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Bij het omslag: 
Op deze houtsnede uit 1495 beeldde Dürer vier van zijn vrienden af als voorbeeld 
van de vier temperamenten: het melancholische, het sanguinische, het cholerische 
en het flegmatische temperament. De omgeving is een middeleeuws badhuis. Deze 
badhuizen waren de ontmoetingsplaatsen bij uitstek waar lief en leed gedeeld wer~ 
den, en golden tevens als maat voor de persoonlijke en publieke hygiëne. Soms 
werden zij echter gezien als infectiehaard of als mor!3el provocerend. 
De parallel met zelfhulpgroepen spreekt voor zichzelf. 
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KABINET VAN 

DE GEMEENSCHAPSMINISTER 

VAN GEZIN EN WELZIJNSZORG 

Woord vooraf 

Zelfhulp ... wil ik vooral begrijpen als een ontdekking van de eigen moge~ 
lijkheden en een hanteren ervan om specifieke problemen - vaak acute 
noodsituaties - op te vangen en te verwerken. 
Vanzelfsprekend wegen die problemen zwaar of minder zwaar door, al 
naargelang het onevenwicht tussen de persoonlijke draagkracht en de 
draaglast groot of minder groot is. 
Dit veroorzaakte onevenwicht tussen draagkracht en draaglast kan opge~ 
vangen worden door het eigen hulpvermogen enerzijds en dat van ande~ 
ren anderzijds. Het specifieke van de zelfhulpgroeperingen is nu juist, dat 
zij constanten in ons leven als het 'hulp vragen en krijgen' en het 'hulp aan~ 
bieden en geven' op een gelijkwaardige basis aan bod laten komen, 
Dit is in hoofdzaak het gevolg van de gemeenschappelijke beleving van 
eenzelfde situatie, waardoor de rolpatronen van hulpvrager en hulpverle
ner voortdurend en op een spontane wijze met elkaar wisselen. 
Aanvankelijk is het probleem van fysische, psychische en/of sociale aard 
een 'individueel' probleem. Men richt zich in eerste instantie naar zichzelf 
en zoekt een bevestiging van de eigen ervaring. Maar spoedig wordt dui~ 
delijk dat men bij elkaar een niet zo maarteverwaarlozen steun vindt in het 
eigen erkennings- en aanvaardingsproces. 
In zelfhulpgroepen wordt juist doorheen de confrontatie met andere gelijk
lopende ervaringen het probleem meer en meer uit de individuele bele
vingssfeer gehaald om er uiteindelijk één van de 'groep' te worden. 
Bij zelfhulpgroepen krijgt het collectief opnemen van de eigen verant~ 
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woordelijkheid een centrale plaats. Zodanig zelfs dat de eerst aanwezige 
passiviteit gauw wijkt voor een meer actîeve benadering van het pro
bleem. Bij de leden van de zelfhulpgroep krijgt een vernieuwd gevoel van 
eigen identiteit vaste vorm. 
Ik meen dat de zelfhulpgroeperingen daarnaast ook een algemeen vor
mende functie vervullen via het bekendmaken van de specifieke proble
matiek en het verstrekken van nuttige informatie hieromtrent. Hierdoor 
probeert men terzelfder tijd zowel de eigen belangen te verdedigen als de 
bevolking te sensibiliseren, m.a.w. een mentaliteitsverandering op gang 
te brengen. 

Naast bestaande voorzieningen hebben de zelfhulpgroepen een eigen op
dracht en taak. 
De zelfhulpgroepen wijzen meer dan eens op een aan de gang zijnde evo
lutie in onze maatschappij, waarin maar al te vaak specifiek menselijke 
krachten verdrukt worden. Vaak wordt ook aangegeven, dat bestaande 
voorzieningen in de welzijnssector ongewild in de hand-gewerkt hebben 
dat de integrale benaderingen van het 'mens-zijn' en het 'mens-worden' 
alsnog te weinig aan bod komen. 
Ik ben er zeer sterk van overtuigd dat in de welzijnszorg - de zorg voor 
onszelf en die voor anderen - plaats is voorzowel een professionele oriën
tatie als een zelfhulp-oriëntatie. Beide zijn volgens mij complementair. 
Er mag en er kan bijgevolg geen sprake zijn van een concurrentië!e opstel
ling, vermits het uiteindelijk gaat om eenzelfde doel: het vrijwaren en sti

