkzaam zijn en globaal
dezelfde doelstellingen hanteren.
Door middel van ondersteuningsbij-
eenkomsten verkrijgen ze meer ken-
nis over, en inzicht in de omgeving
waarin ze werkzaam zijn. Op deze
manier ontstaat er een gemeen-
schappelijke praktijk. Op de bijeen-
komsten wordt gewerkt met een se-
rie onderling samenhangende, aan
de praktijk van de organisaties ont-
leende, onderwerpen. De PBO's
voeren tussen de bijeenkomsten
door opdrachten uit in hun eigen
praktijk. De deelnemers aan de on-
dersteuningsbijeenkomsten komen
niet als individuele cursisten, maar
als afgevaardigden van hun eigen
organisaties. Ze zorgen ervoor dat
zij de opdrachten samen met andere
leden van hun PBO uitvoeren en dat
erterugkoppeling van de resultaten
plaatsvindt.

De werkwijze verloopt in fasen:

1. Verzamelen in de eigen praktijk
van informatie over het betreffende
onderwerp op basis van de geformu-
leerde opdracht;

2. Uitwisselen en analyseren van de
informatie op de ondersteuningsbij-
eenkomst;
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werd besloten slechts twee
organisaties individuele be-
geleiding te biedenende ove-
rige ondersteuning te richten
op de PBO's gezamenlijk. In de
praktijk bleek dat de genoem-
de bijeenkomsten zinvol wa-
ren bijde steun aan PBO's.
Inonderstaand artikel be-
schrijft Jannetta van der Zee
het instrument '‘ondersteu-
ningsbijeenkomst' en geeft ze
aan inwelke situaties enon-
der welke voorwaarden het
bruikbaar is.

3. Samen conclusies trekken uit het
materiaal en plannen van mogelijke
stappen;

4. Ondernemen van actie, vervolg-

activiteiten enz.

De nadruk ligt op de onderlinge uit-
wisseling van kennis, ervaring en in-
zichten en het gezamenlijk vervolg
hieraan geven. Materiaal dat door
begeleiders is ingebracht, speelt
slechts een ondersteunende rol.

De praktijk

Op basis van opgedane ervaringen
werd begin dit jaar een programma
opgesteld voor de eerste vijf bijeen-
komsten. De onderwerpen waren:
de wachttijden voor patiénten in zie-
kenhuizen; het functioneren van de
Wettelijke Adviescommissie Vesti-
ging Huisartsen; klachtenregistratie
en provinciale bundeling van klach-
ten door de PBO's. Terugkijkend op
deze bijeenkomsten kan vastgesteld
worden dat de ondersteuning in die
periode niet in alle opzichten suc-
cesvol was. Er bestond bij een aantal
van de deelnemende PBO's weer-
stand tegen het u itvoeren van de ge-
formuleerde opdrachten. Deze wer-
den ervaren als een extra aanslag
op de beschikbare menskracht. Ver-
der ervoer een aantal PBO's het
aanbod als te sterk voorgeprogram-
meerd. De door de begeleiders ge-
formuleerde opdrachten zouden te
willekeurig zijn en te weinig toege-
sneden op waar men mee bezig
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was. De resultaten waren uiteinde-
lijk minder dan verwacht en gehoopt
werd. Het niet deelnemen van een
aantal PBO's aan de opdrachten
deed het succes afnemen, aange-
zien het de bedoeling was dat de
PBO's gezamenlijk met de verkre-
gen informatie naar buiten zouden
kunnen treden.

Hoewel er resultaten zijn geboekt en
diverse deelnemers enthousiast
aan de opdrachten hebben gewerkt,
moesten de begeleiders vaststellen
dat ze niet helemaal op het goede
spoor zaten. Ze hadden het idee dat
ze te directief waren geweest en het
programma te sterk voorgestructu-
reerd hadden. Ze besloten een gron-
dige evaluatie te houden en de
PBO's meerte betrekken bij de pro-
grammering van de laatste vier bij-
eenkomsten.

— pBRQ

Dit resulteerde in een programma
waarbij meer ruimte was voor geza-
menlijke meningsvorming. De twee
onderwerpen die op de agenda
stonden waren onderwerpen die tij-
dens de eerste vijf bijeenkomsten
meermalen ter sprake waren geko-
men: de relatie van de PBO's tot het
Provinciaal Patiénten en Consu-
menten Platform en onderlinge sa-
menwerking. Er werden geen op-
drachten gepresenteerd waarvoor
binnen de PBO's veel intern over-
leg, organisatie en actie nodig was.
De opdrachten waren gesprekspun-
ten die naar aanleiding van de dis-
cussie op de ondersteuningsbijeen-
komstenindeeigeng roep bespro-
ken zouden worden. Deze bijeen-
komsten bleken zowel qua werkwij-
ze als qua onderwerpen beter aan te
sluiten bij de behoeften van de deel-
nemers. Ook tijdens de evaluatie op
de laatste sessie bleek dat de
meeste PBO's de laatste vier bijeen-
komsten interessanter hadden ge-
vonden dan de eerste vijf.

>ro/ec/-



De PBO's waren uiteindelijk tamelijk
tevreden over het hele aanbod. Er
was, ook inde eerste periode, het
één en ander geleerd, men had el-
kaar beter leren kennen en er was
een begin gemaakt met onderlinge
samenwerking. Terugkijkend op de
laatste vier bijeenkomsten konden
de begeleiders concluderen dat de
wat lossere programmering, waarin
de deelnemers inspraak hadden ge-
had, beter had gefunctioneerd dan
de strakke programmering van de
eerste vijf bijeenkomsten.

De bruikbaarheid
Ondersteuningsbijeenkomsten zijn
voor opbouwwerkers en andere on-
dersteuningsfunctionarissen vooral
goed te gebruiken als de tijd beperkt
is en als er meerdere organisaties
begeleid moeten worden. Onder-
steuning van een aantal organisa-
ties tegelijk kan dan efficiént zijn.
Deze organisaties moeten wel met
vergelijkbare problematiek bezig
zijn. Het instrument'ondersteu-
ningsbijeenkomst' kan samenwer-
king tussen gelijksoortige organisa-
ties bevorderen. Deze werken sa-
men aan opdrachten, ze treden
eventueel met de resultaten geza-
menlijk naar buiten, ze wisselen
ideeén uit en komen gezamenlijk tot
standpunten.

Er moet wel aan een aantal voor-
waarden voldaan zijn. De belangrijk-
ste is dat er op de bijeenkomsten ge-
werkt wordt met thema's die aanslui-
ten bij de wensen van de organisa-
ties. Dat lijkt vanzelfsprekend, maar
in de praktijk blijkt dat maar al te
vaak onderwerpen door opbouw-
werkers 'bedacht’ worden. De on-
dersteuningsfunctionaris zal zich
derhalve grondig moeten verdiepen
in de praktijk van de deelnemende
organisaties alvorens aan het werk
te gaan. Het programma en de op-
drachten moeten in samenspraak
met de groep ontwikkeld worden,

omdat er anders weerstanden kun-
nenontstaan. Er is een tweede voor-
waarde om het instrument optimaal
te kunnen laten functioneren. De op-
bouwwerker of ondersteuningsfunc-
tionaris zal vooraf duidelijke afspra-
ken moeten maken met de deelne-
mende organisaties. Ze moeten de
bereidheid tot medewerking uitspre-
ken. Hetgeen inhoudtdat ze tijd en
menskracht moeten vrijmaken en de
uitvoering van de opdrachten intern
moeten codrdineren. Omdat de bij-
eenkomsten zich met name richten
op de praktijk van de deelnemende
organisaties gezamenlijk, is het van
essentieel belang dat de sessies
door alle organisaties worden bijge-
woond en de opdrachten door allen
worden uitgevoerd.

Leergang
ondersteuning
patiénten-
organisaties

Mede dankzij extra geldmiddelen
van de Rijksoverheid wordt een
steeds groter beroep gedaan op
functionarissen in de welzijns- en
gezondheidssector voor ondersteu-
ning van patiéntengroepen.

Voor deze doelgroep organiseert het
Landelijk Opleidingscentrum Op-
bouwwerk (LOCO) i.s.m. de WONN
een zesdaagse leergang "Onder-
steuning Patiéntenorganisaties".

De leergang is tot stand gekomen in
overleg met de Werkgroep 2000, het
LPCP en het Ministerie van WVC.

Deze leergang bestaat uit 6 dagen
van 10.00 tot 16.30 uur en gaat over
de volgende onderwerpen:

23 maart: Achtergronden en ont-
staan, organisatie en ontwikkeling
van de patiéntenbeweging.

6 april: Stedelijke en provinciale or-
ganisatievan patiéntenbelangen,
patiéntenbeleid.
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In het PBO-project heeft het instru-
ment niet optimaal gefunctioneerd.
Het project heeft slechts een jaar ge-
duurd en de oriénterende fase was
relatief kort. Er was niet voldoende
gelegenheid om de onderwerpen en
opdrachten optimaal af te stemmen
op de praktijk van de deelnemende
organisaties. Dat neemt niet weg dat
het instrument'ondersteuningsbij-
eenkomst' bruikbaar is. Wanneer
aan de twee bovengenoemde voor-
waarden wordt voldaan, zou het een
efficiént en effectief instrument kun-
nen zijn voor de strategisch-organi-
satorische ondersteuning van be-
langenorganisaties.

Jannelta van derZee
Projekt-medewerker WONN .

27 april: Structuuren inrichting, toe-
komstige organisatie en financie-
ring van de gezondheidszorg.

11 mei: Wet-en regelgeving, patién-
tenrecht.

8juni: Methodisch werken inde pa-
tiéntenbeweging: uitgangspunten
en fasering: probleemanalyse.

22 juni: Methodisch werken: positie-
analyse en strategiebepaling.

Intekening op de afzonderlijke da-
gen behoort in beperkte mate tot de
mogelijkheden. Bij voldoende be-
langstelling wordt de leergang in het
najaar herhaald.

Plaats: Rotterdam

Kosten: f 180,--per dag, f 1.000,-
voor de gehele leergang.

Bij intekening op de gehele leergang
is onder voorwaarden een rijkssub-
sidievan f 500,-perdeelnemermo-
gelijk. De deelnemer moet dan kun-
nen aantonen dat hij/zij daadwerke-
lijk betrokken is (of binnenkort be-
trokken raakt) bij het werkveld pa-
tiéntenondersteuning.

Lesmateriaal en certificaat zijn bij de
prijs inbegrepen. Het max. aantal
deelnemers is 20.

Inlichtingen en folderaanvraag bij
LOCO. Tel. 010-4004141/138.
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MEDEDELINGEN OPBOUWWERK -

Patiéntenraad tevreden over PBO-project:

'Het was een stimulans om door te gaan'’

"Het PBO-project kwam voor
onsophetjuiste moment.
Eigenlijk wilden we met de Pa-
tiéntenraad stoppen. We twij-
felden over de zinvan ons
werk. Maar op de eerste bij-
eenkomst van het project
dacht ik al 'we doen het hele-
maal niet slecht in Sneek; wat
hebben weveel bereikt'. Het
was voor ons een stimulans
omdoorte gaan."

Marijke Zijlstra is voorzitster van de
Patiéntenraad Sneek. Samen met
de bestuursleden Alyke van Erpe-
cum en Pietie van den Berg heeft ze
om de beurt de bijeenkomsten van
het PBO-project bijgewoond. "Nie-
mand was in eerste instantie enthou-
siast. Je moet er rekening mee hou-
den dat we vrijwilligers zijn. We
moesten op negen avonden ver-
schijnen. Dat is nogal wat", aldus
mevrouwZijlstra. De Patiéntenraad
besloot desondanks om mee te
doen aan het PBO-project. "We
hadden behoefte aan ondersteu-
ning op het gebied van publiciteit en
het plannen van beleid. Daarnaast
leek het uitwisselen van ervaringen
met andere PBO's ons erg zinvol."
Mevrouw Van Erpecum vult aan: "Er
was bij ons nauwelijks sprake van
het maken van beleid gericht op de
toekomst. We deden wat ons voor
handen kwam. Dat was nogal hap-
snap. Wat dit betreft hebben we in
het PBO-project veel opgestoken.
We zijn dan ook vast vanplanomde

komende tijd systematischer te werk
te gaan."

Kritiek is er ook op het project. "Het
was schitterend opgezet, maar een
beetje te professioneel. Sociale Aca-
demiewerk, het ging mij soms boven
de pet", aldus mevrouw Van den
Berg. "Deondersteuningsbijeen-
komsten in Drachten waren van bo-
venaf opgelegd. Ze hadden een be-
paald plan bedacht en duwden het
ons vervolgens door de strot. Er was
een te grote afstand tussen theorie
en praktijk. Dat kwam waarschijnlijk
door de beperkte tijd die beschik-
baar was. In één jaar moest alles ge-
beuren. Maarvooronswashet
eigenlijkteveel."

Enquéte

De Patiéntenraad Sneek bestaat al
een jaar of vier. Aanleiding tot
oprichting was een enquéte van de
Vereniging van Huisvrouwen naar
de bereikbaarheid van de eerstelijns
gezondheidszorg. De resulaten
brachten enkele knelpunten aan het
licht. Envan de initiatiefneemsters
van de Patiéntenraad was destijds
Pietie van den Berg. "Ikergerde me
ontzettend over de behandeling van
een familielid in het ziekenhuis in
Sneek. [k vond dat er wat aan de
communicatie moest gebeuren."
Om de Patiéntenraad in oprichting
meer gewicht te geven, werden alle
wijkverenigingen in Sneek aange-
schreven om iemand af te vaardi-
gen. Maar deze vertegenwoordiging
werkte slecht, "ledere wijk voelde
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zich verplicht iemand af te vaardi-
gen. Erwas geen echte interesse
voor het patiéntenraad", aldus Ma-
rijke Zijlstra. De Patiéntenraad
besloot uiteindelijk verder te gaan
met uitsluitend vrijwilligers die zich
voor'de zaak'wilden inzetten.
Klachtenbehandeling was de be-
langrijkstetaak. De voorlichting liep
niet zo goed en werd afgestoten.
Erkenningvan hunwerk ziende vrij-
willigsters in het feit dat ze volledig
geaccepteerd worden door de in-
stellingen in Sneek. De Patiénten-
raad heeft onder meer een kwartaal-
overleg met het St. Antonius-zieken-
huis in Sneek. Verder is de raad ver-
tegenwoordigd in de vestigingscom-
missie van huisartsen. "Dat is heel
belangrijk om een vinger in de pap te
krijgen", menen de vrouwen. "Om-
dat wij erbij zitten wordt de stem van
de patiént ook gehoord." De Patién-
tenraad in Sneek is een voorstander
van het harmonie-model. "Door met
elkaar te overleggen bereik je meer,
dan tegen elkaar af te zetten. Dein-
stellingen doen niet alles fout."

Nieuw initiatief

Een heel ander initiatief van de Pa-
tiéntenraad is het opzetten van ter-
minale thuiszorg. In samenwerking
met de kruisvereniging wil men aan-
vullende hulp bieden aan mensen,
diethuiswillen overlijden. .

V.L.n.r. Pietje van den Berg, Marijke
Zijlstra en Alyka van Erpecum (foto
Siep van Lingen)



Opbouwwerk en vormingswerk:

eeninspirerend duo

Bijde ondersteuning van pa-
tiéntenbelangenorganisaties
zijn het opbouwwerk en het
vormingswerk een inspire-
rend duo. Dat isde mening van
vormingswerker Gilles Hen-
nusvan het vormings-en edu-
catie-centrum De Marnewier.
Het centrum in Witmarsum
heeft medewerking verleend
aan het Friese PBO-project in
devormvan enkele meer-
daagse cursussen.Op lange-
retermijn wil De Marnewier
een scholingspunt zijn voor
PBO's.Inonderstaand artikel
beschrijft Hennus de ervarin-
genvan De Marnewier met het
PBO-project en geeft hij aan
welke rollen het vormings-
werk en het opbouwwerk kun-
nen spelenindeondersteu-
ning van PBO's.

Van De Marnewier werd de volgen-
de bijdrage verwacht: 1) meedenken
in het ontwerpen van een ondersteu-
ningsaanbod voor PBO's en 2) uit-
voering geven aan een educatieve
ondersteuning van PBO-leden. De
volgende vragen kwamen daarbij
naarboven. Welke kennis, inzichten
en vaardigheden hebben PBO-le-
den nodig en hoe kunnen ze worden
aangeleerd? En hoe verhoudt zo'n
aanbod zich tot wat de opbouwwer-
ker doet?

De Marnewier besloot deze vragen

verder te onderzoeken. Op korte ter-

mijn zou dit opleveren:

- ingevoerd raken inde PBO-pro-
blematiek

- meedraaien in het ondersteu-
ningsnetwerk

- uitvoeren van een aantal cur-
sussen.

Op langere termijn stelt De Marne-
wier zich ten doel een scholingspunt
voor PBO's te zijn en daarmee het
internaatsvormingswerk blijvend ais
instrument binnen de ondersteu-
ningsstructuur aan te bieden.

De ervaringen

In de Tweede Voortgangsnota Pa-
tiéntenbeleid worden de belangrijk-
ste problemen aangestipt die be-
lemmerend werken bi) de verwezen-
lijking van de doelstellingen van pa-
tiéntenorganisaties. Dat zijn: tewei-
nig geld en te weinig ondersteuning.
Ervaren de PBO's dat zelf ook zo?
De enquéte die de WONN onder de
PBO's in Friesland heeft gehouden
bracht enkele andere knelpunten
naarboven. PBO'szaten met de vol-
gende vragen: Onze PBO leeft niet
voor de achterban, hoe komen we
aan nieuw kader? - hoe moeten we
nieuwe leden inwerken? - hoe ko-
men we tot een keuze uit al die zaken
die aangepakt moeten worden? -
hoe komen we intern tot een betere
werkplanning en taakverdeling?-
waarom worden we niet serieus ge-
nomen als onderhandelingspart-
ner?