l muleren van de zelfontplooiing van het individu, de bevordering van zijn 
persoonlijke groei in samenlevingsverband. 
Hetverdienstelijk werk van het team van ProfessorY. Nuyens kan ons blik
veld in dit verband nog verruimen. De zelfhulporganisaties en -groepen 
werden hier immers voor de eerste maal in Vlaanderen -op een weten
schappelijk verantwoorde wijze geïnventariseerd. Het verheugt me daar
om des te meer dit boek te kunnen aanbevelen. 
Ik richt mij hierbij natuurlijk tot al wie actief is in zelfhulpgroepen eh tot 
professionele hulpverleners, maar ik meen dat dit werk ieders interesse 
kan wegdragen. Ik hoop dan ook op een ruime lezerskring. 

De Gemeenschapsminister van Gezin en Welzijnszorg, 

Rika Steyaert 

x 

Inleiding 
• 

Zelfhulp staat voluÎt in de maatschappelijke belangstelling. Service-pro
gramma's op de radio, ommekaar-uitzendingen op de televisie, dag- en 
weekbladpers geven regelmatig weerklank aan oprichting en/of activitei
ten van een bonte parade van initiatieven, die elkaar vinden onder de ge
meenschappelijke vlag van zelfhulpgroep of zelfhulporganisatie. Anonie
me Alcoholisten, families van psychiatrische patiënten, borstgeamputeer
de vrouwen, Huntington-patiënten, maar ook mensen met psychosociale 
noden, mishandelde kinderen, gehandicapten, homofielen, echtgeschei
denen, om slechts enkele voorbeelden te noemen, veroveren hun plaats in 
het reeds rijk gevulde Vlaamse verenigingsleven, zijn nog moeilijk weg te 
denken uit gezondheidszorg en welzijnswerk van de tachtiger jaren. 
Een omschrijvende bepaling uit de Welzijnsgids definieert deze groepen 
als min of meer duurzame, kleine verzamelingen van mensen, waarvan 
men op vrijwillige basis lid wordt. De leden verlenen wederzijdse hulp en 
ze proberen een speciaal doel te bereiken. De groepenworden meesta! op
gericht door individuen met eenzelfde kenmerk die bij elkaar zijn gekomen 
om elkaar hulp te geven: 

bij het lenigen van een bepaalde nood; 
bij het oplossen van een gemeenschappelijke handicap of gemeen
schappelijke problemen waardoor hun leven ontwricht is; 
bij het teweegbrengen van sociale en/of persoonlijke veranderingen. 

De oprichters en leden van dergelijke groepen vinden dat aan'hun behoef
ten niet wordt of niet kan worden voldaan door ofvia de bestaande maat· 
schappelijke instanties. Deze groepen benadrukken rechtstreekse interac
tie en het nemen van verantwoordelijkheid voor zichzelf. Naast steun op 
het emotionele vlak kan er ook materiële hulp zijn. Vaak zijn ze oorzaakge
richt en verkondigen zij een ideologie, via welke de leden een versterkt of 
vernÎeuwd gevoel van eigen identiteit krijgen. 
Een dergelijke globale omSChrijving brengt reeds enige ordening en syste
matiek in de complexe sociale werkelijkheid van vrijwilligers-initiatieven, 
belangenorganisaties, actiegroepen, alternatieve hUlpverlening en zelf
hulpgroepen, ofschoon het risico van het bos en de bomen reëel aanwezig 
blijft. Duidelijk worden in elk geval een aantal verschilpunten met de pro
fessionele hulpverlening. Bij zelfhulpgroepen gaat het om lotgenoten die 
elkaar wederzijds als gelijken helpen, waarbij men nu eens als hulpvrager 
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dan weer als hulpverlener optreedt. In de professionele hulpverlening 
gaat men in de regel ervan uit, dat de mensen hun probleemervaren kun
nen regelen naar het tijdskader van de experten, terwijl continue beschik
baarheid een belangrijk element of althans een belangrijk doel vormt in de 
zelfhulpgroep. 
Eerder dan zich te richten op de gehele persoon rfcht de professionele 
hulpverlening zich, mede als gevolg van een sterk doorgetrokken arbeids
verdeling, meesta! op specifieke problemen. Daarte~enover ambieert de 
zelfhulpgroep een opvang te bieden voorde lotgenoot in zijn totaliteit: niet 
uitsluitend zijn gezondheids- en welzijnsproblemen in enge zin, maar alles 
wat daarmee samenhangt aan psychische, materiële, juridischetoten met 
politieke beslommeringen. 
Dit onderscheid tussen wat respectievelijk zelfhulpgroepen en professio
nele hulpverlening doen, heeft bijgedragen tot de ontwikkeling van een 
soort antithese tussen beide vormen van hulpverlening.-Zelfhulp en zelf
hulpgroepen zouden een reactie betekenen op het hypergespecialiseerde, 
sterk technologische en probleemreducerende pro~essionele hUlpverle
ningsbedrijf, dat niet alleen een proces van gezondheidsonteigenfng op 
gang brengt, maar bovendien voorbijschiet aan de reële noden en behoef
ten van de bevolking. 
Voor sommigen betekent de zelfhulpbeweging dan ook een soort revolu
tie, een opstand van de cliënt. Anderen blijven voorzichtiger, gematigder 
en genuanceerder in hun uitspraken: zij spreken van het zachte verzet, 
daarmee aangevend dat zelfhulpgroepen en zeJfhulporganisaties inder

f daad een kritische functie 't.a.v. het professionele gezondheids- en wel
zijnswerk vervullen, zonder daarbij eventuele complementariteit t.a.v. die
zelfde professionele hulpverlening op voorhand uit te sluiten. Beide soor
ten uitspraken berusten op een reeks impressionistische indrukken, veron
derstellingen en interpretaties, waarin normativiteiten realiteit noga! eens 
door elkaar worden gehaald. Om tot meer gefundeerde uitspraken over 
omvang, rol en betekenis van het zelfhulpfenomeen te komen, dient het 
wetenschappelijk onderzoek zich als mogelijke oplo:~sing aan. 

. Ji 

. I! 
Geconfronteerd met deze nieuwe ontwikkelingen in gezon'dheids- en we!-
zijnsland en met vragen over hette voeren beleid in h~t achterhoofd, werd 
door de Vlaamse Executieve een onderzoeksprogramma over zelfhulp op
gezet. Meer in het bijzonder het Staatssecretariaat (!~iter Ministerie) voor 
het Gezin en de Welzijnszorg belastte vanaf 1980 de,Afdeling Medische 
Sociologie van het Sociologisch Onderzoeksinstituû't KUL met een be~ 
leîdsvoorbereidend onderzoek, waarin volgens de termen:van het onder
zoekscontract de volgende aspecten aan de orde zouden'komen: 
'1. Korte theoretische omschrijving van het fenome17n zelfhulp. 
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2. Inventarisering en catalogisering van de verschillende zelfhulporga
nisaties in de Nederlandse Gemeenschap in functie van verschillende 
variabelen. # 

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

Deze doelstellingen vormden het brede stramien, waarop het onderzoeks
programma zich in een aantal fasen ontplooide. 
In een eerste fase werden de verschillende zelfhulpgroepen en -organisa
ties in de Nederlandse Gemeenschap geïnventariseerd, Het resultaat hier
van verscheen in een eerdere publikatie: J. Branckaerts en L. Waterplas, 
Voorlopige inventaris van zelfhulpgroepen in Vlaanderen, Leuven, Socio
logische Studies en Documenten, Volume 10, 1980en 1981. De notie 'voor
lopig' onderstreept het sterk dynamisch en fluctuerend karakter van het 
fenomeen, wat inventariseren tot een permanente opdracht maakt, trou
wens opgenomen door de onderzoeksequipe. 
BeschrijVing en analyse van de belangrijkste zelfhulporganisaties in 
Vlaanderen vormden de hoofdschotel van de tweede onderzoeksfase, Met 
O.m. historiek, doelgroep en doelstellingen, lidmaatschap en recrutering, 
statuut en organisatiestructuur, middelen, taakverdeling en activiteiten, 
externe contacten en zelfhulp als aandachtspunten, stelt het onderzoek 
niet alleen bedoelde organisaties maatschappelijk zichtbaar, maar reikt 
het bovendien belangrijke elementen van probleemdefiniëring en -oplos
sing aan voor Uiteenlopende beleidsinstanties. Hetzelfde kan overigens 
gesteld worden voor de twee resterende onderzoeksfasen. 
In de derde (nog lopende) fase gaat het onderzoek inderdaad dieper in op 
de dagelijkse realiteit en problematiek van een aantal zelfhulpgroepen. 
Hoe ontstaan zij, welke vragen lossen zij op en waar blijft men machteloos, 
welke moeilijkheden ervaart men om zijn doelstelHngen te realiseren, hoe 
reageert de professionele wereld, hoe redt men zich uit de slag en waar 
faalt men, welke ondersteuning weet men te betrekken en welke steun zou 
men eventueel wensen? Evenveel vragen waarvan de beantwoording 
richting bepalend zou kunnen zijn voor de houding zowel van de professio
nele wereld als van diverse beleidsinstanties. 
Aangezien zelfhulpgroepen geen uitsluitend Vlaamse zaak voorstellen, 
gaat het onderzoek in een vierde fase nader in op de ontwikkelingen terza
ke in een aanta! andere landen, hoe dezelfhulpsector daarean plaats krijgt 
in de georganiseerde samenleving, hoe de overheid met dit nieuwe feno
meen omgaat. Ook de baleidsprogramma's van het Europees Bureau van 
de Wereldgezondheidsorganisatie krijgen hier ruime aandacht. 