"+ PBO

De resultaten van de enquéte heb-
ben binnen de PBO- projectgroep
geleid tot een nadere definiéring van
het ondersteuningsaanbod en ook
tot een verdeling van taken. Uitde
knelpunten bleek dat PBO'sdeels
gediend zijn metdirecteondersteu-
ning ter plaatse, deels hun proble-
men gezamenlijk kunnen aanpak-
ken in een serie van ondersteu-
ningsbijeenkomsten, en deels be-
hoefte hebben aan scholing en trai-
ning. De eerste twee taken nam het
opbouwwerk voor zijn rekening en
de laatste het vormingswerk. Het
verdelen van taken tussen opbouw-
werk en vormingswerk bracht het
klassieke dilemma op tafel, namelijk
dat tussen probleemoplossing ener-
zijds en het werken aan het pro-
bleemoplossend vermogen van de
betrokkenen anderzijds. Het aardi-
ge van het PBO-project was, dat aan
beide soorten ondersteuning be-
hoefte bestond. Het was dan ook
niet zo moeilijk de Friese PBO's een
aanbod te doen dat aansloot bij de in
de enquéte geuite wensen.

ro;ect
~~PiT~

De start

Het project ging van start op 4 fe-
bruari 1989 in De Marnewier. Deze
startdag werd bezocht door 40 verte-
genwoord igers van de Friese
PBO's. Er werd informatie verstrekt
en gelegenheid gegeven tot uitwis-
seling van ervaringen. Van dit laat-
ste werd gretig gebruikgemaakt. De
vrijwilligersgroepen, die enigszins
geisoleerd optraden, hadden meer
behoefte aan hetvertellen van hun
successen dan aan het kritisch kij-
ken naar hun functioneren. Daar-
naast was er een duidelijke beducht-
heid jegens de bemoeizucht van be-
roepskrachten. Voor het internaats-
vormingswerk kwam daarbij nog
een andere harde noot om te kra-
ken: weerstand tegen de tijdsin-
vestering. Het is voor vrijwilligers
veel gevraagd om vijf aaneengeslo-
ten dagdelen (vrijdag en zaterdag)
van huis te moeten. Al met al werd
duidelijk dat de directe, plaatselijke
ondersteuning gemakkelijker geac-
cepteerd werd dan de serie on-
dersteuningsbijeenkomsten en de
internaatscursussen. Voor De Mar-
newier was daarmee duidelijk dat de
werving voor de cursussen waar-
schijnlijk meer problemen zou ge-
ven dat de uitvoering ervan. En al-
leen al voor die werving kon het vor-
mingswerk in dit geval het opbouw-
werk niet missen.

Het projectplan voorzag in drie cur-
sussen: een basis-en twee thema-
cursussen. De basiscursus was be-
doeld voor beginnende leden van
PBO's uit het noorden des lands.
Hoewel het aanbod vooral gericht
was op algemene patiéntengroe-
pen, werden ledenvan categorale
groepen niet uitgesloten. Voordein-
houd van de cursus werd een keuze
gemaakt uit de in de enquéte ge-
noemde scholingsbehoeften. Het
programma zag er per dagdeel als
volgt uit:

1. Uitwisseling van ervaringen van
de deelnemende PBO's.

MEDEDELINGEN OPBOUWWERK - DECEMBER 1989 -8E JAARGANG -

NO. 80



2. Inleiding over ontstaan en ontwik-
keling van de PBO's als sociale be-
weging. Informatie over actuele ont-
wikkelingen in het krachtenveld
waarmee je als PBO te maken hebt.
Inleiding in de 'Netwerkbenadering'
en oefening in de toepassing ervan
op de eigen praktijk.

3. Het intern functioneren van de
PBO: een oefening in taakverdeling,
onderhandelingsstrategie en verga-
dertechniek naar aanleiding van ac-
tuele ontwikkelingen rond de VVIO
(Verpleegkundigen en Verzorgen-
den in opstand).

4. Uitwisseling van ervaringen met
het werven van nieuw kader in het
bijzonder en met publiciteit in het al-
gemeen. Aansluitend oefening in de
uitvoering van een ledenwerfcam-
pagne in de eigen stad of streek. Af-
fiche en folder ontwerpen en het ef-
fect ervan uittesten op de aan-
wezigen.

5. Benoemen van de leerpunten van
deze cursus en het onderbrengen
ervan in een werkplan van de eigen
PBO. Ook werd aandacht besteed
aan het informeren van de 'thuisblij-
vers'.

Erwaren21 deelnemers, één cate-
gorale PBO was vertegenwoordigd
en 9 algemene. Het programma was
overvol. Dat kwam vooral door het
enthousiasme van de deelnemers.
Zij werkten tijdens de maaltijden en
in de kleine uurtjes gewoon door. De
gebruikte werkwijzen gaven daar
ook wel aanleiding toe. De eerste op-
dracht was bijvoorbeeld het werk
van de eigen PBO zichtbaar maken
door 'tijdblokjes' te verdelen over de
volgende activiteiten:

inhoudelijke voorlichting geven
publiciteit en werving

- klachtenwerk

- deelname aan begeleidsorganen
samenwerken met andere PBO's
overleg met instellingen uit de ge-
zondheidszorg

specifieke acties

- interne zaken/overleg

eigen scholing/kadervorming.
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Zo op systematische wijze naar het
eigen werk kijken bleek zeer uitda-
gend. Bovendien was het vergelij-
ken van de resultaten een goede
opstap naar het volgende program-
mapunt: de netwerkbenadering.

De taakverdeling tussen het op-
bouwwerk en het vormingswerk bij
deze cursus was als volgt: de op-
bouwwerker zorgde voor de infor-
matie (cursusmap, overheadprojec-
tie, korte inleidingen), de vormings-
werker voor de verschillende werk-
vormen (materiaal, instructie, uit-
voering, evaluatie). Ze hadden el-
kaar nodig om tot een evenwichtig
aanbod te komen. Ze corrigeerden
elkaar zelfs: de opbouwwerker vond
dat de vormingswerker te veel tijd
stak in zelfwerkzaamheid, terwijl de
opbouwwerker erop werd gewezen
dat hij te veel informatie overdroeg.

Oeeerste themacursus

De themacursus was bedoeld voor
leden van PBO's die belangstelling
hebben voor hetthema 'beleidsma-
tig werken van onderaf door PBO's'.
Centraal in het programma stond
een simulatiespel gebaseerd op de
'Klavermethode'. Klaver staat voor
'klachten- en veranderingswerk in
de plaatselijke gezondheidszorg'.
De methode isdoorWONN-mede-
werker Wim Blok ontwikkeld op
grond van zijn ervaringen in
Zeeuwsch-Vlaanderen. Vier ele-
menten (klachtenonderzoek,
systeemonderzoek, hulpverlening
en belangenorganisatie) vormen in
deze methode de werkzame
bestanddelen van een tegenmacht
van patiénten/gebruikers. Een te-
genmacht die het materiéle en orga-
nisatorische kader vormt van waar-
uit veranderingen in gang gezet
kunnen worden. Doel is het doorbre-
ken van de afhankelijkheid van pa-
tiénten en het bewerkstelligen van
noodzakelijke verbeteringen inde
gezondheidszorg (zie Wim Blok,
Tussen artsenmacht en patiénten-
klacht, PM-reeks, 1985).

Het kostte veel tijd om op basis van
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de Klavermethode een cursus van
vijf dagdelen te ontwerpen. Uitein-
delijk werd gekozen voor een simu-
latiespel rond een gefingeerde si-
tuatie in'Laagland'. Het werd op
z0'n manier opgezet dat de deelne-
mers op cruciale momenten in staat
waren hun eigen ervaringen in te
brengen. Erwaren 19deelnemers.
En categorale en zeven algemene
PBO's waren vertegenwoordigd.
Net als in de Basiscursus was het
programma overvol: er werd mate-
riaal uitgereikt, dat binnen het spel
onmogelijkgrondig bestudeerd kon
worden. Het voordeel daarvan was,
dat ruim gebruik werd gemaakt van
de in de verschillende groepen al
aanwezige ervaring en deskundig-
heid. Bovendien wist de begeleiding
waar ze uit wilde komen: bij de nood-
zaak van meer samenwerking. De
laatste opdracht binnen de simulatie
was: kom tot de oprichting van een
regionaal platform en een regionaal
klachtenbureau in Laagland.

De taakverdeling tussen opbouw-
werk en vormingswerk was als volgt:
de opbouwwerker zorgde weer voor
de informatie (de cursusmap, het
commentaar op de resultaten van
verschillende spelopdrachten), de
vormingswerker voor de voortgang.
Samen waren ze journalisten van de
Laaglandsche Courant, wat hen in
staat stelde het spel te sturen. Dein-
breng van deelnemers met ervaring
in het opzetten van samenwerkings-
verbanden was in deze cursus heel
belangrijk.

De tweede themacursus is uit-
gesteld tot voorjaar 1990, omdat zich
inde zomerperiode onvoldoende
deelnemers opgaven. Dat geeft al
aan dat werving een moeilijk puntis.
Hoe enthousiast de deelnemers aan
beide cursussen ook waren, het blijft
moeilijk deze vrijwilligers twee da-
gen van huis te halen. Er was geen
financieel probleem: dooreen pro-
jectsubsidie was de deelnemersbij-
drage laag. Het probleem zit in de
tijdsinvestering, het moeten organi-



seren van kinderopvang enz. Het
beste wapen hiertegen is: doorgaan
met het organiseren van korte cur-
sussen die als waardevol worden er-
varen. Mondreclame doet dan de
rest.

Opbouwwerk en
vormingswerk als duo

Het opbouwwerk en het vormings-
werk, twee benaderingen met één
doel: het beter laten functioneren
van patiéntenbelangenorganisa-
ties. Het opbouwwerk kan direkte
ondersteuning bieden binnen het
netwerk waarin de plaatselijke of re-
gionale PBO zich beweegt. Het pro-
ces kan daarbij al werkende worden
bijgestuurd en in veel gevallen ook
aanzienlijk versneld. Het internaats-
vormingswerk heeft die mogelijk-
heid niet. Wat het vormingswerk kan
bieden is een cursus, waarbinnen
tijd is voor analyse en werkplanning.
Een PBO die bijvoorbeeld kiest voor
een project terminale thuiszorg
heeft bij de uitvoering daarvan on-
dersteuning nodig. Maar evenzeer
is nodig, datzo'n PBO zich bewust
wordt van de strategische conse-
quenties van de keuze voor juist dat
project. Daarbij is confrontatie met
de keuzes van andere PBO's essen-
tieel. Als dat gebeurt binnen een hel-
der gestructureerd methodisch ka-
der, dan groeien de samenwer-
kingsmogelijkheden tussen de vaak
heel verschillende PBO's. En derge-
lijke samenwerkingsverbanden,
waarbij geleerd wordt van eikaars
ervaringen, zijn een noodzakelijke
voorwaarde voor adequate belan-
genbehartiging. Bij het aanbieden
van dat heldere kader kunnen op-
bouwwerk en vormingswerk met
hun inhoudelijke en methodische
know how een inspirerend duo vor-
men.

Gilles Hennus .

Deelname aan
PBO-project

« Wim Blok (WONN), project-
codrdinator/ontwikkelingsfuncti-
onaris « Jannetta van der Zee
(WONN), ontwikkelingsfunctio-
naris *+ Kees van Anken (BOF),
consulent» PeterLigtenberg
(WONN), opbouwwerker ¢ Gil-
les Hennus (De Marnewier), vor-
mingswerker ¢« Gerdavan Va-
rick-Kasper (WONN), secre-
taresse

PBO-REEKS

Deelnemende patiéntengroe-
pen uit Friesland

« Stichting Algemeen Vrijwilli-
gerswerk Patiéntenbelangen
Friesland (AVP) « Patiénten-
raad Sneek « Patiéntenraad
Jist « Stichting Gezondheids-
belangenraad Ooststellingwerg
(SGO) « Ned. Patiénten Vereni-
ging (NPV-afdeling Friesland
Noord) « Patiénten Belangen
Vereniging Heerenveen (PBV)

« Patiénten Initiatief Leeuwar-
den ¢ Werkgroep Gezondheids-
zorg Smallingerland (WGS)

PatiéntenBelangenOrganisatie

in theorie en praktijk

Sinds 1984 houdt de Werkplaats Op-
bouwwerk Noord-Nederland
(WONN) zich bezig met de ontwikke-
ling, verbetering en vernieuwing van
het werk van patiéntenbelangenor-
ganisaties en de daarbij betrokken
beroepskrachten.

De opgedane kennis en inzichten
worden op tal van manieren overge-
dragen en verspreid, onder andere
door middel van de PBO-REEKS.

In deze reeks zijn verschenen:

1. Opbouwwerk en gezond-
heidszorg

Over de behoefte aan onafhankelij-
ke ondersteuning van plaatselijke
patiéntenbelangengroepen.

Prijs: f 3,50+ f 2,50 porto.

2. Basisondersteuning: het PBO-
project

Systematische plaatsbepaling en
functieomschrijving van het op-
bouwwerk.

Prijs: f 5,50 + f 4,50 porto.

3. Cursusmap patiéntenbelangen-
organisatie

Omvangrijke, losbladige uitgave
met een rijkdom aan praktijkmateri-
aal, leerstof en programmavoor-
beelden. Ontwikkeld en toegepast
tijdens de gelijknamige cursus voor
kaderleden PBO's.

Prijs: f 21,50 + f 7,-porto.

4. De netwerkbenadering in de pa-
tiéntenbeweging

Een praktijkvoorbeeld uit
Zeeuwsch-Vlaanderen.

Prijs: f 6,50 + f 2,50 porto.

MEDEDELINGENOPBOUWWERK -

5. Stedelijke organisatie van patién-
tenbelangen |

De Algemene Patiénten Vereniging
Den Helderen de ondersteuning
door het opbouwwerk.

Prijs: f 6,50 + f 2,50 porto.

6. Stedelijke organisatie van patién-
tenbelangen Il

De ontwikkeling van de Patiénten
Belangenvereniging Heerenveen.
Prijs: / 6,50 + f 2,50porto.

In voorbereiding zijn:

- nr. 7 over provinciale organisatie
van patiéntenbelangen in samen-
werking met de St. Overijssel;

- nr. 8 metinhoudelijk en didactisch
materiaal t.b.v. het onderwijs, het
vormingswerk en de volwasse-
neneducatie i.s.m. Vormingscen-
trum De Marnewier.

Nog verkrijgbaar zijn:

Wim Blok: "Tussen artsenmacht en
patiéntenklacht - Medische kwali-
teit, alledaagse ervaring en belan-
genorganisatie van zorggebrui-
kers", Uitgeverij Nelissen, Baarn,
1985.

Prijs: f 31,50 + f 2,50porto.

Studiemap en eindverslag "Belan-
genorganisatievan zorgge-
bruikers".

Prijs map: f 5,50 + f 4,50 porto.
Prijsverslag: f 4,50 + f 2,50porto.

Meer informatie over inhoud en
bestelwijze bijde WONN, DeJerden
11,9202 VKDrachten, tel.
05120-18925. .
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Van ontwikkelaar tot organisatie-adviseur

Den Helder: schoolvoorbeeld van

PBO-ondersteuning door het opbouwwerk

In Den Helder komt in 1983
een groepje vrouwen bij el-
kaar dat ontevreden is over de
plaatselijke gezondheidszorg.
Zijwillen een algemene pa-
tiénten-belangenvereniging
oprichten. De initiatief-
neemsters vragen opbouw-
werker Benvan Lier van de
Stichting Samenlevings Op-
bouw Orgaan Kop van Noord-
Holland (SOO)in Den Helder
om hen hierbijte helpen.In-
middels heeft de Algemene
Patiénten Vereniging (AVP)
haar vijfjarig bestaan gevierd.

Opbouwwerker Ben van Lier voelt er
aanvankelijk niets voor om de vrou-
wen te ondersteunen. Hij ziet niet
duidelijk wat de achterstandspositie
is van de patiénten/gebruikers: zij
behoren niet tot de doelgroepen van
zijn organisatie. Ook vindt hij dat hij
te weinig weet van de gezondheids-
zorg om de groep deskundige on-
dersteuning te kunnen bieden. Maar
omdat hij één van de initiatief-
neemsters persoonlijk kent wil hij
hen niet teleurstellen. Hij wilde
groep ondersteunen bij wat hij
noemt "het ontwikkelen en vormge-
ven van hun ideeén omtrent een pa-
tiéntenorganisatie” en zich daarna
terugtrekken. In deze beginfase
helpt hij de groep bij het maken van
statuten en het aanvragen van sub-
sidie. Hij helpt hen zich voor te berei-
den op deelname aan een lokale
volksgezondheidsraad (die er overi-
gens later niet blijkt te komen) en
aan het bestuur van een gezond-
heidscentrum. Doordat hij gecon-
fronteerd wordt met de problemen
die de groep als belangenbehartiger
van de gebruikers van de Helderse
gezondheidszorg ondervindt, wordt
hij zich bewust van de relatief mach-
teloze positie van patiéntengroepen
ten opzichte van instanties en be-
roepsbeoefenaren inde gezond-
heidszorg. Ook blijkt hij in staat te
zijn zich de ingewikkelde problema-
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Deverenigingis erin geslaagd
gespreks-partnerte worden
van instellingen op het gebied
van delokale gezondheidszorg
envande overheid.Het op-
bouwwerk bleef de vereniging
al dietijd ondersteunen en het
ziet ernaar uit dat zijdat ook
de komende tijd zal doen. Jan-
netta van der Zee beschrijft in
onderstaand artikel de onder-
steuning van de APVin Den
Helder door de SOO, een
schoolvoorbeeld van opbouw-
werk-ondersteuning t.b.v. een
patiéntenbelangengroep.

tiek in korte tijd eigen te maken. De
ondersteuning van de APV is vanaf
die tijd een onderdeel van het taken-
pakket van de SOO.

De werkwijze van de APV

De APV krijgt een aantal werkgroe-
pen, waarvan sommige categorale
of thematische patiéntengroepen
zijn (dit zijn groepen die zich richten
op één bepaalde ziekte respectieve-
lijk één bepaald aspect van de ge-
zondheidszorg). Dezesluiten zich
bij de APV aan om binnen een
bestuurlijk kader te vallen, een
rechtspersoon te worden en hun
voortbestaan te kunnen waarbor-
gen. Door hun deelname maken zij
het 'bereik' van de APV breder, haar
draagvlak groter en leveren zijvan-
uit hun achterbannen informatie aan
over het functioneren van de plaat-
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selijke gezondheidszorg. Twee
werkgroepen zijn door de APV zelf in
het leven geroepen: de werkgroep
voorlichting en de werkgroep om-
budstelefoon. De eerste werkgroep
organiseert met name voorlichtings-
avonden en de laatste behandelt
vragen en klachten van de Helderse
bevolking over de gezondheidszorg.
Deze structuur brengt met zich mee
dat er een goede centrale regie no-
dig is om de APV zo optimaal moge-
lijk te kunnen laten functioneren. De
werkgroepen moeten ingepast wor-
den in de organisatie en ze mogen
geen activiteiten ontplooien die in
strijd zijn met de statuten van de
APV.

De boekhouding van de vereniging
is tamelijk ingewikkeld doordat er
sprake is van een aantal zelfstandig
functionerende groepen. De organi-
satie groeit snel waardoor er steeds
meer intern overleg nodig is. Daar-
naast treedt zij steeds meer naar
buiten. De APV neemt deel aan in-
spraakorganen als de lokale advies-
commissie vestiging huisartsen en
de Provinciale Raad voor de Volks-
gezondheid. Zij voert regelmatig
overleg met het plaatselijke zieken-
huis en het plaatselijke verpleeg-
huis. Hoewel de APV door het zie-
kenhuis als volwaardig
gesprekspartner wordt beschouwd
is het voor haar moeilijk om echtin-
vloed te krijgen op het beleid. Wel is
er, mede door haar inspanningen,
een patiéntenservicebureau opge-



zetinhetziekenhuis. De APV wordt
door hetverpleeghuis betrokken bij
het oprichten van een interne klach-
tencommissie waar bewoners met
klachten terecht kunnen. Ook gaat
ze participeren in de commissie.
Wanneer deze niet blijkt te functio-
neren is de APV betrokken bij het op-
zetten van een alternatief. Deze ont-
wikkelingen betekenen dat de vrij-
willigers van de APV zich in korte tijd
in een voor hen onbekende materie
moeten inwerken, zich een mening
moeten vormen en die ook moeten
uitdragen. Ze moeten leren vanuit
een positie als vertegenwoordigers
van gebruikers van de Helderse ge-
zondheidszorg te onderhandelen
met autoriteiten in de gezondheids-
zorg en met de overheid. De op-
bouwwerker is hen hierbij behulp-
zaam.

Rolvan opbouwwerker

De opbouwwerker vervult voor de
groep de rollen van informatie-ver-
schaffer, informatie-bewerker en or-
ganisatieontwikkelaar. Daarbij fun-
geert hij voor de vrijwilligers regel-
matig als "pen die hun ideeén op
papier zet". Verder helpt hij de
groepsleden de sociale vaardighe-
den en het zelfvertrouwen te ontwik-
kelen die nodig zijn om als belan-
gengroep naar buiten te kunnen tre-
den. Bovendien levert hij door zijn
contacten met de plaatselijke poli-
tiek een belangrijke bijdrage aan de
ontwikkeling en profilering van de
groep. Deze contacten komen de

groep meermalen van pas, zoals bij
het aanvragen van gemeentelijke
subsidie en bij het beinvioeden van
het beleid van het plaatselijke zie-
kenhuis. In zijn begeleiding streeft
de opbouwwerker er primair naar
beleidsadviseur en strateeg van de
groep te zijn en niet, zoals hij het zelf
formuleert, "de opbouwwerker die
wel even zal vertellen hoe het moet".

Wanneer de groep, met hem in haar
kielzog, naar buiten treedt, wordt hij
aangeduid als 'adviseur' van de
groep. H ij waakt ervoor geen activi-
teiten van vrijwilligers overte ne-
men. Soms dreigt dit te gebeuren
omdat zij hem wel eens vragen het
woord voor hen te doen. Wanneer hij
dat doet is dit altijd met de pet 'advi-
seur'op. Vaak traint hij de vrijwilli-
gers stapsgewijs voor het uitvoeren
van bepaalde activiteiten zodat ze
het zelf kunnen doen. Hij is meestal
op door de APV georganiseerde
voorlichtingsbijeenkomsten aanwe-
zigom "indien nodig op afstand de
zaak bij te sturen”. Wanneer de
groep een klachtentelefoon wil op-
zetten helpt hij hen bij het ontwikke-
len van een code waarin de werkwij-
ze van het klachtenombudsteam is
vastgelegd en stuurt hij degenen die
het klachtenwerk gaan doen naar
een gesprekstraining.

Toch heeft hij met name in de begin-
periode een behoorlijke invioed op
de koersbepaling van de APV. Dit
heeft te maken met het feit dat hij als
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ervaren opbouwwerker in die begin-
fase werkt met een groep nog oner-
varen vrijwilligers: onervaren in het
opbouwen van een organisatie, het
vinden van benodigde informatie,
het opzetten van activiteiten en het
bepalen van een strategie. In de be-
ginfase ondersteunt hij de groep bij
het opstellen van de statuten. Al
voordat de APV formeel is opgericht
wordt zij benaderd door de gemeen-
te om zitting te nemen in een lokale
volksgezondheidsraad, endoor een
gezondheidscentrum, om deel te
nemen aan het bestuur. De opbouw-
werker zet voor de groep de ge-
meentelijke regelgeving op een be-
grijpelijke manier op papier en hij
gaat met de vrijwilligers mee wan-
neer ze voor een openbare avond
van het gezondheidscentrum zijn
uitgenodigd.

Opbouwwerk als steunpilaar
Terugkijkend op zijn werk conclu-
deert Ben van Lier dat het opbouw-
werk in de beginfase van een patién-
tengroep de volgende functies kan
vervullen:

Ondersteuning bij het opzetten
van de organisatie door middel
van het aan rei ken van relevante
informatie, het geven van advie-
zen en het bevorderen van een
gemeenschappelijke visie op het
doel, de taken en de organisatie-
vorm en-structuur.
Ondersteuning bij de profilering
van de organisatie door inzicht te
geven in de maatschappelijke
omgeving en door te adviseren
hoe de organisatie zich hier te-
genover op kan stellen.
Ondersteuning bij de standpunt-
bepaling ten opzichte van het be-
leid op hetterrein van de gezond-
heidszorg, door regelgeving en
beleidsnotities inzichtelijk te ma-
ken en door hulp te bieden bij de
formulering van reacties.
Begeleiding bij het opzetten en
uitvoeren van activiteiten door
aan te geven welke stappen er on-
dernomen dienen te worden en
door lijfelijk als 'steunpilaar' aan-
wezig te zijn.
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Daarnaast biedt de SOO de groep
facilitaire ondersteuning: de APV
mag vergaderen in het pand van de
SOO en zij mag kopiéren en post
versturen op kosten van de SOO.
Een dergelijke ondersteuning is be-
langrijk voor een patiéntengroep,
met name wanneer zij nog niet over
eigen financién beschikt.

Na enige tijd, wanneer de organisa-
tie op poten is gezet, de werkgroe-
pen structuur functioneert, er een
bestuur is en de activiteiten naar
buiten vorm hebben gekregen, ver-
andert de aard van de ondersteu-
ning.

Terwijl de opbouwwerker in de be-
ginfase vooral fungeert als koersbe-
palend ontwikkelaar, is zijn rol later
primair die van organisatie-advi-
seur. Hij adviseert het bestuurvan
de APV over de inpassing van de
werkgroepen in de organisatie en
ondersteunt bij het maken van be-
grotingen en afrekeningen. In die zin
fungeert hij ook als financieel advi-
seur.

Wanneer er zich knelpunten of com-
municatieproblemen in de organisa-
tie voordoen zoekt hij naar oplossin-
gen.

Opbouwwerk is effectief

De ondersteuning van de APV door
het opbouwwerk in Den Helder kan
effectief genoemd worden. De APV
is uitgegroeid tot een organisatie die
op diverse fronten invioed uitoefent.
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De APV, als belangengroep op het
gebied van de gezondheidszorg,
kan vergeleken worden met belan-
gengroepen in andere sectoren, zo-
als volkshuisvesting, werkgelegen-
heid of sociale zekerheid. Ze heb-
ben allemaal een achterban, probe-
ren greep te krijgen op een proble-
matiek en willen veranderingen be-
werkstelligen voor zichzelf en hun
achterban. Het is dan ook niet ver-
wonderlijk dat de opbouwwerker
van mening is dat de ondersteuning
die hij aan de APV biedt in wezen
niet verschilt van de hulp die hij aan
elke andere belangenorganisatie op
elk ander terrein zou geven. Ben van
Lier: "De terreinen kunnen welis-
waar van elkaar verschillen, maarde
wijze waarop je je inzet als opbouw-
werker, je omgaat met een groep en
de strategie bepaalt naar derden,
blijven hetzelfde. Het gaat steeds
om vaardigheden en deskundighe-
den die een opbouwwerker behoort
te hebben. Inde afgelopen vijfjaar
heb ik in de praktijk kunnen zien hoe
belangrijk de belangenbehartiging
van patiénten/gebruikers is. Zij ver-
keren door alle ontwikkelingen in de
gezondheidszorg in een kansarme

positie t.o.v. de beroepsbeoefenaren
in de gezondheidszorg."

Uit de begeleiding van de APV door
het SOO blijkt dat het opbouwwerk
een wezenlijke bijdrage kan leveren
aan de ontwikkeling van de patién-
tenbelangenbeweging. De taken die
het opbouwwerk zich stelt - so-
ciaal-organisatorische, strategische
en educatieve ondersteuning van
groepenuitdebevolking - sluiten
aan bij de behoeften die patiénten-
organisaties hebben. Bovendien
sluit de methodische deskundig-
heid op het gebied van verande-
ringsprocessen, waarover het op-
bouwwerk beschikt, aan bij de ver-
nieuwingsgerichtheid van algeme-
ne patiéntengroepen: het streven
naar het mondiger maken van pa-
tiénten en naar veranderingen bin-
nen de gezondheidszorg.

Jannetta van derZee
Projekt-medewerker WONN
Bovenstaand artikel is een samen-
vatting van PBO-reeks, nr. 5. Meer
informatie bij SOO, Bernhardplein
76,1781 HKDen Helder, tel.
02230-15610. M

ondersteuning van belangengroepen in
gezondheidszorg verschilt niet wezenlijk
van hulp aan groepen in andere sectoren
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Patiéntenplatform in Overijssel

voortrekker van patiéntenbeweging

Het heeft heel wat voeten in
de aarde gehad,voordat het
patiéntenplatform in Overijs-
seltot stand kwam en, daar-
na,over een professionele on-
dersteuner kon beschikken.
Mede dankzij het opbouwor-
gaanis hetertochvan geko-
men. Indit artikel van Inge Ka-
merbeek, stagiaire bijde
WONN.enBertvanderWilk,
consulent bijhet provinciaal
opbouworgaan in Overijssel,
wordt een globaal beeld ge-
schetst van de opbouw van
het Provinciaal Patiénten
Platform in Overijssel (PPPO),
de problemen die overwonnen
moesten worden ende rol die
het opbouworgaan daarbij
heeft gespeeld.

Na een periode die gekenmerkt
wordt door ad hoc contacten met
verschillende PBQO's, besluit de
Stichting Overijssel, het provinciaal
opbouwworgaan, in 1984 de patién-
ten/gebruikersbeweging als aan-
dachtspunt in het werkplan op te ne-
men. Deindrukbestaatdatergrote
verschillen bestaan tussen de
PBO's onderling en dat er niet of
nauwelijks wordt samengewerkt.
Om meer informatie over bestaande
patiéntenorganisaties in Overijssel
te krijgen worden, mede in opdracht
van de Provinciale Gehandicapten-
raad, gesprekken gevoerd metzo'n
dertig verschillende groepen in
Twente. Hieruit blijkt dat de meeste
PBO's ondersteuning kunnen ge-
bruiken. Professionele hulp wijzen
de meesten echter af, uit angst voor
overname en vanwege het veelal
niet structurele karakter van derge-
lijke ondersteuning.

Omtoch in te spelen op de proble-
matiek van de PBO's, ontwikkelt de
Stichting samen met de Provinciale
Gehandicaptenraad een aantal kort-
durende, deskundigheidsbevorde-
rende activiteiten. Tijdens deze bij-

eenkomsten komt de behoefte tot
samenwerking van verschillende
groepen naarvoren. Medegestimu-
leerd door het Landelijk Patiénten en
Consumenten Platform begint de
Stichting eind 1984 serieus na te
denken over de oprichting van een
provinciaal patiéntenplatform. Ge-
deputeerde Staten leveren een bij-
drage aan de discussie door, in het
kader van democratisering van de
Provinciale Raad van Volksgezond-
heid, drie zetels in deze raad be-
schikbaar te stellen voor patiénten.
Het bezetten van deze zetels wordt
een probleem. De vrijwilligster die
zich vanuit de provinciale vrouwen-
raad beschikbaar stelt, kan de klus
niet in haar eentje klaren. Ze klopt bij
de Stichting aan om hulp. Die komt
tot de conclusie dat snel een on-
dersteuningsgroep (c.g. een plat-
form) moet komen. De Provinciale
Raad Overijssel rekent het opzetten
van een dergelijk platform, in tegen-
stelling tot bijvoorbeeld de raden in
Drente en Friesland, niet tot haar ta-
ken. De ontwikkeling ervan wordt
dan ook vanuit de praktijk ter hand
genomen, met de patiéntenorgani-
saties aan de basis.

In november 1984 organiseert de
Stichting een thema-avond met als
onderwerp 'een Provinciaal Patién-
ten Platform'. Sleutelfiguren uit de
PBO's in Overijssel worden daar-
voor uitgenodigd. De noodzaak om
een dergelijk platform op te richten
ligt op de bewuste avond voorde
aanwezigen vast. Destructuurende
plaats blijken echter stof tot discus-
sie. Twee vrijwilligers bieden aan
structureel verder mee te denken.

Oprichting platform

In het voorjaar van 1985 organiseert
de Stichting in samenwerking met
de twee vrijwilligers vier thema-
avonden over de eerstelijns gezond-
heidszorg. Deze avonden moeten
dienen als aanzettoteen patiénten-
overlegorgaan in Overijssel. Dat de-
ze opzet slaagt blijkt uit het feit dat
uitdeca. 100 bezoekers een initia-
tiefgroep ontstaat, die zich metde
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voorbereiding van het provinciale
platform bezig gaat houden. Men wil
de zaak vanuit de achterban aan-
pakken en stelt met behulp van de
Stichting een enquéte op die naar
een groot aantal PBO's in Overijssel
wordt gestuurd. De Stichting werkt
intensief mee aan deze ontwikke-
ling, maar dringt zich niet op de
voorgrond. De vrijwilligers zijn de
dragers en vaak ook de uitvoerders.
De Stichting heeft 'slechts' een on-
dersteunende taak. Deze bestaat uit
inhoudelijke ondersteuning bij de
vormgeving van de organisatie en
het verwerven van de benodigde
subsidie, zakelijke ondersteuning
door het beschikbaar stellen van
ruimte en apparatuur en financiéle
ondersteuning door het niet doorbe-
rekenen van diverse gemaakte
kosten.

Op 21 juni 1986 wordt tijdens de
oprichtingsvergadering het platform
PPPO eenfeit. Erworden zo'n 45
patiéntenorganisaties en 10 indivi-
duele gebruikers van de gezond-
heidszorg lid. Het platform wil zich
opstellen als een ontmoetings- en
overlegorgaan van PBO's in Overijs-
sel. Bovendien wil het desamenwer-
king tussen de gezondheidszorg en
de PBO's bevorderen, als vraag-
baak dienen voor individuele patién-
ten/gebruikers en de patiéntenparti-
cipatie bevorderen. Omdat de pro-
vincie Overijssel geen subsidie be-
schikbaar wil stellen voor een on-
dersteuningsfunctionaris, sluit de
Stichting eind 1986een dienstverle-
ningscontract met het PPPO.

Eigen beroepskracht

In 1987 staat de ondersteuning voor-
namelijk in het teken van sleutelen
aan de organisatie van het platform.
De Stichting stelt ditjaar 16 uur per
week beschikbaar. Binnen het
PPPO ontstaan vier themagroepen,
die zich respectievelijk bezighou-
den met voorlichting, oprichting re-
gionalewerkgroepen, participatie
en klachtenverwerking. Bij de bege-
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leiding door het opbouworgaan van
deze en andere activiteiten staat het
doel 'de groep middelen in handen
geven om zelf haar belangen te kun-
nen behartigen' centraal. Helaas
blijkt dat het voor de ondersteuner
moeilijk is om effectieve aanpak van
belangenbehartiging overte dragen
aan de vrijwilligers. Dergelijke over-
dracht kost veel tijd, continuiteit en
kwaliteit. Ook vergt het veel inzet
van de PBO's. De ervaring van de
ondersteuner in deze periode is dan
ook dat agogische ondersteuning
soms nauwelijks van onderzoek en
'secretariaats-werk' te onderschei-
denis.

Om die reden worden er hernieuwde
pogingen ondernomen om provin-
ciale subsidie te krijgen voor het
aantrekken van een (onafhankelijke)
beroepskracht. Dat slaagt helaas

Stichting
Overijssel

De Stichting Overijssel is
een Provinciaal Instituut voor
Welzijnsbehartiging. Zij stelt
zich ten doel: "Ondersteu-
ning bieden aan maatschap-
pelijkegroeperingen die
(nog) geen eigen belangen-
behartigende of dienstverle-
nende organisatie hebben,
of aan degenen die proble-
men hebben die meerdere
organisaties raken en (nog)
onvoldoende worden opge-
pakt.'' Zij probeert dit te reali-
seren door het uitwerken van
drie kerntaken: serviceverle-
ning aan een groot aantal
professionele en vrijwillige
organisaties, signalering van
nieuwe ontwikkelingen in het
welzijnswerk en vormgeving
van deze ontwikkelingen via
projecten.
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Overijssel en gezondheidszorg

De provincie Overijssel vormt,
afgezien van een aantal stedelij-
ke concentraties, grotendeels
een landelijk gebied dat zich
kenmerkt door een oriéntatie op
landbouw, kleinschalige toeristi-
sche dagrecreatie en verblijfs-
voorzieningen. Industriéle acti-
viteiten komen verspreid in het
gebied voor, maar concentreren
zich vooral bij de grote steden
Enschede, Hengelo, Aimelo.
Zwolle en Deventer. Opdit mo-
ment wonen er 1.014.949 men-
sen in Overijssel. De provincie is
‘opgedeeld' in drie gezond-
heidsregio's, diedeels in andere
provincies liggen: Twente, IJssel-

niet. Wel kan er door een incidentele
bijdrage van de provincie een admi-
nistratieve kracht voor twintig uur
perweek aangesteld worden. In
1988 wordt door het platform en de
Stichting besloten meer aandacht
aan activiteiten te besteden. Van de
16 uur per week die de ondersteuner
ook dit jaar ter beschikking heeft
voor het platform, besteedt hij drie-
kwart aan het ondersteunen van ac-
tiviteiten en een kwart aan organisa-
tie-ontwikkeling. Er worden regiona-
le groepen gevormd, twee klachte-
ninformatiebureaus opgezet en de
patiéntenparticipatie komt in een
stroomversnelling. Ook wordt er
aandacht gegeven aan de mobilisa-
tie, het inhoudelijk scholen en inte-
greren van het bestuurlijk kader en
het aantrekken van adviseurs. De
werving van kader blijkt overigens
een moeilijk punt. De vrijwilligers in
PBO's zijn door ziekte niet altijd fy-
siek in staat zich volledig in te zetten
voor het vele werk dat op het plat-
form afkomt.