Het zachte verzet brengt, zoals de ondertitel trouwens suggereert, de be
langrijkste onderzoeksbevindingen van de tweede en de vierde fase sa
men. Twee hoofddelen dus met de profielen van de belangrijkste zelfhulp-
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organisaties in Vlaanderen in het eerste deel, internationale beleidsont~ 
wikkelingen rond zelfhulp in het tweede deel, 

De publikatie van dit boek moet gezien worden als een poging om een con
structieve dialoog op gang te brengen, te voeden en te ondersteunen tus
sen het beleid - het voorwoord van Minister R. Steyaert is in deze beteke
nisvol -, de professionele wereld, het wetenschappelijk onderzoek en de 
zelfhulpsector zelf. Een dialoog binnen dit spanningsveld biedt, althans 
voor de onderzoekers, een ernstige garantie om voor één keer de ontwik~ 
keHng van kromme lijnen te ontwîjken. 

Het nut van een dergelijke samenspraak vond trouwens een bevestiging in 
de stuurgroep, die de concipiëring van dit onderzoeksprogramma bege
leidde. 

Dank en erkentelijkheid dus aan de leden van deze stuurgroep*, maar ook 
aan de woordvoerders van de bestudeerde organisaties en de internatio
nale informanten. ** 

Prof. dr. Vvo Nuyens 

* Leden van de stuurgroep (eerste en tweede fase): Prof. dr. F. Baro en Y. Nuyens, 
als voorzitters, J. Branckaerts, als coördinator, J. Deleu, vanwege het Staatssecreta_ 
riaat, A. Duprez en R. Peeters, voor Similes, J. Deroover, J. de Saedeleer, M. Gu
linckx, voor de Liga van Huntington, T. Cloostermans, A. Bogaerts, E. Cuypers, M. 
Vanden Meersche en L Waterplas als onderzoek(st}ers. 
Leden van de stuurgroep (derde en vierde fase): dr. G. Claus en K. Gutschoven, Be
stuur voor Sociale Geneeskunde, Prof. dr. H. Janssens, UIA, Prof. dr. K. Vuylsteek, 
RUG, dr. J. De Maeseneer, RUG, dr. T. Swinnen, WVVH. I: 
** Deze publikatie kwam mede tot stand door een krediet aan' navorsers vanwege 
het Nationaal Fonds voor Wetenschappelijk Onderzoek. 
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DEEL I. ALGEMENE INLEIDING 
, 