Hoewel de provincie Overijssel vindt
dat de Stichting haar inzet m.b.t. het
PPPO kan beéindigen, blijft de
Stichting in 1989 nog ondersteuning
bieden. Het opbouworgaan is van
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Vechtdelta en de Stedendrie-
hoek. Ook bij de gezondheids-
zorg ligt het zwaartepunt in de
vijf steden. De tweedelijns voor-
zieningen zijn hier gevestigd. Op
het platteland zijn alleen eerste-
lijns voorzieningen te vinden. Uit
onderzoek in hetverleden is ge-
bleken dat Overijssel wat betreft
een aantal gezondheidsvoorzie-
ningen onderbedeeld is in ver-
gelijking met het landelijke ge-
middelde. Het gaat met name
om eerstelijnsvoorzieningen zo-
als huisartsen en tweedelijns
voorzieningen zoals verpleeg-
huizen en psychiatrische voor-
zieningen.

mening dat zolang het platform niet
beschikt over eigen professionele
functionarissen, de steun gehand-
haafd moetblijven. De ondersteuner
krijgt vanuit de Stichting 14uurper
week de tijd voor het platform. Hij
besteedt deze tijd 0.a. aan onder-
steuning bij de ontwikkeling van
meer klachten-informatiebureaus.
Daarnaast wordt er gewerkt aan de
ontwikkeling van een werkmodel dat
het platform moet helpen bij het uit-
breiden van overleg in de drie ge-
zondheidsregio's in Overijssel. Bij
de ondersteuning wordt er ook naar
toegewerkt dat het PPPO zoveel
middelen zal verwerven dat ze over
eigen beroepskrachten kan gaan
beschikken. De pogingen een eigen
beroepskracht aan te trekken sla-
gen uiteindelijk. Aan het eind van
1989 wordt een part-time ondersteu-
ningsfunctionaris benoemd. Zodra
zij met haar werk begint, zal de on-
dersteuning vanulit de Stichting af-
gebouwd worden.

Heroriéntatie op
ondersteuning

Nu de ontwikkeling van een patién-
tenplatform in Overijssel, mede



dank zij de inzet van de Stichting,
gelukt is, gaat de Stichting zich her-
oriénteren op haar ondersteuning
van de patiéntenbeweging. Gedacht
wordt daarbij 0.a. aan de opzet van
projecten die gericht zijn op de kwa-
liteitsverbetering van de zorg. On-
derwerpen daartoe zouden o.a. door
het PPPO aangedragen kunnen
worden. Het is voor het platform im-
mers van belang om, nu de organi-
satorische zaken in het algemeen
goed geregeld zijn, zich bezig te
houden met inhoudelijke thema's
die gericht zijn opde kwaliteitsver-
betering van de gezondheidszorg.
Een probleem hierbij is dat de vrijwil-
ligers veelal geen ervaring hebben
met het systematisch werken aan
veranderingen. Door het ontwikke-
len van proefprojecten kan de Stich-
ting hiervoor materiaal aandragen.
Bovendien is het van belang de ont-
wikkelingen in de patiéntenbewe-
ging in Overijssel kritisch te evalue-
ren.

Profs zijn onmisbaar

Inde afgelopen jaren heeft het pro-
vinciaal opbouworgaan veel bereikt
in de patiéntenbeweging in Overijs-
sel. De bemoeienissen van de Stich-
ting hebben aangetoond dat deze
beweging alleen maar daadkrachtig
kan functioneren als ze de beschik-
king heeft over professionele onder-
steuning. Alleen dan kan het com-
plexe systeem van de gezondheids-
zorg, dat zwaar geprofessionali-
seerd is, tegenwicht geboden wor-
den. Professionele hulp is boven-
dien gewenst, omdat de patiénten-
beweging zeer gedifferentieerd is en
in haar functioneren afhankelijk is
van mensen die door hun ziekte niet
altijd even mobiel zijn en tijdelijk af-
wezig kunnen zijn. Een profesionele
ondersteuner kan daarnaast meer
afstand nemen van emotionele on-
derwerpen, dan de vrijwilligers in de
PBO's. Emotionaliteit en effectief
werken staan soms lijnrecht tegen-
over elkaar. Helaas moet geconsta-
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teerd worden dat de provinciale poli-
tiek onvoldoende bereidheid heeft
getoond om middelen beschikbaar
te stellen. Gelukkig heeft het minis-
terie van WVC deze leemte opge-
vuld door subsidie te verlenen waar-
mee een ondersteuningsfunctiona-
ris aangesteld kan worden.

De intensieve ondersteuning vanuit
de Stichting heeft zich vooral gericht
op de ontwikkeling van de organisa-
tie en de opbouw van voorzienin-
gen. Het inhoudelijk werken aan on-
derwerpen heeft weinig aandacht
gehad. Dergelijke onderwerpen, zo-
als de verbetering van de kwaliteit
van de zorg, zal het PPPO uit moe-
ten werken om 'doodbloeding’ van

het platform te voorkomen. Een pro-
vinciaal opbouworgaan kan hier-
voor een voorbeeldfunctie vervullen
middels projectontwikkeling. Een
opbouworgaan functioneert aldus
als instrument dat de patiéntenbe-
weging goede tijdelijke hulp kan bie-
den. Het zal duidelijk zijndat deze
hulp nooit als vervanging van per-
manente interne ondersteuning ge-
zien kan worden. Dergelijke onder-
steuning zal vanuit de beweging
zelf, onafhankelijk, georganiseerd
moeten worden.

Bert van der Wilk, Inge Kamerbeek
Meer informatie bij St. Boog, Kei-

zerstraat31-1, 7411 HD Deventer, tel.

05700-15937. .

MEDEDELINGEN OPBOUWWERK - DECEMBER 1969 - 8E JAARGANG -

NO 80



1

Dick Oudenampsen, ondersteuner Kennemer Patiénten Platforms:

Professionalisering patiéntenwerk
moet voorzichtig tot stand komen

Met de geldendie beschik-
baar komen voor de onder-
steuning van patiéntenorgani-
saties moet behoedzaam wor-
denomgesprongen. Het ge-
vaar dat relatief zwakke orga-
nisaties anders onderge-
sneeuwd raken,is niet denk-
beeldig. Datisde mening van
Dick Oudenampsen,on-
dersteuner vande Kennemer
Patiénten Platforms. "Hoe
krachtiger een patiéntenor-
ganisatieis,hoe meer ervaren
devrijwilligers zijn, hoe beter
instaat om hun organisatie
vormte geven,deste meer
professionele ondersteuning
eendergelijke organisatie
kan behappen."

Het project Kennemer Patiénten
Platforms is een samenwerkings-
verband van drie regionale patién-
tenorganisaties in Kennemerland.
Aan het begin van 1989 kende het
ministerie van WVC een driejarige,
experimentele subsidie aan de KPP
toe. Het ministerie wilde, op basis
van ervaringen in Kennemerland,
en ervaringen met andere regionale
patiéntenplatforms in Eindhoven en
Limburg, inzicht krijgen in de vraag
hoe in een nieuw verzekeringsstel-
sel (Dekker) de invloed van de pa-
tiéntenorganisaties versterkt kan
worden.

In de KPP werken samen het Regio-
naal Patiénten/Consumenten Be-
raad (een organisatie die, in samen-
werking met categorale verenigin-
gen, de algemene patiéntenbelan-
gen in Zuid-Kennemerland behar-
tigt), het Platform Gebruikers
Geestelijke Gezondheidszorg Ken-
nemerland en het Patiénten Plat-
form Umond (een samenwerkings-
verband van vier algemene en twee
categorale patiéntenverenigingen in
de regio Umond).

MEDEDELINGEN OPBOUWWERK - DECEMBER 1989

De drie platforms besloten hun
krachten te bundelen toen in 1986 in
de regio Kennemerland het Inte-
graal Invoeringsproject Wet Voorzie-
ningen Gezondheidszorg van start
ging. Indit kader kreeg de KPP sub-
sidie om een ondersteuner en een
secretariéle kracht aan te trekken.
Daarmee werden de mogelijkheden
van de platforms om afzonderlijk,
dan wel gezamenlijk invloed uit te
oefenen aanzienlijk vergroot.

Dick Oudenampsen: "We hebben
eral in die WVG-periode voor gepleit
dat ook andere platforms, die nietin
het kader van de WVG werden ge-
subsidieerd, de kans zouden krijgen
zich te ontwikkelen. Dat is gelukt.
Met ingang van 1 januari komt er vijf
miljoen beschikbaar voor de ontwik-
keling van decentrale platforms.
Voor ons betekent dat wellicht een
voortijdig einde van het experiment,
omdat we ook onder die regeling
gaan vallen. We zijn in discussie met
WVC of wij tot eind 1991 onze experi-
mentele status kunnen behouden.
Wij hechten daaraan, omdat geble-
ken is dat andere platforms veel aan
onze ervaringen hebben. Gezien
onze innovatieve status hebben we
0.a. ook mogelijkheden vooronder-
zoek, die we niet graag zouden ver-
liezen."

Waar Dick Oudenampsen niet zo blij
mee is, is dat de subsidiéring van de-
centrale platforms waarschijnlijk via
een doeluitkering aan de provincies
gaat verlopen. ' 'Wij zouden het liefst
zien dat het geld uit de zieken-
fondspot komt en rechtstreeks aan
de platforms wordt uitgekeerd."

Een voordeel lijkt wel dat de nieuwe
regeling een structureel karakter
krijgt. Nam de KPP, wat de continui-
teit van de ondersteuning betreft, tot
nu toe geen uitzonderingspositie in?
DickOudenampsen: "Ja, wij heb-
ben eerst via de WVG en nu met de-
ze experimentele subsidie, een ze-
kere continuiteit weten te be-
werkstelligen. Vrijwilligers hebben
vaak geen continue, maar een wis-
selende bijdrage. Als ze op een be-
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paald moment moeten afhaken, is
het heel prettig om op een beroeps-
krachtterug te vallen. Je moet er wel
voor zorgen dat uiteindelijk het hart
van de club door vrijwilligers gedra-
gen wordt, maar beroepskrachten
zijn een belangrijke steun.”

Invioed op het regionale
gezondheidsbeleid

Het bureau van de KPP werkt in een
soort tweetraps-raket. De eerste trap
zijn de afzonderlijke platforms. De
bureaumedewerkers hebben een
ondersteunende taak naar de drie
platforms. De tweede trap is het sa-
menwerkingsverband, waarvoor
een aantal gemeenschappelijke ta-
ken wordt behartigd.

Dick Oudenampsen: "De drie plat-
forms zien als gemeenschappelijk
doel het vergroten van de invioed op
het regionale gezondheidsbeleid.
Onder andere door te participeren in
regionale overleggen, in overheids-
organen en op instellingsniveau. Je
kunt daarmee invloed uitoefenen op
bijvoorbeeld de ziekenhuisplanning
en het huisartsenvestigingsbeleid."
De KPP werkt eraan om de deskun-
digheid van patiéntenvertegenwoor-
digers in deze organen te vergroten,
maar ook de deskundigheid van le-
den van de afzonderlijke platforms
op verschillende terreinen van het
gezondheidsbeleid. Daarnaast is
een taak het geven van specifieke
voorlichting, informatie en advies
over patiéntenrechten en andere za-
ken die de belangen van de consu-
ment aangaan. Het KPP-blad "Me-
di-Sein" vervult een belangrijke rol
voorde informatievoorziening en
onderlinge gedachtenuitwisseling.

Kwaliteit van de zorg
DickOudenampsen: "Inhoudelijk
hebben wij het experiment geformu-
leerd rond een aantal thema's: o0.a.
regionale kwaliteitsbewaking,



klachtenbemiddeling, positievan
verpleeghuispatiénten, emancipa-
tie van vrouwen, migranten en oude-
ren in de gezondheidszorg en mon-
digheid in de spreekkamer."

Rond deze onderwerpen hebben de
drie platforms gezamenlijke werk-
groepen geformeerd. Dick: "De on-
derwerpen lopen wat in elkaar over,
maar waar het om gaat is hoe je in-
vloed kan hebben op het aanbod, de
spreiding en de kwaliteit van de
zorg. Wat dat laatste betreft: we wil-
len met ziekenhuizen gaan onder-
handelen over een experiment met
een patiéntenvertegenwoordiging,
die invloed krijgt op het kwaliteitsbe-
leid in het ziekenhuis. De vorm waar-
in dat zou kunnen gebeuren, is nog
niet helemaal duidelijk. Een ander
element is de interne klachtbehan-
deling in ziekenhuizen, we proberen
daar modellen voor te ontwikkelen.
Dan gaat het niet om de ondersteu-
ning van mensen bij het indienen
van een klacht op een zodanige wij-
ze dat deze het meest succes kan
hebben, maar over procedures in
het ziekenhuis: wat gebeurt er in zie-
kenhuizen met een ingediende
klacht? ; ook dat zegt iets over de
kwaliteit van de zorg."

Rond hetthema kwaliteit heeft de
KPP onlangs een symposium geor-
ganiseerd. Rode draad was de
vraag welke weg de patiéntenplat-
forms moeten bewandelen om opti-
male invloed op de kwaliteit van de
zorg uit te oefenen. Is dat de weg van
bestuurlijke invloed, met verzeke-
raars en instellingen via regionale
overeenkomsten afspraken maken
over spreiding, samenhang in de
zorg, klachtenregelingen, toetsing
van kwaliteitsasoecten e.d.? Of is
dat de weg van het ' ‘consumen-
tisme": kritisch kijken naar het eind-
produkt "zorg" en vooral via publici-
teit streven naar verbetering en ver-
groting van de keuzemogelijkhe-
den. "Geen vraag van of-of. maar
van en-en", was de conclusie.

Voeling met problemen
achterban

DickOudenampsen: "Wij proberen
zoveel mogelijk patiéntenorganisa-
ties bij het werk van de KPP te be-
trekken, bijvoorbeeld de plaatselijke
afdelingen van categorale organisa-
ties. We stimuleren hen om op ple-
naire bijeenkomsten van de plat-
forms te verschijnen en aan werk-
groepen deel te nemen. Ook organi-
seren we regelmatig thema-avon-
den, die vrij goed bezocht worden."
Die contacten met categorale orga-
nisaties, voorlichtingsavonden en
ook het klachtenspreekuur worden
door de KPP als een goed middel
gezien om voeling te houden met de
problemen die spelen bijde achter-
ban. Het al dan niet "representatief"
zijn voor die achterban, wordt door
de bij het KPP aangesloten organi-
saties niet als een probleem erva-
ren. Dick Oudenampsen: "Zeker
niet door de categorale organisa-
ties. Wellicht enigzins door de alge-
mene organisaties. De neiging om
actief te zijn in algemene patiénten-
organisaties is sterk in ontwikke-
ling."

In de KPP is de verhouding tussen
vrijwilligers die hun achtergrond
hebben in categorale organisaties
en mensen die deelnemen vanuit
een algemene interesse of hun ar-
beidsverleden ongeveer 50/50. Dick
Oudenampsen vindt die combinatie
vooreen patiéntenplatform heel be-
langrijk.

Ondersteuning

De deskundigheidsbevordering van
vrijwilligers wordt niet door het KPP-
bureau zelf gedaan. Dick Ouden-
ampsen: "We denken erwel aan om
zelf cursussen te ontwikkelen, maar
eerlijk gezegd valt dat niet mee. De
leden van de platforms doen veel
mee aan korte cursussen, georgani-
seerd door de Werkgroep 2000 of
bijvoorbeeld het Nederlands Cen-
trum voor Democratische Burger-
schapskunde. Er wordt landelijk vrij
veel aangeboden en tot nog toe zijn
de ervaringen daar redelijk goed
mee."

MEDEDELINGENOPBOUWWERK -

Op de vraag of ook strategische on-
dersteuning wordt geboden, ant-
woordt DickOudenampsen: "Daar
moetje erg mee uitkijken in de pa-
tiéntenbeweging. In het verleden
zijn slechte ervaringen opgedaan
met functionarissen die zogenaamd
namens een patiéntenorganisatie
optreden. Daar moet je zeker in de
geestelijke gezondheidszorg niet
mee aankomen, maar ook bij ande-
re patiénten bestaat daartegen een
grote weerstand. En terecht: je moet
uitkijken datje een patiéntenorgani-
satie niet ondermijnt. In ons werk ligt
de nadruk op dienstverlening. We
zijn in dienst van het Ondersteu-
ningsinstituut Noord-Holland, maar
de inhoud van ons werk wordt feite-
lijk bepaald door de patiéntenorga-
nisaties. Ik vind dat een noodzakelij-
ke voorwaarde voor de ondersteu-
ning."

Dick Oudenampsen zegt enigzins
beducht te zijn voor de stroom geld
die nu op de patiéntenorganisaties
afkomt. Zekervoorde relatief zwak-
ke organisaties kan dat wel eens een
averechts effect hebben. "Ik vind
dat je daar zeer behoedzaam mee
moet omspringen. Je moet eigenlijk
een soort groeimodel hanteren: hoe
krachtiger een patiéntenorganisatie
is, hoe meer ervaring de vrijwilligers
hebben, hoe meer ze in staat zijn om
hun organisatie vorm te geven, des
te meer professionele ondersteu-
ning een dergelijke organisatie kan
behappen.”

DickOudenampsen: "lkdenkdat je
niet ontkomt aan een zekere profes-
sionalisering van patiéntenwerk,
maar je moet het op een voorzichti-
ge manier doen. Van belang is dat
de mensen die je ervoor aanneemt
een emancipatiedoel voor ogen
hebben, kunnen denken vanuit pa-
tiéntenperspectief en rekening hou-
den met een zekere kwetsbaarheid
van mensen".

Charlotte Krop
Het KPP-bureau is gevestigd aan de

Kleine Houtweg 32,2012 CD Haar-
lem, tel. 023-320946. .
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Neutrale opstelling kenmerk van

Klachtenbureau Gezondheidszorg Haarlem

Lag de nadruk zo'n 8jaar gele-
den bijde oprichting van het
Klachten-en Informatiebu-
reau Gezondheidszorg Haar-
lemop politieke actie en het
aan de kaak stellen van pro-
blemeninbepaalde sectoren
van de gezondheidszorg, ge-
leidelijk aan is het accent ver-
schoven naar het fungeren als
wegwijzer envraagbaak. Mar-
jo Zijp, codrdinator van het
klachtenbureau: "Als een aan-
tal vragen of klachten veelvul-
dig voorkomt, bekijken we of
we daar iets meer mee kun-
nen doen, maar onze primaire
doelstelling is het geven van
informatie en advies aan indi-
viduele patiénten."

Gebruikers van de gezondheids-
zorg, die zich geschaad voelen in
hun belangen, kunnen bij het klach-
tenbureau terecht voor informatie en
advies over o0.a. de rechtspositie van
de patiént, klachtmogelijkheden,
verstrekkingen en voorzieningen in
de gezondheidszorg. Desgevraagd
kan bemiddeld worden bij conflicten
en wordt ondersteuning geboden bij
het indienen van een klacht.
Uitgangspunten bij het werk van het
bureau zijn een zakelijke analyse en
een neutrale opstelling. Hetjaarver-
slag 1988daarover: "Indemeeste
gevallen staan we tussen arts en pa-
tiéntin, als het nodig is - en naar
ons idee ook rechtvaardig - staan
we achter de patiént.”

Onafhankelijk bureau

"We zijn een onafhankelijk klach-
tenbureau, niet voortkomend uit of
verbonden aan de patiéntenbewe-
ging", vertelt Marjo Zijp. "Een paar
jaar geleden zijn we ons wat zakelij-
ker en neutraler gaan profileren.
Deels had dat te maken metde in het
verleden nogal defensieve houding
van gezondheidszorginstellingen
ten opzichte van ons bureau. We
merken dat we nu gemakkelijker
geaccepteerd worden als
gesprekspartner.”
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Marjo Zijp

Voor een ander deel speelt mee dat
het klachtenbu reau vier jaar gele-
den - dankzij een hogere subsidie
van de gemeente Haarlem - een
parttime beroepskracht kon aanstel-
len, waardoor dezaken wat professi-
oneler konden worden aangepakt.
Marjo: "Ook de organisatiestructuur
veranderde toen : er werd een schei-
ding aangebracht tussen uitvoerend
enbestuurlijkwerk. Dit kwam de
kwaliteit van het werk ten goede.""