1. Zelfhulp in ideologisch perspectief 

Het begrîp zelfhulp heeft aanleiding gegeven tot een in hoge mate ideolo
gische literatuur. Daarin wordt het afwisselend voorgesteld als nieuw en 
nodig, of als teruggaand naar middeleeuwse of zelfs prehistorische sa
menlevingsvormen, als protestbeweging tegen de toenemende medische 
macht (tendens tot demedicaHsering) of als uiting van het feit dat het ge~ 
zondheidsdenken de burger nu ook in zijn dagelijkse sociale contacten 
beïnvloedt (eigen verantwoordelijkheid voor gezondheid). 
Zelfhulp zou ontstaan doordat een aantal mensen, die zich bewustworden 
van een nood, elkaar opzoeken, een groep gaan vormen en elkaar emotio
neel beginnen te steunen, tot verzachting van het probleem erop volgt. 
Overtuigd van de werkzaamheid ervan, verspreiden zij zich over het land 
als paddestoelen. Deze ideologische literatuur overschat én onderschat 
het fenomeen. Het poneren van zelfhu_lp als __ redmiddel yoo~_a,lle k'vva!en, 
van de si3menleving en de idealisering van de werking van de groepen 
creëert zodanig hoge verwachtingen, dat er slechts ontgoocheling op kan 
volgen. De weigering om het succes en het falen van groepen te beo'orde
len op basis van realistische criteria, miskent de reële verworvenheden 
van deze groepen in al hun verschijningsvormen. 
Deze beschouwingen geven enerzijds een excerpt van welke retoriek er 
leeft rond het verschijnsel, en tonen anderzijds aan dat na het zich sociolo~ 
gisch distantiëren, tendensen zichtbaar gemaakt kunnen worden zonder a 
priori een evaluatie in te bouwen. 
Deze wetenschappelijke belangstelling poogt het geheel zowel te verhalen 
(WAT?) als te verklaren (WAAROM?) en spoort de invalshoeken op, van, 
waaruit zelfhulp concreet vorm krijgt, 

2. Zelfhulp in sociologisch perspectief 

Een eerste vaststelling die bij het zoeken naar een meer realistische beeld
vorming kan gedaan worden, is het feit dat een groot deel van de retorie
ken die rond zelfhulp opgebouwd worden, hun oorsprong vinden in een 
ongedifferentieerd gebruik van de term, waaronder nochtans een com-



plexe niet-eenduidige realiteit schuilgaat Zo kan in eerste instantie duide
lijk de volgende tweedeling aangebracht worden: 
1. Zelfhulp in de individuele betekenis van 'self-reliance' of zelfzorg (1 ).* 

Het gaat hier om 'het proces waarin een leek op eigen krachten de promo
tie en preventie van de eigen gezondheid en het detecteren en verzorgen 
van zijn ziekte opneemt'. Hieraan gerelateerde begrippen zijn: 'zelfred
zaamheid, __ eigen verantwoordelijkheid', _enz. (2). 
2. Zelfhulp in de betekenisvan 'zichzelfhelpen door anderente st~unen en 
van hen steun te ondervinden'. Hierin staat de wederzijdse steun ('mutua! 
aid') centraal {3}. Zelfhulp wordt dan in verband gebracht met een van de 
basisprocessen in de samenleving, namelijk de coöperatie tussen leden 
van eenzelfde groep. Deze idee verbindt het concept zelfhulp dan ook met 
termen als 'steun systeem', 'sociaal netwerk' en 'social support'. 

De ideologische en historische achtergronden van beide opvullingen van 
de term zijn nogal verschillend. Waar het eerste eerder het beeld oproept 
van de zelfstandige en liberale, individuele burger, roept het tweede voor
al connotaties op van solidariteit en veiligheid. 
Het Amerikaans pragmatisme - de zelfhulpbeweging is dáár begonnen en 
ook een groot deel van de literatuur is van dáár afkomstig - heeft de tegen
stellingen verzoend in de kernachtige uitdrukking: 'You alone can do it, but 
you can't do it alone'. 

Naast deze twee hoofdrichtingen kunnen er nog een aantal afgeleide di
mensies gedistilleerd worden uit de term zelfhulp (4): 
1. Zelfhulp als zelfhulpgroep: hierbij wordt dan verwezen naar de waar
neembare sociale entiteit van mensen die in een groep samenkomen om 
een gemeenschapp-elijk ervaren problematiek te verlichten of op te lossen 
(wederzijdse hulp). 
2. Zelfhulp als zelfhulporganisatie: dit duidt op de oorspronkelijke groep 
die meerdere andere groepen deed ontstaan, of op de overkoepelende 
groep, opgericht door onafhankelijk gestarte, maar gelijksoortige groe
pen; de organisatie schept de voorwaarden waarin de groepjes kunnen 
floreren en verdedigt hun gemeenschappelijke belangen. 
3. Zelfhulp als zelfhulpmethode heeft betrekking op die hulpverlenings
methode die uitgaat van de mogelijkheden van het individu om zichzelf te 
helpen of te helen en daartoe gebruik maakt van de groepsprocessen die 
vaak optreden, wanneer mensen met een-gelijksoortig probleem met el
kaar geconfronteerd worden (o.a. directe identificatie, empathie, accurate 
informatie, enz.); deze processen kunnen zowel spontaan optreden als 