Gebrekkige communicatie
Vorig jaar werd het bureau met ruim
150 vragen en klachten benaderd.
Daarvan heeft een belangrijk deel
(bijna 40%) te maken met relatio-
neel/communicatieve aspecten van
de behandeling. Hierbij kan het
gaan om onheuse bejegening, on-
voldoende informatie aan en over-
leg met de patiént, onvoldoende be-
scherming van de privacy, schen-
ding van het beroepsgeheim. Veel
vragen hebben betrekking op pa-
tiéntenrechten (inzage in het dos-
sier, informatie over de behandeling,
de wijze waarop een klacht kan wor-
den ingediend).

Ruim een derde van de vra-
gen/klachten heeft te maken metde
inhoud van de behandeling, zoals
verkeerde behandeling, onjuiste
diagnose, niet tijdig doorverwijzen,
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lange onderzoeksduur, geweigerde
behandeling e.d. In deze me-
disch/technische rubriek scoren
vooral hoog de (al dan niet vermeen-
de) 'medische missers'.

De overige vragen/klachten betref-
fen de organisatie (bijv. lange wacht-
tijden, gebrek aan hygiéne, niet
functionerende weekenddienstre-
gelingen) of zijn van financiéle aard
(te hoge of onduidelijke rekeningen,
onterechte declaraties, eigen bijdra-
ge, verstrekkingen e.d.).

Volgens het klachtenbureau komen
veel van de vragen en klachten voort
uit een gebrekkige communicatie
tussen patiént en hulpverlener. Re-
gelmatig blijkt dat veel patiénten nog
steeds (te) weinig informatie krijgen
over de behandeling, de mogelijke
risico's die aan de behandeling ver-
bonden zijn en het te verwachten re-
sultaat. Als dan bijvoorbeeld het re-
sultaat niet beantwoordt aan de ver-
wachtingen van de patiént en hij/zij
daarvoor onvoldoende oor vi ndt bij
de behandelend arts, is dat reden
voor de patiént om zich tot het
Klachten-en Informatieburo te wen-
den.

Marjo: "Dit soort klachten wordt wel
‘zachte klachten' genoemd. Ze zijn
niet hard genoeg voor een medisch
tuchtcollege en ook een provinciale
inspectie kan er niets mee. Maar de
patiént is wel ontevreden en is voor-
namelijk op zoek naar gehoor en er-
kenning voor zijn ontevredenheid.”
In dergelijke situaties bemiddelt het
klachtenbureau bij het weer op gang
brengen van de dialoog.

Ook komt het regelmatig voor, dat bij
een behandeling een niet al te ern-
stige fout gemaakt is. Het is de erva-
ring van het bureau dat ook in deze
situaties patiénten vaak begrip kun-
nen opbrengen voor het feit dat er
iets is misgegaan, als de behande-
laar maar bereid is daarover te pra-
ten en zonodig ook de gemaakte
fout te erkennen. Helaas ontbreekt
het hier nog vaak aan, zodat men
met zijn ontevredenheid hierover
weer bij het Klachten- en Informatie-
buro terecht komt.



Interne klachtregeling
ziekenhuizen

Voorzover hetom de behandeling in
instellingen gaat, zou in principe
een deel van deze klachten door een
interene klachtencommissie kun-
nen worden behandeld. Ziekenhui-
zen zijn sinds enige tijd verplicht om
een onafhankelijke klachtregeling te
treffen, fvlarjo: "In de praktijk werkt
het niet zo goed. In de regio Haarlem
zijn de meeste ziekenhuizen er wel
mee bezig, maaralleen het Spaar-
ne-ziekenhuis heeft inmiddels zo'n
regeling. Een probleem is dat in de
erkenningseisen van ziekenhuizen
wel is opgenomen dat de regeling
onafhankelijk moet zijn, maar er
staat niet bij hoe dat getoetst moet
worden. Sommigeziékenhuizen
vinden een klachtencommissie on-
afhankelijk als er een directielid in-
zit, omdat deze niet bij de directe
zorg is betrokken."

Volgens Marjo is pas van onafhan-
kelijkheid sprake, wanneer een
klachtencomissietenminstevoorde
helft uit externe leden, met name
vanuit patiéntenorganisaties,
bestaat. "Er ligt nu in ieder geval
een advies van de Nationale Raad
voor de Volksgezondheid, waarin
wordt aanbevolen patiéntenorgani-
saties een stem te geven in hoe een
klachtregeling in een ziekenhuis
moet worden opgezet.”

Maar ook al wordt dit inde toekomst
goed geregeld, dan betekent dat
nog niet dat het werk van het klach-
tenbureau overbodig wordt. "Er zijn
natuurlijk ook mensen die buiten in-
stelingen slechte ervaringen op-
doen. Bovendien is het zo dat men-
sen vaak niet zo veel vertrouwen
hebben in klachtcommissies van in-
stellingen. Ikdenkdatdie interne
klachtcommissies vooral goed zijn
voorde instellingen zélf: als er veel
gebruik van wordt gemaakt, krijgen
ze signalen waar iets mankeert aan
de organisatie of werkwijze.""

Legenda

. = plaats van vestiging
. =wik
7f~ = plaats van vestiging en omgeving

*v>M- - tegio/provincie

Werkgebied van patiénteninitiatieven in de klachtopvang

Ernstige en ingewikkelde
klachten

Overigens zijn lang niet alle vragen
en klachten terug te voeren op com-
municatiestoornissen. In 1988 heeft
het Klachten- en Informatiebureau 9
cliénten na een vooronderzoek
doorverwezen naar een gespeciali-
seerde advocaat om in een civiele
procedure een schadevergoeding te
eisen en/of een klacht in te dienen bij
het Medisch Tuchtcollege.

Marjo Zijp: "De klachten worden
niet alleen veelvuldiger, maar er is
een tendens dat ze ook ingewikkel-
derworden. Cliénten benaderen
ons vaak met gecompliceerde za-
ken, waarbij aan een advies, of aan
een doorverwijzing naar een advo-
caat, eersteen grondig onderzoek
moet voorafgaan.”

MEDEDELINGENOPBOUWWERK -

Ook wordt het klachtenbureau
steeds vaker benaderd door men-
sen van buiten de regio. Marjo:
"Hier in de regio zijn er wel voldoen-
de mogelijkheden. Ons bureau hier
in Haarlem en er is een groot klach-
tenbureau in Amstelveen, dat ook
spreekuur houdt in Uithoorn en
Hoofddorp. In Velsen en Beverwijk
houden pati€ntenverenigingen een
klachtspreekuur. Maar landelijk ge-
zien zijn er nogal wat lacunes blijkt
uit een inventarisatie van WVC." (zie
overzichtskaartje).

Marjo: "Het komt regelmatig voor
dat iemand uit Leiden of Rotterdam
ons benadert. We weigeren nie-
mand: als er geen bureau dichterbij
zit, nemen we zo'n klacht in behan-
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deling. Maar het wordt wel gecom-
pliceerd als mensen ook naar ons
bureau moeten komen of worden
doorverwezen naar onze advocaat
in Amsterdam."”

Bovendien is, volgens Marjo, de rek
er een beetje uit. "We zitten welis-
waar in de vrij unieke positie dat de
gemeente Haarlem ons structureel
subsidieert, maar als de de vraag
verdergaat toenemen, weten we
niet of we daar op een kwalitatief ver-
antwoorde wijze aan kunnen vol-
doen."

Ook de ruimte wordt wat beperkt.
"We houden tweemaal per week
een telefonisch en inloopspreekuur
ineen ruimte van de gemeente. Als
het spreekuur voorbij is, moeten de
spullen weer inde kast. De rest van
de week kunnen we hier niet te-
recht.”

De werving van vrijwilligers gaat pri-
ma. "We stellen steeds hogere kwa-
liteitseisen aan medewerkers. Soms
ie het kantje boord, dan stappen na
de zomer weer een paar mensen op.
Maar elke keer lukt het weer om vol-
doende, ervaren en gemotiveerde
mensen als vrijwilliger te contracte-
ren."

Charlotte Krop

HetKlachten- en Informatieburo Ge-
zondheidszorg is te bereiken op
woensdag van 14.40-16.30 uur en op
donderdag van 19.00-21.00 uur (tele-
fonisch spreekuur, nummer
023-315090. De codrdinator. Marjo
Zijp, is telefonisch te bereiken onder
nummer 020-865199.

Bij het Klachtenbureau is een heel
duidelijke folder verkrijgbaar over
patiéntenrechten en klachtmogelijk-
heden, metals titel "Hoe hecht is uw
recht. De kracht van een klacht. Te
bestellen door overmaking van

f 3,50 op gironummer 1917076t.n.v.
Klachtenbureau Gezondheidszorg

te Haarlem, o.v.v. brochure patién-
tenrechten.

Tevens is er een videofilm over "Pa-
tiénten recht” verkrijgbaar. .

5/\*

Bij het klachtenbureau werken
momenteel elf vrijwillige mede-
werkers. Ze verzorgen de
spreekuuractiviteiten en de pu-
bliciteit en houden de ontwikke-
lingen in de gezondheidszorg
bij. Een aantal medewerkers ver-
zorgt de interne scholing. De
meeste vrijwilligers hebben een
achtergrond of zijn werkzaam in
de gezondheidszorg; de helft
studeert rechten. Het bestuur
bestaat voor het merendeel uit
externe leden die bedreven zijn
in het bestuurlijk werk.

Marjo Zijp vervult een schakel-
functie tussen bestuuren mede-
werkers en neemt deel aan ex-
tern overleg. Tevens s ze als
codrdinator belast met de super-
visie van de klachtafhandeling
en het op elkaar afstemmen van
activiteiten.

Naast medewerkers, bestuuren
coordinator verleent een aantal
deskundigen hun medewerking
indien advies over bepaalde za-
ken wordt gevraagd. Deze zgn.
‘achterwacht' bestaat uit twee
advocaten, drie huisartsen, twee
tandartsen, een psychiater en
een apotheker.

Interdisciplinaire
college-cyclus

De Universiteit van Amsterdam en
de Vrije Universiteit organiseren een
college-cyclus over activering, ont-
wikkeling en supervisie en over ver-
anderende hulpsystemen: informe-
le en formele hulp.

De college cyclus is bestemd voor
studenten, maar staat ook openvoor
externe belangstellenden.
Helb\okactivering, ontwikkelingen
supervisie wordt in 8 colleges gege-
ven op woensdagavond vanaf 10 ja-
nuarit/m 21 februari.

In dit blok wordt aandacht besteed
aan sociaal-psychologiscje theorie-
vorming omtrent activeren, aan mo-
gelijkheden voor opbouwwerk en
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Intotaal zijn zo'n 30 mensen be-
trokken bij het functioneren van
het bureau.

Hetklachtenbureau ontvangt op
jaarbasis zo'n f 25.000 subsidie
van degemeente Haarlem.
Voorheen was dat geld afkom-
stig uit een stelpost van de Wet
Voorzieningen Gezondheids-
zorg. Toen invoering van de
WVG van de baan was. heeft de
gemeenteraad besloten het be-
drag structu reel te reserveren op
de gemeentebegroting.
Uitdesubsidie worden 10 uur
salariskosten van de codrdinator
betaald, organisatie-en huis-
vestingskosten, scholing van
medewerkers ende (pu-
blieksvoorlichting. Eriseen be-
roep gedaan op de randge-
meenten, waarvandaan we 0ok
veel klanten komen, om mee te
financieren, o.a. om een betere
admnistratieveondersteuning
mogelijk te maken. Tot nu toe is
dat nog niet gelukt.

Het Klachtenbureau houdt twee-
maal per week een telefonisch
en inloopspreekuur.

(internationaal) ontwikkelingswerk,
alsmede aan theorievorming betref-
fende supervisie en deskundig-
heidsbevordering.

Het blok veranderende hulpsyste-
men: informele en formele hulp
wordt in 8 colleges gegeven op dins-
dagavond vanaf 6 maart /m 1 mei.
Thema's die in dit blok aan de orde
komen zijn 0.a. "Informeel netwerk
en sociale steun”, "Matching van
structuur (buurt, organisatie) en
zorgtaak”, "Substitutieprojecten in
de ouderenzorg".

Kosten: PAO-studenten f 200,-
leden Ned. Beroepsorg. Opbouw-
werkers f100,-

Nadere inlichtingen en aanmelding
bij mevr MA. de Vries, VU vakgroep
Sociologie, tel. 020-763651. .



Opbouwwerk als zorgend beroep:
organiseren van zelfhulp steunpunten

Bijde ondersteuning van pa-
tiéntenorganisaties ligt het
accent meestal op de belan-
genbehartigingsfunctie en de
voorlichtingsfunctie. Steun
voor onderlinge hulpverle-
ning, zelfhulp, lotgenotenkon-
taktis - helaas - onderge-
waardeerd. Volgens Kees
Stuurop, projectmedewerker
van de Wozon en auteur van
onderstaand artikel, geldt dit
inhetalgemeen voor het be-
leid van de overheid maar ook
voor ondersteuning door pro-
fessionals (bijvoorbeeld op-
bouwwerk)."De patiéntenor-
ganisaties willen zelf veel

De patiéntenbeweging heeft vooral
het laatste decennium een sterke
groei doorgemaakt. Deze "bewe-
ging" bestaat uit een bont geheel
van landelijke, regionale, plaatselij-
ke algemene belangenverenigin-
gen, categorale organisaties en the-
matische organisaties. Er zijn grote
landelijke bolwerken als de Diabe-
tesvereniging, de Rheumavereni-
ging, de Hartststichting etc. Daar-
naast zijn ertal van kleinere, natio-
nale en lokale, patiéntengroepen en
"losse" zelfhulpgroepen, bijvoor-
beeld van vrouwen met borstkanker,
of rond medicijnverslaving. De cate-
gorale organisaties, ontstaan rond
een bepaald ziektebeeld, vormen
verreweg het grootste deel van de
patiéntenbeweging.

Uit onderzoek bljkt dat de patiénten-
organisaties zich in hoofdzaak met
de volgende werkzaamheden bezig-
houden: belangenbehartiging,
voorlichting, onderlinge hulpverle-
ning. De belangenbehartiging is on-
der te verdelen in algemene belan-
genbehartiging gericht op verbete-
ring van de gezondheidszorg, be-
taalbaarheid van de voorzieningen,
meepraten over vestiging van huis-
artsen etc., in hetalgemeen op bein-
vloeding van het gezondheidsbeleid

aandacht aan lotgenotenkon-
takt en zelfhulpgroepen
besteden, maar komen daar
doorverschillende redenen
lang niet altijd aan toe. De be-
leidssteun voor algemene en
categorale verenigingen be-
tekent niet automatisch dat
zelfhulp, onderlinge hulpverle-
ning,tot ontwikkeling komt."
Daar isvolgens Stuurop spe-
ciaal "beleid",speciale kennis
voor nodig."Juist voor een dis-
cussie over de kwaliteit van
degezondheidszorg is de er-
varingskennis die bijlotgeno-
tenkontakt centraal staat,
van groot belang."

enin (individuele) belangenbeharti-
ging en klachtbehandeling. Hieren
daar (bijvoorbeeld in Eindhoven)
zijn klachtenbureaus in het leven ge-
roepen die bemiddelen bij individue-
le klachten en die ook een rol kun-
nen spelen in een meer strukturele
aanpak van veel voorkomende
klachten. Devoorlichtingsfunktie
richt zich zowel op de leden als op de
professionals en op het "publiek" in
hetalgemeen. Deonderlingehulp-
verlening bestaat dikwijls uit het or-
ganiseren van zelfhulpgroepen, van
lotgenotenkontakt van mensen met
dezelfde ziekte. In die zelfhulpgroe-
pen wisselen mensen ervaringen en
informatie uit, helpen elkaar (zo mo-
gelijk) genezen en zo goed mogelijk
overleven. Een zelfhulpgroep rond
gezondheidsvraagstukken kan als
volgt omschreven worden: een
groep lotgenoten, die hun ervarings-
deskundigheid ten aanzien van een
somatische, psychische of psycho-
sociaal probleem gebruiken voor
groepsgewijze onderlinge hulpver-
lening.

In de totaliteit van de patiéntenbewe-
ging moeten drie functies onder-
scheiden en geprofileerd worden: 1.
algemene ondersteuning (organisa-
tie, voorlichting etc.) 2. ondersteu-
ning van individuele belangenbe-
hartiging 3. ondersteuning van zelf-

MEDEDELINGEN OPBOUWWERK - DECEMBER 1989 - 8E JAARGANG -

hulp, zelfhulpgroepen, lotgenoten-
kontakt (zelfhulp steunpunt). Koppe-
ling met een (regionaal) patiénten-
platform ligt voorde hand. Toch
moet een relatieve autonomie ge-
waarborgd zijn om deze drie funk-
ties recht te doen. Nadere organisa-
torische invulling is afhankelijk van
de plaatselijk gegroeide verhou-
dingen.

Zelfhulpgroepen zijn als eigensoor-
tige nieuwe voorzieningen in de ge-
zondheidszorg te beschouwen. Niet
gericht tegen de bestaande profes-
sionele hulpvelening, zoals veelal
wordt verondersteld, maar naast die
hulp. Zelfhulpgroepen en lotgeno-
tenkontakten bieden iets wat het
professionele systeem nimmer kan
bieden: steun en informatie op basis
van de direkte eigen ervaring met
een bepaalde ziekte of een bepaald
probleem. Uit talvan publikaties
blijkt hoe onvervangbaar en nuttig
die steun is voor het genezingsgpro-
cesen voor "leren leven met".

Opbouwwerk en
patiéntenbeweging
Zelfhulpgroepen zijn een specifiek
onderdeel van de patiéntenbewe-
ging en verdienen als zodanig zelf-
standige steun. Sommigen stellen
dat ondersteuning van zelfhulpgroe-
pen in strijd is met het spontane ka-
rakter er van. Ondersteuning door
professionals is dan helemaal uit
den boze. Kenmerk van zelfhulp-
groepen zou immers het anti-profes-
sionele karakterzijn, het vertrouwen
op eigen kracht. Anderen zijn van
mening dat zelfhulpgroepen juist
recht hebben op adequate onder-
steuning. Die ondersteuning schept
de voorwaarden voor goed funktio-
nerende, zelfstandige zelfhulpgroe-
pen.

Een stelling uit een publikatie van
het Zelfhulp Netwerk Eindhoven en
Kempenland luidt: "Zelfhulp is een
niet-professionele vorm van hulp-
verlening, maarervaringsdeskun-
digheid'hoeft nietamateuristisch be-
geleid te worden"".

NO. (
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Deze opvatting uit de praktijk van de
zelfhulpgroepen, die door onder-
zoek naar ontwikkelingen in Noord-
Brabant en Limburg wordt beves-
tigd, staat haaks op opvattingen als:
"Bij zelfhulp blijkt de onoverkomelij-
ke handicap te bestaan dat profes-
sionele hulp en zelfhulp principieel
tegenstrijdig zijn".(1)

Deze opmerking (uit de hoek van
methodiekontwikkeling voor op-
bouwwerk) geeft blijk van een ge-
brek aan onderscheidingsvermo-
gen 1. ten opzichte van wat profes-
sionele hulp is en kan zijn en

2. to.v. de werking van zelfhulp en
zelfhulpgroepen.

Juist vanuit opvattingen over metho-
diek opbouwwerk kan een zinvolle
ondersteuning van zelfhulpgroepen
tot stand kan komen. Blijkt de be-
hoefte aan ondersteuning bij zelf-
hulpgroepen duidelijk aanwezig te
zijn, en lijken zelfhulp en zelfhulp-
groepen zich te mogen verheugen
in de warme belangstelling van over-
heid, welzijnswerk en gezondheids-
zorg, des te opvallender is het dat
vrijwel nergens van een samenhan-
gend ondersteuningsbeleid sprake
is (op provinciaal niveau vormt Lim-
burg hier een positieve uitzondering
op).

In het recente gezondheidsbeleid
van de Nederlandse overheid zijn de
uitgangspunten van de Wereldge-
zondheidsorganisatie (World Health
organization, WHO) inzake een
transformatie van een beperkt
"voorzieningenbeleid" naar een
breed volksgezondheidsbeleid
overgenomen. Voor de WHO is ont-
wikkeling en ondersteuning van zelf-
hulpgroepen een belangrijk thema.
In het Nederlandse beleid is hiervan
weinig te vinden. Als onderdeel van
"Health Promotion" voor het nieu-
we gezondheidsbeleid pleit de
WHO voor het versterken van "com-
munity action", waarbij gebruik
wordt gemaakt van bestaande hulp-

bronnen in de bevolking, het ontwik-
kelen van ondersteunende sociale
netwerken, het bevorderen van zelf-
hulp en het ontwikkelen van een
zelfhulp ondersteunend beleid. Bo-
vendien is het beleid gericht op een
ontwikkeling van "cure naar care".

Zelfhulp Steunpunten
Zelfhulpgroepen kennen grote ver-
schillen in werkwijze en organisatie-
vorm. Zelfhulp Steunpunten kunnen
dienen als centrale ' 'voedingspun-
ten" voor de zelfhulpnetwerken in
beweging. Niet de formele relatie
tussen steunpunt en zelfhulpnet-
werk is van belang maar de moge-
lijkheid om flexibel te reageren op de
wisselende en diverse behoeften
van zelfhulpgroepen.

Het provinciale Limburgse Steun-
punt Zelfzorg Initiatieven (Sittard) en
het lokale/regionale Steunpunt Zelf-
hulp Best (het laatste opgezet door
het opbouwwerk) zijn hiervan - in
Nederland - deenigeduidelijke
voorbeelden. Vooral het steunpunt
in Best (Noord-Brabant) laat zien dat
het opbouwwerk vruchtbaar kan
worden ingezet bij ontwikkeling van
een steunpuntstructuur voor
zelfhulp.(2)

Bij ondersteuning van patiéntenor-
ganisaties blijken met name de dis-
ciplines Opbouwwerk en GVO (Ge-
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Hulpverlening: een aantasting van het
zelforganiserend vermogen?

zondheidsvoorlichting en Opvoe-
ding) een rol te spelen. Naar aanlei-
ding hiervan zijn deze disciplines
door de Werkgroep 2000 nader be-
oordeeld op hun kwaliteit voor dit on-
dersteuningswerk. Conclusie is dat
het ondersteuningsaanbod tussen
deze disciplines zich geleidelijk uit-
kristalliseert: sterke punten bij GVO
zijn ondersteuning bij het geven van
voorlichting en het ontwikkelen van
voorlichtingsmateriaal; bij opbouw-
werk is de ondersteuning van veran-
deringsprocessen een sterk punt.(3)
Er is echter nog geen duidelijk, regu-
lier, ondersteuningsaanbod van de-
ze disciplines tot stand gekomen. In
"Ondersteuning op maat" wordt
verondersteld dat GVO meer kontakt
zal hebben met categorale patién-
tenorganisaties en gehandicapten-
en ouderverenigingen en het op-
bouwwerk met algemene patiénten-
organisaties.

Hoewel omvattend onderzoek ont-
breekt, kan toch worden gesteld dat
hierwaarschijnlijksprakeisvaneen
vooroordeel ten aanzien van op-
bouwwerk, voortkomend uit een te
enge opvatting over het belangen-



behartigingsconcept in de opbouw-
werktraditie. Ondersteuning door
opbouwwerk van algemene patién-
tengroepen zou deels voortkomen
uit een bewuste keuze door de be-
trokken opbouwwerkers. De alge-
mene verenigingen zouden beter
passen bijde "traditionele doel-
groepen van het opbouwwerk", ' 'on-
derliggende groepen in buurten en
wijken die van uit zichzelf weinig
kansen hebben de eigen belangen
te behartigen; en groepen die ge-
richt zijn op wezenlijke verandering
inde bestaande, onwenselijk erva-
ren situatie”.(4) Wel wordt ook mel-
ding gemaakt van het feit dat ande-
ren van mening zijn dat opbouwwerk
ondersteuning ook voor categorale
patiénten- en gehandicaptenorgani-
saties ten nutte gemaakt kan wor-
den. "Devraagisechterofdezeor-
ganisaties daar zo'n behoefte aan
hebben; hiervan is tot dusver nog
weinig gebleken."(5)

Hier spelen mogelijk verschillende
vooroordelen een verwarrende rol :

1. De opbouwwerkmethode opgevat
als sociaal organisatorische, strate-
gische en educatieve deskundig-
heid, is net zo inzetbaar ten aanzien
van "algemene patiéntenverenigin-
gen" alsten aanzien van categorale
verenigingen en zelfhulpgroepen.
Ook daar geldt dat er steun moet zijn
die de voorwaarden schept voor het
zelfstandig functioneren. Of er be-
hoefte aan iets is, wordt sterk be-
paald door het proces van behoefte-
narticulatie waarin verschillende
factoren een rol spelen. In dit geval
bijvoorbeeld dezelf-opvatting van
opbouwwerkers en de vraag hoe
duidelijk het ondersteuningsaanbod
geprofileerd is.

2. Bij categorale patiénten- en ge-
handicaptenorganisaties en zelf-
hulpgroepen spelen vooroordelen

ten aanzien van deze organisaties
en vooroordelen ten aanzien van het
opbouwwerk een blokkerende rol. In
een publikatie over opbouwwerk en
gezondheidszorg wordt als factor
die betrokkenheid van opbouwwerk
bij ondersteuning van patiénten-
groepen heeft belemmerd ge-
noemd: "onjuiste beeldvorming ten
aanzien van patiéntenbelangen-
groepen, die men ten onrechte situ-
eerde in de meer therapeutische
sfeer van categorale groepen zoals
diabetici, hartpatiénten en dergelij-
ke." (6) Uit deze opmerking valt te
concluderen a. dat categorale groe-
pering etc. van therapeutische aard
zijn en daarom geen echte belan-
genbehartigingsgroepen b. dat op-
bouwwerk pas opbouwwerk is als
hetom ''echte’ 'belangenbeharti-
ging gaat ("rang is alleen rang als er
rang op staat").

Het hardnekkige opbouwwerkbeeld
waarin men voortdurend "bewo-
ners" op "hun belangen" organi-
seert, speelt stevig parten. Inde be-
wonersbenadering inde buurten
wordt vooral het niet zieke deel van
de mensen aangesproken. Mensen
met een ziekte, een fobie, een handi-
cap worden zo impliciet uitgesloten
van ''organisatorisch ondersteu-
ning ' en impliciet verwezen naar
"hulpverlening”. Het zelforganise-
rend vermogen van mensen met
een ziekte blijft buiten het gezichts-
veld. De blik is gericht op "echte""
belangen. Een pleidooi voor onder-
steuning van uit een opbouwwerk-
methodiek betekent dat het opbouw-
werk zich niet beperkt tot het con-
cept van belangenbehartiging. Her
ondersteunen van lotgenotenkon-
takt, van nieuwe onderlinge hulpver-
leningsnetwerken is een vorm van
"samenlevingsopbouw". Hulpverle-
ners uit welzijnswerk en gezond-

het zelforganiserend vermogen van
mensen met een ziekte blijft veelal
buiten het gezichtveld van opbouwwerk

heidszorg zouden zich die sociaal
organisatorische methodiek meer
eigen moeten maken, aanvullend
aan hun individuele hulpverlenings-
benadering.

Zelfstandige ondersteuning
zelfhulpgroepen onderbelicht
De eigenheid van zelfhulpgroepen
en het dikwijls lokale karakter verei-
sen een speciale steunpuntstruc-
tuur. Deze structuur kan gestimu-
leerd worden van uit een patiénten-
platform, maar moet een relatiefau-
tonome positie kunnen innemen als
een "voorziening" vooronderlinge
hulpverlening in de gezondheids-
zorg. In Best funktioneert al een
aantaljaren, eendoor hetopbouw-
werk geinitieerd en begeleid, Steun-
punt Zelfhulp Best. In Limburg
bestaat - uniek voorNederland -
een SteunpuntZelfzorg Initiatieven
die gericht zijn op ondersteuning
van zelfzorg, zelfhulp en zelfhulp-
groepen. Beide funktioneren naast
bestaande patiéntenplatforms.

Professionele disciplines die zelf-
hulp willen ondersteunen moeten in
onderling overleg per regio (of een
andere territorium) een ondersteu-
ningsaanbod formuleren en profile-
ren. Met name kan gedacht worden
aan opbouwwerk, kruisverenigin-
gen en basisgezondheidsdiensten.
Ook andere instanties en disciplines
kunnen een rol spelen: afdelingen
voor patiéntenformatie van zieken-
huizen, Integrale Kankercentra,
RIAGG's, Vrouwengezondheids-
centra, huisartsen, etc. Hierbij moet
algemene organisatorische onder-
steuning en meer specifieke steun
in verband met bepaalde gezond-
heidsvraagstukken onderscheiden
worden.

Beoogd wordt de basisgezond-
heidsdiensten een belangrijke rol te
laten spelen in nieuw volksgezond-
heidsbeleid (zie de Wet op de Col-
lectieve Preventie 1989).

Zij kunnen wellicht een bepaalde
steun verlenen aan ontwikkeling van
een steunpuntstructuur, samen met
kruisverenigingen en opbouwwerk.
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Het opbouwwerk als "onafhankelij-
ke" bu itenstaander ten opzichte van
het gezondheidsveld, met veel ex-
pertise inzake sociaal organisatori-
sche ondersteuning, stimuleren van
zelforganisatie en verzelfstandiging
van lekenorganisaties en als expert
in het bemiddelen van relaties (in dit
geval ten opzichte van andere
welzijns- en gezondheidsvoorzie-
ningen en tussen professionals en
zelfhulpgroepen) kan een centrale
eninitiérende aktor zijn in het ont-
wikkelen van een lokale steunpun-
tenstructuur voor zelfhulpgroepen.

Zelfhulpen
vrouwenemancipatie

De behandeling van het vrouwelijk
lichaam in de gezondheidszorg, op
gebieden als seksualiteit, gynaeco-
logisch onderzoek, bevalling, abor-
tus, etc., is vanwege het autoritaire
en paternalistische karakter in de
vrouwen-gezondheidsbeweging al
in de zeventiger jaren kritisch aan de
kaak gesteld: Baas in eigen buik, Wij
vrouwen eisen, etc.

''Vrouwen begonnen er naar te stre-
ven onafhankelijker te worden van
betuttelende en vaak inadequate
behandelingsmethoden van huis-
artsen en gynaecologen'.(7) In vrou-
wenhuizen worden ervaringen over
behandeling in de gezondheidszorg
uitgewisseld. In 1971 ontstaande
eerste vrouwenpraatgroepen vanuit
Dolle Mina, MVM, COC.(8)Onder-
linge steun, uitwisseling van ervarin-
gen die niet individueel blijken te
zijn, maar door ander vrouwen wor-
den gedeeld. Elementen van de zelf-
hulpcultuur. Zelfhulp heeft overi-
gens aanvankelijk in de vrouwenbe-
weging de specifieke betekenis van
lichamelijk zelfonderzoek.(9) Het li-
chaam dat de vrouwen in de pater-
nalistische gezondheidszorg is on-
teigend, wordt weer toegeéigend:
de vagina ende baarmoeder wor-
den in deze zelfhulpgroepen met be-
hulp van een speculum (spiegeltje)
bekeken en vergeleken. En ontdaan
van de mannennorm uit de heer-
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schappij van de traditionele medi-
sche discipline. Emancipatie in de
meest letterlijke betekenis: "vrijma-
king uit lijfeigenschap” en "vrijma-
king uit de vaderlijke macht". Het
doel van dit soort zelfhulp is om de
‘'vervreemding' van hun eigen li-
chaam opte heffen en de 'waarde-
ring'van dat lichaam te ontdoen van
heersende heren-mythologie.(IO)
De vrouwenpraatgroepen en zelf-
hulpgroepen zijn te beschouwen als
de voorlopers van initiatieven als
oprichting van vrouwengezond-
heidscentra, en vrouwenzelfhulpor-
ganisaties als VIDO en PND. In de
vrouwengezondheidscentra wordt
sinds de zeventiger jaren (0.a.) ge-
werkt met de Feministische Oefen-
groepen Radicaletherapie (FORT),
waarin vrouwen proberen gezamen-
lijk hun proble men op te lossen. Zo

den krijgen vrouwen de mogelijk-
heid hun eigen genezingsproces te
sturen.".(11) In de beschrijving van
de werkwijze van zeven landelijke
vrouwenzelfhulporganisaties wordt
geconcludeerd: "De werkwijze van
de vrouwenzelfhulpgroepen is niet
alleen een methode, maar ook een
manier van kijken naar de gezond-
heidsproblemen van vrouwen. Er
wordt niet uitgegaan van de zwakke,
zieke kant van de vrouw, maar er
wordt een beroep gedaan op haar
kracht, haar zelfstandigheid en haar
zelfgenezend vermogen.

Zelfhulp betekent een genezend
proces aangaan met jezelf en met
andere vrouwen die in dezelfde si-
tuatie verkeren. De onderlinge her-
kenning en de gelijkwaardigheid
tussen lotgenoten ondersteunt het
genezingsproces."(12) Inhet "Het

waardevolle ervaringen vrouwencircuit
dringen te weinig door in platforms

van patiénten

ontwikkelt zich in de tweede helft
van de zeventiger jaren een vrou-
wen-gezondheidsbeweging, een
autonome beweging, buiten het offi-
ciéle gezondheidscircuit. Het zelf-
hulpprincipe is een van de meeste
kenmerkende elementen van deze
beweging. Niet alleen meer zelfhulp
als lichamelijk zelfonderzoek, maar
ook zelfhulpgroepen rond allerlei
specifieke vrouwelijke gezondheids-
vraagstukken nemen een centrale
plaats in.

Flexibele netwerken
Kenmerkend voor de vrouwenge-
zondheidsbeweging is ook de
"nieuwe" organisatievorm. Er ont-
staan flexibele netwerken. Niet hié-
rarchische, "leiderloze" groepsvor-
ming, waarin ervaringsuitwisseling
en onderlinge steun kern-elementen
zijn.

"In kontakt met lotgenoten die tijd,
aandacht, begrip en herkenning bie-
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heft in handen" (1988) wordt ge-
constateerd dat de contacten van
vrouwen zelfhulporganisaties met
medici en hulpverleners zich uitbrei-
den. Er is een positieve wending
zichtbaar. Er onstaat een twee rich-
tingsverkeer, niet alleen zelfhulpor-
ganisaties nemen kontakt op met
het medische circuit, ook het omge-
keerde is steeds vaker het geval.(13)

De organisatiewijze van de vrou-
wenbeweging, minder hiérarchi-
sche en bureaucratische verban-
den, meer aandacht voor het per-
soonlijke, centraal stellen van eigen
beleving en ervaring, van ervarings-
deskundigheid inzake het eigen li-
chaam, is van grote invioed geweest
op de patiéntenbeweging en op de
traditonele gezondheidszorg. Sinds
het eind van de zeventiger jaren is er
een zekere erkenning van het be-



lang van de vrouwengezondheids-
beweging bij de Rijksoverheid. Vrou-
wengezondheidscentra, therapie-
centra en onderzoek, krijgen
subsidie.

Roldoorbrekende
patiéntenbeweging

In de patiéntenbeweging is een zelf-
standig circuit van op emancipatie
gerichte vrouwen-patiéntengroepe-
ringen ontstaan naast een aantal al-
ternatieve voorzieningen gericht op
steun aan vrouwen, zoals de vrou-
wengezondheidscentra. De autono-
me positie van deze vrouwenpatién-
tenbeweging binnen het geheel van
de patiéntenbeweging is noodzake-
lijk. Tegelijkertijd kan geconstateerd
worden dat de patiéntenbeweging in
zijn totaliteit dezelfde kenmerken
vertoont als het traditionele
gezondheids- en hulpverleningscir-
cuit: veel werk wordt door vrouwen
gedaan, maar de patiéntenbewe-
ging is toch vooral nog een mannen-
bolwerk. Vrouwen nemen een over-
groot deel van dedienstverlening in
gezondheids- en hulpverlening voor
hun rekening. " Ten aanzien van het
aandeel van vrouwen in leidingge-
vende en managementfuncties in
de dienstverlenende en zorgsector
geldt dat er sprake is van een onder-
vertegenwoordiging." (14)

Tijdens de studiedag "Roldoorbre-
kend hulpverlenen" in het kader van
integratie van vrouwenhulpverle-
ning in de reguliere gezondheids-
zorg (Venlo 1989) stelde M. Lam-
ping-Goos (inspecteur voor o.a. de
vrouwenhulpverlening bij de hoofd-
inspectie geestelijke Volksgezond-
heid): ' 'Ook in de patiéntenbewe-
ging ziet men dat vrouwen zich be-
zighouden met de zorg en de man-
nen met management". Op een stu-
diedag van het Provinciaal Opbouw-
orgaan Noord-Brabant over zelfhulp
(Eindhoven 1988), bleken de meeste
verhalen over directe steun aan zelf-
hulpgroepen afkomstig van vrou-
wen. Bij verhalen over algemene or-
ganisatorische vraagstukken bij on-

Opbouw vannetwerken in eennieuwe volksgezondheid

Publikatie "Zelfhulp steunpunten''

Gezondheid en gezondheids-
zorg staan meer dan ooit in het
centrum van de belangstelling.
Op alle fronten gonst het van ver-
nieuwingsverhalen: preventie,
meer eigen verantwoordelijk-
heid. Op naar een nieuwe volks-
gezondheid waarin de mens
centraal staat in plaats van de
medische technologie. Hulp op
maat. Tegelijkertijd is de lucht
bezwangerd met aanbevelingen
om het "zelf te doen", zelfzorg,
zelfhulp, zelfsturing.