* Cijf;;S tussen haakjes verwijzen naar de bibliografische referenties, die aan het 
eind van de delen t, H en IV zijn opgenomen. 
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door professionele hulpverleners methodisch geïnitieerd worden; zij kun~ 
nen in een veelheid van situaties en instellingen optreden. 
4. Zelfhulp als participatiekacfer: binnen deze dimensie wordt zelfhulp be
schouwd als een instrument ter emancipatie, in de richting van het schep
pen van een meer dynamisch evenwicht in de arts-patiënt relatie op micro
vlak en binnen de leek-professional dichotomie op mácro-vlak. Het gaat 
dan om een soort categorale belangenverdediging of het einde van het 
tijdperkvan de passief toeziende patiënt (8L ofom de emancipatie van zich 
onderdrukt menende bevolkingsgroepen, zoals o.a. vrouwen, homosek

suelen en ouderen. 

Deze eerste omsingeling vanuit de verschillende betekenissen van het 
woord roept de vraag op naareen relatieve situering van de begrippen. 
De scheiding die hierboven gesuggereerd wordt, is ook terug te vinden in 
het wetenschappelijk omgaan met het fenomeen. Zo kan vastgesteld wor
den, dat op verschillende congressen door verschillende deelnemers ver
schillende onderwerpen behandeld worden. 

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

evalueerden. 
In 1979 werd in Dubrovnik 'The First International Conference on Selfhelp 
and Mutua! Aid' gehouden. Aanwezig waren slechts enkele artsen, een 
minderheid aan sociologen, daarnaast een verscheidenheid aan discipli
nes uit de menswetenschappen, maar ook vertegenwoordigers van zelf
hulpgroepen. De leek is hier dus zelf de conferentiezaal binnengestapt. 
De onduidelijkheid in terminologie en de onervarenheid met de nieuwe 
taal die rond het fenomeen ontstond, waren de aanleiding om tot een be
gripsmatige uitklaring te komen. Mede gebaseerd op de workshop: WHO, 
Selfhe!p and Health, in Leuven, 1981 (6)' introduceerde D. Robinson een 
begripsmatig schema, waarin de realiteit te lijf gegaan kan worden (zie p. 

4). 

Binnen dit schema refereert zelfhulp naar die bronnen van gezondheids
zorg, die door nietNprofessionals verstrekt worden en die doelbewust ge
mobiliseerd worden om gezondheidsproblemen aan te pakken. Niet-pro
fessionele bronnen van zorg voor de gezondheid kunnen dan omvatten: 
lekenzorg, wederzijdse hulp, zelfmedicatie, zelfverzorging, enz. 
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EERSTELIJNS GEZONDHEIDSZORG 

professionele 
oplossingsmogelljkheden 

LEKENZORG 

niet-professionele 

~g,\gel;jkheden 

niet-zelfbewuste zelfbewuste 
gezondheidsbronnen gezondheidsbronnen 

pastorale zorg 
vrijwilligerswerk 

zelfzorg zelfhulpgroepen zeJfhu!pactiviteiten 

3. Wetenschappelijk onderzoek Over zelfhulp 

drukkings_ en 
actiegroepen 

Er zjjn over zelfhulpgroepen evenveel definities als- er auteurs zijn. In de 
I accentverschillen 'die men aanbrengt in deze definities, zijn twee elemen

ten van doorslaggevend belang: het soort van groep dat men _ expliciet 
of impliciet - als ideaal~type hanteert, en de eigen invalshoek van waaruit 
men ze benadert. 

Zo zal, wat het eerste betreft, het noga! wat verschil uitmaken of men A.A 
bekijkt, dan wel een zelfhulpgroep Voor nierpatiënten in een academisch 
ziekenhuis. In het eerste geval omvat de definitie zeker uitspraken over hoe 
deze groepen puur lekeninitiatief zijn, in het tweede geval zal men onge
twijfeld de samemwerking met en taakverdeling tusse~n professionals ver
meiden. Definities 'die proberen om ook 'de vrouwenbeweging en de ho
mofielenbeweging":te .includeren, vermelden steevast het emanciperend 
karakter ervan. 1 

Wat de invalshoek betreft, is het duidelijk dat de discipline van de auteur 
een doorslaggevende rol speelt. Enkele voorbeelden lichten dit toe en bie
den meteen een kort overzicht van hoe het fenomeen _ óók onderzoeks
matig - benaderd wordt. 