In de tachtiger jaren hebben pa-
tiénteninitiatieven een grote
vlucht genomen. Eris een op-
merkelijke toename van zelf-
hulpgroepen rond gezondheids-
vraagstukken. Duizenden men-
sen nemen daarin verantwoor-
delijkheid voor hun eigen ge-
zondheid, voor hun eigen leven.
Met veel pijn en moeite, maar
ook met veel solidariteit, wisse-
len lotgenoten ervaringen uit,
helpen elkaar overleven. Een so-
lidaire 'binding in vrijheid'.
Basisgezondheidsdiensten, zie-
kenhuizen, RIAGG's, kruisver-
enigingen, huisartsen, maat-
schappelijk werk en opbouw-

dersteuning van zelfhulp waren
overwegend mannen aan het
woord.

Patiéntenplatforms, zelfhulp steun-
punten, patiéntenklachtenbureaus,
moeten expliciet en structureel aan-
dacht besteden aan samenwerken
met het vrouwenhulp-circuit. Door te
gescheiden opereren dringen de
waardevolle ervaringen uit het vrou-
wencircuitdaarte weinigdoor. Voor-
al ophet punt van netwerkvorming,
ervaringsdeskundigheid, zelfhulp,
en emancipatie in de patiént - hulp-
verleenster/errelatie valt er veel van
de vrouwenhulpbeweging te leren.
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werk worden geconfronteerd

met zelfhulpgroepen. In profes-
sionele kringen groeit de waar-
dering. Samenwerking wordt be-
pleit. Maar hoe?

In"Zelfhulp Steunpunten”, een
uitgave van het Werkcentrum
Opbouwwerk Zuid-Oost Neder-
land wordt vanuit een samenle-
vingsopbouwoptiek gepleit voor
een netwerk van zelfhulpsteun-
punten, ‘community based', voor
en door de bevolking. Voorbeel-
denvan een aantal - voor Ne-
derland unieke - steunpunten
worden uitvoerig beschreven.
Verder biedt deze publikatie ana-
lyse en overzicht van o.a.: ge-
zondheidsbeleid, patiéntenor-
ganisatie, zelfhulpgroepen.
Tenslotte worden organisatori-
sche en strategische aanbeve-
lingen voor ontwikkeling van een
ondersteuningsstructuur voor
patiénten-Zzelfhulpgroepen ge-
presenteerd.

''Zelfhulp Steunpunten''kost

f 17,50perexemplaar(inclusief
porto) enis te bestellen bij de
WOZON, tel. 04490-13912. .

Andere organisatiewijze

Ook uit een aantal kenmerken van
de organisatiewijze van groepen
vrouwen valt veel lering te trekken
voor zelfhulporganisatie. In litera-
tuur over vrouwen en opbouwwerk
zijn enkele van die kenmerken ge-
analyseerd. In organisaties hechten
vrouwen vooral belang aan een goe-
de persoonlijke sfeer en onderlinge
betrokkenheid. Het levert niet alleen
een prettige werkverhouding op, de
aandacht die vrouwen besteden aan
persoonlijke kontakten, aan vertrou-
wen en aan onderlinge steun is be-
langrijk voor een organisatie.(15)
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Vooral in de informele structuur
"aan de basis" in buurtorganisaties
zijn vrouwen aktief. ' 'Waarde hech-
ten aan onderlinge betrokkenheid
betekent ook dat er vanuit de vrou-
wen veel aandacht is voor individue-
le problemen. En dat is iets wat op-
bouwwerkers en andere "die-
hards' ' in buurtorganisaties soms
heel moeilijk kunnen rijmen met het
belang vande organisatie. Dat be-
lang wordt immers vaak alleen in
collectieve, strukturele termen ge-
zien."(16)

Deze waarnemeningen uit de op-
bouwwerkwereld zijn ook van toe-
passing op de patiéntenbeweging.
De netwerkvorming, meer informele
organisatiestructuren als kenmer-
ken van een vrouwelijke "organisa-
tiewijze", vindt haar oorsprong in de
vrouwenbeweging. Inzo'nandere
werkwijze gaat het niet alleen om
aandacht voor de positie van de
vrouwen maar ook om een andere
werkwijze, een andere vorm. Een
vorm waarin in hoge mate belang
wordt gehecht aan het proces bin-

merkend voor organisatie in de vrou-
wenbeweging. (18)Zo'n benadering
heeft - ook in ondersteuning van
zelfhulpgroepen - consequenties
voor de vraag wat begeleiden,
leidsterschap en zelfstandigheid in-
houdt, voor de struktuur en de orga-
nisatie van de groep en voor het om-
gaan met informatie, kennis en des-
kundigheid.(19) Een organisatiewij-
ze die goed past binnen de zelfhulp-
cultuur. Deze manier van werken be-
perkt zich niet, of hoeft zich niet te
beperken tot, vrouwenorgani-
saties.(20)

Opbouwwerk als facilitator
en zorgend beroep

Van Harberden c.s. bepleiten voor
professionele ondersteuning van
zelfhulpgroepen de rol van "facilita-
tor" of vergemakkelijker.(21) De ver-
gemakkelijkende houding betekent
dat de professionele ondersteuner
het eigene en waardevolle van de
zefhulpgroepen of patiéntenvereni-
gingen onderkent en een voorwaar-
denscheppende rol kiest. Het eige-

opbouwwerkers moeten hun beroep
minder als belangenbehartiging en meer
als sociale vernieuwingsarbeid opvatten

nen de organisatie.(17) Vaak wordt
hierin een tegenstelling gezien met
een organisatorische werkwijze die
gericht is op resultaten, en meer
"produktgericht". Een nutteloze dis-
cussie. Er zijn immers verschillende
soorten resultaten te onderschei-
den. Bovendien kan zeer taakge-
richt worden gewerkt aan - bijvoor-
beeld - het realiseren van kinder-
opvang terwijl tegelijkertijd de "per-
soonlijke leereffecten”, het proces,
evenzeer de aandacht hebben en
als resultaat kunnen gelden.

Het anders interpreteren van wat
processen en resultaten zijn is ken-
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ne van de relatie tussen lotgenoten
blijft onaangetast. Deondersteu-
ningsrol wordt als facilitator beperkt
tot organisatorische ondersteuning
van zelfhulpgroepen: lotgenoten
met elkaar in kontakt brengen, zorg
dragen voor een geschikte ruimte en
andere faciliteiten, op verzoek infor-
matie aandragen en eventueel zorg
dragen voor een trainingsaanbod.

Opbouwwerkers zullen hun beroep
minder als klusjeswerk voor deze of
gene doelgroep of als belangenbe-
hartiging moeten opvatten en meer
als sociale vernieuwingsarbeid. Op-
bouwwerk kan zich voor ondersteu-
ning van zelfhulpgrapen ook orién-
teren op de visie dat ' ‘'opbouwwerk
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een zorgend beroep is'". Zie de inlei-
ding van professor Ph. Idenburg op
de conferentie Opbouwwerk in de
negentiger jaren (Rotterdam 1989):
"Opbouwwerk is een zorgend be-
roep. Het zorgt ervoor dat mensen
weer kunnen participeren in de sa-
menleving. Het zorgt voor netwerk-
vorming in de strijd tegen het sociale
isolement en de vereenzaming. Op-
bouwwerk zorgt ervoor dat mensen
de macht kunnen hernemen over
hun eigen bestaan. ..".(22)

Dat geldt ook voor een bijdrage van
het opbouwwerk aan ontwikkeling
van zelfhulp steunpunten, opgevat
als opbouw van netwerken in een
nieuwe volksgezondheid.

Kees Stuurop, projectmedewerker
opbouwwerk en gezondheidszorg,
Werkplaats Opbouwwerk Zuid-Oost
Nederland (WOZON).
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Gezondheid en armoede

Hissen armoede en gezond-
heid bestaat een relatie. Uit
nauwkeurige statistieken die
inhet buitenland worden bij-
gehouden, blijkt dat groepen
aan de arme kant van de sa-
menleving geniddeld minder
gezond zijnenopjongere leef-
tijd overlijden dan welvarende
groepen.In Nederland wordt
nog niet zo lang onderzoek ge-
daan naar devraag of arme
mensen minder gezond zijn
dan welgestelde, maar de tot
nutoe beschikbare gegevens
bevestigen het buitenlandse
beeld.

Er is een aantal redenen om op de
relatie armoede - gezondheid in te
gaan.

- Erkomt steeds meer literatuurdie
erop wijst dat die relatie er is, maar
die geen voldoende verklaring
geeft; wel wordt telkens vastgesteld
dat het gaat om een samenhang van
een groot aantal faktoren. Een aan-
tal van die faktoren heeft raakvlak-
ken met het opbouwwerk.

- Van zorg naar markt: er is een dis-
cussie gaande over de kosten van
de gezondheidszorg die de pan uit
rijzen. Daaraan wordt de vraag ver-
bonden of deze zorg voor iedereen
beschikbaar kan en moet blijven.
Hierin zijn twee tendenzen te onder-
ken nen. De eerste is dat gezond-
heidszorg meeren meergekocht
moet worden. Hettoenemend aantal
eigen bijdragen is daar een uitvloei-
sel van. De tweede tendens is dat
gezondheidszorg moet worden ver-
diend door goed gedrag. Zo is een
actuele discussie gaande of men-
sen die roken en drinken nog wel ge-
holpen moeten worden als ze hart-
en vaatziekten hebben. De eigen
verantwoordelijkheid scoort hoog.
Wat betekenen deze ontwikkelingen
voor de positie van de mensen aan
de arme kant?

- Van 'cure naar care": er is een ont-
wikkeling gaande naar een ‘commu-
nity based'volksgezondheidsbe-
leid. Dit door de World Health Orga-
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Determ armoede wordt overi-
gensinde literatuur niet ge-
hanteerd. Men spreekt over
derelatie tussen sociaal-eco-
nomische status (gedefi-
nieerd door opleiding, beroep
eninkomen) engezondheid, in
de praktijk samengetrokken
tot sociaal-economische ge-
zondheidsverschillen (SEGV).
Onderstaand artikel van Riek
Rezelman (medewerkster van
de WOZON) is een eerste ter-
reinverkenning van faktoren
die bij sociaal-economische
gezondheidsverschillen een
rol spelen.

nisation (WHO) geintroduceerde
concept houdt een breed (facetbe-
leid in dat sektoren moet omvatten
also.a. economie, milieuen leefstijl.
Belangrijke thema's in dit concept
zijn zelfzorg, zelfhulp en het stimule-
ren van het 'gezondheids-vermo-
gen' van de mensen zelf. Participa-
tie van de bevolking is een voor-
waarde voor de realisatie van een
dergelijk concept. Eenvan de kern-
punten in dit beleid is de aandacht
voor SEGV. Om daar in Nederland
meer zicht op te krijgen is door WWVC
een onderzoeksprogramma voor de
periode '89- '93 opgesteld, goed
vooreen miljoen perjaar.

- Eeninvalshoek van het opbouw-
werk is dat het zich richt op actuele
maatschappelijke thema's en terrei-
nen, waar bevolkingsgroepen zich
inzetten om de kwaliteitvan hun
woon-, leef- en werksituatie te be-
houden en te verbeteren. Armoede
en gezondheid kan zo'n thema zijn.

Definitie van gezondheid
Gezondheid is een groot goed. Er
kan een mens heel wat narigheid
overkomen, maar vaak hoor je daar-
bij: "Gelukkig heb ik een goeie ge-
zondheid..."

Gezondheid wordt, dat blijkt uit en-
quétes, zeer hoog gewaardeerd. De
WHO omschrijft gezondheid als
volgt: "Gezondheid is een toestand
van volledig lichamelijk en maat-
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schappelijkwelbevindenen niet
slechts de afwezigheid van ziekte of
gebrek."

Kan een mens zich in een situatie
van armoede zich "volledig licha-
melijk en maatschappelijk welbevin-
den?" Waarschijnlijk wel als iemand
involledige vrijheid voor die situatie
kiest, bijvoorbeeld als iemand
besluit toe te treden tot een klooster-
orde waarvoor zij of hij een gelofte
van armoede dient af te leggen.
Heeft dat deel van de Nederlandse
bevolking dat met armoede wordt
geconfronteerd vrijwillig voor die si-
tuatie gekozen? Nee, uitzonderin-
gen daargelaten. Op basis van bo-
venstaande omschrijving is armoe-
de op zich niet gezond. Welke facto-
ren spelen daarbij mogelijk een rol?

Verschillende factoren

Woning en woonomgeving

In 1981 zijn gegevens van een verge-
lijkend buurtonderzoek in Amster-
dam bekend gemaakt. Daarbij wer-
den wijken in deze stad op gezond-
heidsverschillen en buurtkenmer-
ken onderzocht. Voor elke buurt
werd een groot aantal kenmerken
vastgesteld, zoals bijvoorbeeld ge-
middeld opleidings-en inkomensni-
veau van de bewoners, bevolkings-
dichtheid, ouderdom van de wonin-
gen, aantal kamers per bewoner,
hoeveelheid luchtverontreinigingen
verkeerslawaai. Opgrond daarvan
werden buurten in gedeeld naar een
aantal 'achterstandskenmerken'. Te-
vens werden voor elke buurt over
een aantal jaren gegevens over de
gezondheid van de bewoners bijge-
houden, zoals sterftecijfers, zieken-
huisopnamen en arbeidsonge-
schiktheid.

Hieruit bleek dat de buurten met de
meeste 'achterstandskenmerken’
de hoogste sterftecijfers, de meeste
ziekenhuisopnamen en het grootste
aantal arbeidsongeschikten had-
den. Ander, vergelijkbaar onderzoek
laat telkens dit zelfde beeld zien.
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Met name oude wijken leveren een
verhoogd gezondheidsrisico op. In
vooral die wijken wonen de mensen
met de laagste inkomens, de laagste
opleidingsniveaus en met beroepen
met het minste aanzien.

Er is dus een relatie tussen de kwali-
teit van de woning, woonomgeving
en gezondheid.

Werk en werkloosheid

Het al of niet hebben van betaald

werk speelt een rol.

Er blijkt een samenhang tussen

langdurige werkloosheid en ge-

zondheid te zijn. Uit onderzoek komt
onder meer naar voren dat:

- langdurig werklozen meer ge-
zondheidsklachten (psychisch, li-
chamelijk en sociaal) hebben dan
werkenden

- deze verschillen gedeeltelijk te
verklaren zijn als effecten van de
werkloosheid

- werkloosheid oorzaak is van
klachten het duidelijkst aantoon-
baar is bij psychische en psycho-
somatische klachten

- werklozen met een slechte ge-
zondheid minder kans op een
baan hebben.

Als mensen wel betaald werk heb-

ben blijkt er een samenhang te zijn
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Asbest, inmiddels verboden, maar
nog onbekendzijn de gevolgen van
nieuwe, chemische stoffen.

tussen de kwaliteit van het werk en
gezondheid. Zwaar lichamelijk werk
in een hoog en eentonig tempo heeft
invloed op de gezondheid. Vuil,
stank en lawaai komen veel vaker
voor in de werksituatie van arbeiders
met lage opleidingen en lage inko-
mens. Tegenwoordig komen veel
werkers ook in aanraking met nieu-
we chemische stoffen. Welke in-
vloed dat op de lange duur heeft is
nu nog niet te overzien. Gezond-
heidsbevorderend zal het in ieder
geval niet zijn.

Daarnaast blijken immateriéle za-
ken de gezondheid van werknemers
te beinvloeden, zoals: de arbeids-
verhoudingen in een bedrijf, de pro-
motiekansen, de aansluiting van het
werk op de opleiding en ont-
plooiingsmogelijkheden. Dit soort
zaken zijn meestal niet gelijk ver-
deeld over de werknemers en daar-
mee van invioed op verschillen in
gezondheid. Mensen meteen lage-
re opleiding en een door onze sa-
menleving lager gewaardeerd be-
roep hebben vaak minder zeggen-
schap over hun werk, minder moge-



lijkheden tot positieverbetering.
Kortom, ook wat arbeidsvoorwaar-
den betreft mogen zij het met heel
wat minder doen.

De kans om langdurig arbeidsonge-
schikt te worden is voor mensen met
een lage sociale positie dan ook
groter.

Het is onduidelijk in hoeverre bo-
venstaande gegevens ook voor
vrouwen gelden. Zij nemen wat werk
betreft, zowel betaald als onbetaald,
een andere positie in.

Een conclusie uit een onderzoek
naar arbeidsongeschiktheid bij
vrouwen wijst erop dat vooral de
slechte positie van vrouwen op de
arbeidsmarkt, gecombineerd met
de extra belasting door de zorg voor
het huishouden, ertoe lijkt te leiden
dat vrouwen een grotere kans lopen
om arbeidsongeschikt te worden.

Leefgewoonten

De manier waarop iemand leeft is
van invloed op zijn/haar gezond-
heid. Doet iemand aan sport, rookt
zij/hij, drinkt zij/hij alcohol? Eet hij/zij
gezond en wordt hij/zij niet te dik of
te mager? Slaapt zij/hij voldoende (7
a8 uur) per nacht?

In het verleden is vooral naar dit
soort zaken gekeken om verschillen
in gezondheid te verklaren. Daarbij
wordt de nadruk gelegd op de eigen
verantwoordelijkheid van hetindivi-
du. Het is toch de eigen keuze van
mensen hoe ze leven en, redeneren
velen: dan moeten ze ook maar voor
de gevolgen opdraaien.

In de praktijk blijken mensen veel
minder 'vrije keus' te hebben dan
met dit soort redeneringen wordt ge-
suggereerd.

'Vrije keuzen' worden sterk bein-
vloed door strukturele factoren zoals
het inkomen dat iemand tot zijn/haar
beschikking heeft, het milieu waarin
iemand opgroeit, het soort werk dat
iemand kan krijgen (denk b.v. aan
ploegendiensten), het beleid van de
overheid bijvoorbeeld ten aanzien
van de prijzen van voedingsmidde-
len. En watte denken van indringen-

de reclamecampagnes om het ge-
bruik van alcohol en het roken te be-
vorderen?

Wat er uitziet als de individuele, zelf-
gekozen leefwijze van iemand, is uit-
eindelijk de uitkomst van heel veel
zaken en invloeden die het individu
maar voor een (klein?) deel in eigen
hand heeft.

Daarbij komt nog het volgende: Ken-
nis van wat de gezondheid bevor-
dert of juist vermindert, verandert in
deloopvandetijd.

Uit onderzoek weten we ook dat
nieuwe kennis over gezond gedrag
het eerst door dringt bij mensen met
een hogere opleiding. Daarna 'drup-
pelt' dat langzaam door in de hele
samenleving. Daar kan men veran-
dering in willen aanbrengen door
veel en goede informatie te verstrek-
ken aan de hele bevolking en door
voorzieningen te treffen. In de prak-
tijk is dat echter niet eenvoudig.
Juist mensen uit de hogere inko-
mensgroepen maken veel meerge-
bruikvanzgn. preventieve gezond-
heidsprogramma’s, zoals bijvoor-
beeld consultatiebureau's. Blijkbaar
sluiten dit soort voorlichting en pro-
gramma's niet goed aan bij de situa-
tie van de mensen uit de lagere inko-
mensgroepen. Dat er overigens ook
goede methoden zijn toont een voor-
lichtings-experiment in Maastricht
aan. Daarwerd in een buurt, in over-
leg met 0.a. bewonersorganisaties,
bepaald aan welke voorlichting be-
hoefte bestond. Wijkbewoners wer-
den ook ingeschakeld bij het geven
vandevoorlichting.

Voorzieningen

In zijn algemeenheid wordt ervan
uitgegaan dat, dank zij de verplichte
ziekenfondsverzekering, iedereen
toegang heeft tot de gezondheids-
zorg. Inde praktijk blijkt dat mensen
die door armoede worden getroffen
niet altijd in het ziekenfonds zijn op-
genomen. Met name dak-en
thuislozen zijn lang niet altijd verze-
kerd. Het officiéle gezondheidszorg-
circuit is bijna hermetisch gesloten
voor mensen die niet verzekerd zijn.
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Niet iedereen maakt op dezelfde
manier van de voorzieningen ge-
bruik. In het bovenstaande werd er
al even op gewezen dat voorzienin-
gen die erop gericht zijn voorlichting
te geven en om ziekten te voorko-
men (preventie) in mindere mate
mensen met een lagere sociale po-
sitie bereiken.

Er zijn ook nog andere verschillen,
met name tussen ziekenfondspa-
tiénten en particulier verzekerde pa-
tiénten.

Ziekenfondspatiénten maken meer
gebruikvan de huisarts en doorde
huisarts voorgeschreven medicij-
nen. Logisch: in de groep zieken-
fondspatiénten bevinden zich de
mensen met de (zeer) lage inko-
mens, die gemiddeld vaker ziek zijn.
Volgens de regels moeten zij ook va-
ker naar de huisarts. Misschien ma-
ken zij ook meer gebruik van het zie-
kenhuis (onderzoeksgegevens zijn
niet helemaal eenduidig). Particulier
verzekerden maken echter meer ge-
bruik van alle andere voorzienin-
gen, waaronder de tandarts en alter-
natieve geneeswijzen.

Op het ogenblik wordt het verzeke-
ringsstelsel in de gezondheidszorg
veranderd. ledereen krijgt een ba-
sispakket. Daarnaast moet 'vrijwil-
lig' een aanvullende verzekering be-
taald worden. In de aanvullende ver-
zekering worden een aantal zaken
opgenomen die nu nog in het zie-
kenfonds zitten.

Uit het bovenstaande mag duidelijk
zijn geworden dat mensen aan de
arme kant vaker een slechtere ge-
zondheid hebben. Als er voor be-
paalde noodzakelijke voorzieningen
extra betaald moet worden, betekent
dat in de praktijk: minder geld, min-
der verzekeringen, mindergebruik
kunnen maken van noodzakelijke
voorzieningen, minder gezondheid.
De Haagse wethouder Martini geeft
aan dat 56% van mensen met een
bijstandsuitkering geen gebruik zal
maken van de aanvullende verzeke-
ring. In de nota Beter Gezond stelt hij
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voor als gemeente een collectieve
aanvullende verzekering voor men-
sen met bijstandsuitkering af te
sluiten.

Sociale kontakten

Uit Nederlands onderzoek blijkt dui-
delijk dat als mensen armer worden
hun contacten met familie, vrienden
en anderen inde omgeving afne-
men. Contacten die via betaald werk
lopen, ontbreken veelal. Men neemt
in mindere mate of niet meer deel
aan sociale netwerken.

Uit een Amerikaans onderzoek naar
gezondheidsverschillen bleek dat
de mate waarin men deel uit maakt
van een sociaal netwerk (of verschil-
lende netwerken), positief samen
hing met een betere gezondheid.

Stress

Het lijkt erop dat stress niet zozeer
een managersziekte is maar een ar-
moedeziekte. De constantedrukvan
geldgebrek en de doorwerking daar-
van op alle levensgebieden heeft
een meervoudige fysieke en psychi-
sche belasting tot gevolg. In het ver-
slag van hetArmoedetribunaalvan
vrouwen (Brussel, nov. '88) wordt
aangegeven dat het gevoel van
machteloosheid, het sociaal isole-
ment en stress de gezondheid nega-
tief beinvioeden.

Opeenstapeling van factoren
In het voorgaande werdteen aantal
zaken genoemd die samenhangen
met gezondheid. Hoe die samen-
hang precies werkt, is vaak niet be-
kend.

Als we kijken in welke situatie de
mensen van de arme kant zich be-
vinden dan blijkt dat een aantal za-
ken, die in negatieve zin samenhan-
gen metgezondheid, zich opstape-
len. Mogelijk versterken zij elkaar
ook: bijvoorbeeld stress kan sterker
doorwerken als er in de omgeving
niemand is om 'de boel van je af te
praten'.

Het effekt van die cumulatieve wer-
king is wel duidelijk: mensen zijn va-
keren langer ziek, leven minder
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lang en worden vaker arbeidsonge-
schikt.

Oorzaak en gevolg

Onderzoekers vragen zich af wat nu

oorzaak is en wat gevolg.

- leidt armoede tot een slechtere
gezondheid, of

- leidt een slechte gezondheid tot
armoede.

Meestal wordt aangenomen dat ar-
moede problemen met gezondheid
veroorzaakt. Daarwordt ook het
meeste onderzoek naar gedaan.
Veel minder gegevens zijn er over de
invloed van gezondheid op armoe-
de. Denk bijv. aan kinderen die ten-
gevolge van een zwakke gezond-
heid op school niet goed mee ko-
men. Denkaan mensen meteen re-
delijke opleiding en een redelijke
baan, die tobben met hun gezond-
heid en in de WAO terecht komen.
Het is niet onmogelijk dat deze twee
processen in samenhang met elkaar
optreden en elkaar versterken. Ar-
moede gaat samen met een slechte-
re gezondheid en een slechtere ge-
zondheid leidt tot minder mogelijk-
heden om gebruikte maken van de
wegen die in onze samenleving lei-
den tot een betere positie: onderwijs
en betaald werk.

Tot slot

Wat opvalt in alle artikelen over de
gezondheid van de arme kant van
Nederland is dat de mensen zelf er
niet in voor komen. Kennis over hoe
de mensen zelf hun gezondheid en
problemen met gezondheid ervaren
ontbreekt blijkbaar. Erwordtwel
over de arme kant geschreven, maar
die komt zelf niet aan het woord.

Dat kan tot zeer wrange opmerkin-
gen en conclusies leiden. Een ci-
taat: "Het is duidelijk dat mensen uit
lagere sociaal economische klas-
sen een ander idee hebben over ge-
zondheid en ziekte en op een ande-
re manier gebruik maken van ge-
zondheidsvoorzieningen dan men-
sen die afkomstig zijn uit hogere
klassen. Mogelijk hechten zij ook
minder aan een goede lichamelijke
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gesteldheid en zijn ze ook minder
toekomstgericht ten aanzien van
hun gezondheid "(MGZ, 1988 nr. 7/8
blz.8)

Een dergelijk citaat maakt duidelijk
dat serieus onderzoek nodig is naar
de gezondheid van de arme kantvan
Nederland, waarbij duidelijk aan-
dacht is voor de verschillende posi-
ties die mannen en vrouwen in de
maatschappij innemen. En waarbij
de mensen zelf, hun leefwereld en
de plaats die gezondheid daarin in-
neemt, centraal staan. Positief is dat
o.a. de GGD in Rotterdam onder-
zoek doet in achterstandswijken
waarbij de vraag naar de belevings-
wereld van de mensen centraal
staat.

RiekRezelman, WOZON
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Evaluatie
scholingsproject
oudere werklozen

Indecember 1986 is de Twentse
Opleiding Projectorganisatie (TOP)
van start gegaan in Hengelo, En-
schede en Vroomshoop; driejaar la-
ter is het afgesloten. Het project is
gedragen door drie beroepskrach-
ten, een manager, 43 oudere lang-
durig werklozen en een bestuur. De
ontwikkelingen in het project zijn in
de NIMO-publikatie 'Van Opleiding
naar Projectontwikkeling'geéva-
lueerd.

DeTwentseOpleiding Projectorga-
nisatie (TOP) is geen scholingspro-
ject in de traditionele zin geweest.
De traditionele opvatting achter
scholingsprojecten voor werklozen
gaat er van uit dat de vraag naar ar-
beid niet aansluit bij het opleidings-
niveau van de aanbieders van ar-
beid. Daarmee worden de oorzaken
van werkloosheid teruggebracht tot
een scholingsprobleem. Dat een
dergelijke reductie niet zinvol is laat
het TOP-project zien. Het wijst erop
dat de oudere werklozen boordevol
ideeén zitten over projecten waar
het arbeidsvoorzieningenbeleid
juist op zou moeten inspelen.

Het huidige arbeidsvoorzieningen-
beleid loopt tegen zijn grenzen aan
omdat het er vanuit gaat dat langdu-
rig werklozen voortdurend uit zijn op
het vergroten van hun kansen op de
arbeidsmarkt en in de 'supermarkt
van voorzieningen' hun boodschap-
penwel kunnen doen. TOP heeft de
aandacht gevestigd op m. n. de eer-
ste fase van het herintredingspro-
ces, de fase waarin langdurig werk-
lozen opnieuw hun eigen mogelijk-
heden en interesses ontdekken. Het
project heeft overigens laten zien
dat deze fase erg veel tijd vraagt.
Voor hetterugdringen van de (lang-
durige) werkloosheid blijft het verrui-

men van werkgelegenheid uiteraard
de beste remedie. Dat heeft TOP ook
steeds voor ogen gehouden; van-
daar het voortdurend zoeken naar
mogelijkheden voor nieuwe werkge-
legenheid. De deelnemers aan TOP
hebben een aantal projecten ontwik-
keld waarin nieuwe werkgelegen-
heid geschapen is. Tenslotte zijn er
een aantal vervolgprojecten ontwik-
keld waar langdurig werklozen in de
toekomst terecht kunnen voor ad-
vies en het opdoen van werkerva-
ring. In Enschede is dat het Wijk-
Werkpunt, in Hengelo de Theater-
werkplaats en in Vroomshoop het
Project Langdurige Werklozen.

Het evaluatierapport, geschreven
door Caroline Rietbergen, is getiteld
'Van Opleiding naar Projectontwik-
keling' en is te bestellen bij het
NIMO, Havensingel 8,5211 TX Den
Bosch (073-137295). Het kostfl. 25,-
incl. portokosten. .

Amerikaanse
wijkontwikkelings-
maatschappijen

Onlangs is er een boek verschenen
over Community Development Cor-
porations (C.D.C.'s ) Nu eens niet
over bekende wijkontwikke-
lingsmaatschappijen in de steden
aan de oostkust van de VS., maar
over hetaan de westkust gelegen
Los Angeles. 10 kleine en grote
C.D.C''s zijn daar op voorwaarden
voor succes, effectiviteit etc. beke-
ken en aan een beschouwing onder-
worpen.

Het boek komt voort uit een studie-
reis die Alan Twelvetrees, docent op-
bouwwerk aan de universiteit van
Swansea en directeur Community
Project Foundation te Wales, in 1984
heeft gehouden. Diens interesse
was primair gericht op de economi-
sche ontwikkeling van achtergestel-
de gebieden, waarvoor de wijkont-
wikkelingsmaatschappijen zich in-
zetten. Maarhij kwamdaarookop
het spoorvan een viertal '‘communi-
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ty action' organisaties die eerder de
weg van pressie op overheid en pri-
vate sector volgen, dan de ontwikke-
lingsaanpak van de C.D.C's. De aan-
pakken van beide typen organisa-
ties worden door hem boeiend ver-
geleken.

Twelvetrees laat niet na bij herhaling
te benadrukken dat de C.D.C's echt
een produkt zijn van de Amerikaan-
se maatschappij, waarin zo sterk be-
nadrukt wordt dat als de overheid
niet wil of kan 'we het zelf wel doen'.
Hij ziet in de groei van de C.D.C's het
falen van de overheid weerspiegeld
om de problemen van armoede, in-
komensverdeling, gezondheids-
zorgvoorzieningen, huisvesting,
educatie etc. aan te pakken. Toch
vindt hij de stelling dat de overheid
zijn verantwoordelijkheid uit de weg-
gaat, te gemakkelijk. De Amerikaan-
se situatie kan beter begrepen wor-
den als een 'self-help paradox’, die
zich op verschillende niveaus mani-
festeert.

A.Twelvetrees: Organizing for
Neighbourhood Development. Ave-
bury, 1989.

Informatie: Ad Raspe, NIMO. .

Hel Nederlands Instituut voor Maat-
schappelijke Opbouw (NIMO) ver-
richt onderzoek op hetgebied van
maatschappelijke ontwikkelingen.
Hetzet zijn deskundigheid in op ter-
reinen als sociale zekerheid, lokale
economie, sociale infrastructuur en
openbare ruimte. Hiermee richt het
zich op professionele werkers uit de
sociale sector, op belangengroe-
pen, zoals uitkeringsgerechtigden,
enop beleidsfunctionarissen. Een
lijst van publicaties is te verkrijgen
bij het NIMO. Havensingel 8,5211
TX's-Hertogenbosch, tel.
073-137295.
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Moderne opbouwwerker verenigt talrijke

maatschappelijke rollenin zich

Inhet universiteitsblad "Quod
Novum" (16/'89) wordt ruim
aandacht besteed aan de Bij-
zondere Leerstoel Weten-
schappelijke Grondslag Op-
bouwwerk aande Erasmus
Universiteit.

Indeinleiding wordt nog eens
hetimmer beklijvende beeld
van de zestiger Jaren-opbouw-
werker aangehaald ("een
baard, sandalen, geitewollen

De redacteur schetst de positie van
de opbouwwerker als een weinig be-
nijdenswaardige:

"Per definitie krijgt een opbouwwer-
ker met maatschappelijke proble-
mente maken. Hoe tactvol hijdeze
ook zal aanpakken; het is onvermij-
delijk dat hij hierbij op tenen gaat
staan en linksen rechts wrevelige
reacties oproept. Het gaat immers
over praktische dagelijkse zaken,
waarmee alle buurtbewoners zich
kunnen identificeren en daaraan
dan ook het recht ontlenen zich er
mee te bemoeien, wat niet altijd zon-
der emoties gaat.”

De Rotterdamse opbouwwerker Jo-
han Jansens, werkzaam in Oud Ma-
thenesse/Het witte dorp in Rotter-
dam heeft een specifieke verwach-
ting van de Bijzonder Hoogleraar. Hij
stelt vast dat het opbouwwerk resul-
taat heeft. Zelf, zo weet hij, lukt het
opbouwwerkers het proces te be-
schrijven, maar veel minder of niet
lukt het te verklaren waarom bepaal-
de zaken tot resultaat komen.

Uit oogpunt van overdracht aan
mensen die in het beroep willen star-
ten acht Johan Jansens dat een on-
gelukkige zaak.

"Mijn ervaring ligt op de werkvloer:
ik kan die ervaring niet naar een an-
der niveau tillen om het verklaarbaar
te maken voor anderen, die nog
moeten worden geschoold. Eigen-
lijk heb ik wel behoefte aan De Grote
Verklaring."

sokken en eentrui, pakje shag
inde hand - en maar fulmine-
rentegen de gevestigde orde
diede arme bevolking koeie-
neerde").Omte vervolgen
met: "Dat beeld is achter-
haald. De moderne opbouw-
werker verenigt talrijke maat-
schappelijke rollenin zich,
van zaakwaarnemer tot actie-
leider,van onderhandelaar tot
vakbondsman."

Een opvatting die door Anne van
Veenen, directeur Rotterdams Insti-
tuut Bewoners-ondersteuning van
harte onderlijnd wordt: specialisatie
vanuit andere disciplines zou voor
de beroepsgroep een grote meer-
waarde kunnen opleveren.

Bram Peper verwonderd

De Rotterdamse burgemeester
Bram Peper vertrouwde de redactie
van Quod Novum toe met verbazing
van de Bijzondere Leerstoel kennis
te hebben genomen. Krachtens zijn
dissertatie van 1972 zou immers het
opbouwwerk al opgeheven moeten
zijn.

Niettemin ziet hij taken genoeg voor
de hoogleraar en het opbouwwerk:
"Dat lijkt me een mooie taak voorde
nieuwe hoogleraar opbouwwerk:
onderzoeken hoeje zo'n nieuwe
buurt kunt organiseren zodat in au-
thentieke behoeften kan worden
voorzien. Zeg maar, een verant-
woordelijkheidsstructuur maken.
Dat is een fantastische uitdaging
voor de jaren negentig."

Wat het vermaledijde opbouwwerk
betreft, acht Peper het leveren van
"maatwerk" geboden. Hij wil graag
dat gewerkt wordt aan échte integra-
tie, waarbij geen plaats meer is voor
overmatige bescherming van men-
sen, die contra-produktief werkt.
Trouwens welk scenario ook geko-
zen wordt, de grote stad zal altijd
problemen houden. Achter die faca-
de van economische en culturele
bloei gaan schrijnende misstanden
schuil. Peper weet het.
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De opstelling van de Rotterdamse
burgervader jegens het opbouw-
werk zal ongetwijfeld altijd mede be-
paald blijven door zijn proefschrift-
investering beginjaren zeventig.
Maar in de alledaagse werkelijkheid
is hij pragmatisch en flexibel genoeg
om zijn oude leerstellingen te rela-
tiveren.

Zo viel onlangs in het Rotterdams
Nieuwsblad (7-12) nog te lezen:
"Peper, vurig pleitbezorger van de
sociale vernieuwing, zei hetinde
hele discussie ongelooflijk belang-
rijk te vinden dat wijkbewoners tot
zelforganisatie komen. Hun initiatie-
ven zij n volgens Peper een noodza-
kelijke aanvulling op de democratie,
waarvan het malle is dat slechts een
aantal politici de lijnen uitzet.

In de visie van de burgemeester
staat de democratie nog in de kin-
derschoenen en zal het inde jaren
negentig moeten komen tot een ver-
dieping van organisatievormen.
"Geen georganiseerde zieligheid,
want er moet ook nog gelachen kun-
nen worden."

Peper zei dat er een sterke on-
derstroom in de maatschappij is om
de mensen weer tot elkaar te bren-
gen. Het opbouwwerk noemde hij
hierbij als een potentiéle katalysator
om mensen aan te reiken op welke
manieren dat allemaal kan." .