Jn Amsterdan bestuderen B. Bakkeren M. Karel zelfhulpgroepen vanuit an
dragologisch perspectief. De aandacht gaat hierbij naar de regels en nor
men die in groepen vigeren. Men wil deze via discussies. door de groepsle-

4 

':;,t:'V 

den zelf laten ontdekken, met de bedoeling deze regels te verrijken en te 
verbeteren. In Maastricht werkt M. Bremer*Schulte in het kader van een 
nieuwsoortige huisartsenopl.eiding aan het project ziektebege!eiding. Hier 
wil men het evenwicht tussen professionele hulpverlener en patiënt her~ 
stellen door de introductie van medehelpers. Dit zijn leken die de aandoe* 
ning met succes hebben doorgemaakt en die de actuele patiënt bijstaan 
met raad en daad. 

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

In Hamburg (BRD) bestudeert een interdisciplinair team van artsen en so
ciologen o.l.v. A. Trojan en C. Deneke de zelfhulpgroepen zowel vanuit het 
perspectiefvan de groepsleden als vanuit de professionele hufpv_erlening. 
En om het beeld iets te vervolledigen met flitsen van over de Atlantische 
Oceaan, kan nog vermeld worden dat M. Lieberman en L. Borman vanuit 
pSYChiatrisch en antropologisch perspectief vooral geïnteresseerd zijn in 
de groepsprocessen, interactiepatronen en pe~soonUjkheidsveranderin
gen t.g.v. participatie aan zelfhulpgroepen, terwijl A. Katzvanuit een maat~ 
schappelîjk-werkNoptiek vooral de mogelijkheden van zelfhulpgroepen in 
de welzijnszorg, hun ontwikkelingspatronen en hun verhouding t.o.v. pro
fessionals centraal stelt. 
Verre van volledig, geeft dit toch enige perspectieven aan, van waaruit 
zelfhulpgroepen gedefinieerd en bestudeerd worden. 

4. Hypothesen over het .ontstaan van groepen 

De aandacht vanuit diverse hoeken gaf aanleidingtotnogal uiteenlopende 
hypothesen over de vraag, waarom zelfhulpgroepen ontstaan, 
Het probleem dat hier gesteld wordt, is: waarom schijnen deze gedrags
vormen nu, in dewestersesamenleving, aan belang en zeker aan aandacht 
te winnen? waarom zelfzorg? waarom zelfhUlpgroepen? (8). 
Uitspraken over de betekenis van de werkelijkheid zijn steeds sp_eculatief. 
De positie en culturele opvattingen van de verklaarder en het doe! dat hij 
beoogt, spelen dan ook een centrale rol. 

De groepen zelf ontwikkelen een retoriek die op coherente wijze tracht dui-
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delijk te maken, waarom deze groep bestaat. Elementen die daarin veel
vuldig worden aangetroffen, zjjn: ontgoocheling over de bestaande dien
sten, afkeer van de beroepshulp en de instellingen waarin ze geboden 
wordt, het ontbreken van aangepaste voorzieningen, het verlangen naar 
wederzijdse steun in het licht van de vijandigheid, afkeer of onverschilllg
heid van de meerderheid van de samenleving en het zoeken naar een ge
meenschap van gelijkdenkenden, -voelenden en -gezinden binnen een 
snel veranderende en bureaucreatisch wordende wereld (9). 
Deze interpretaties spelen eveneens een rol in het breder maatschappelijk 
spreken over zelfhulp. Twee belangrijke thema's komen steeds weer terug 
Jn de verklaring van de groei van zelfhulp: 
\}. -. De ontgoocheling over de bestaande diensten en het ontbreken van 
. aang~paste voorzieningen zouden een ruimte creëren, waarin de leek of 
.consument vorm kan geven aan het antwoord op - en de oplossing voor 
- zijn eigen, ongedekte en onbeantwoorde nood. 
Dit is bijvoorbeeld duidelijk voor de chronische ziekten. Ondanks een ster
ke toename hiervan blijft het zorgenapparaat zich organiseren via het acu
te ziektemodel met eenmalige, vaaktechnische behandelingen, gericht op 
één patiënt. Aan de chronische patiënt wordt wel de nodige medisch-tech
nische zorg besteed, maar voor de specifieke elementen van de chronici
teit wordt hîj geacht zelf inventief op te treden. 
2. Vaak hoort men ook vermelden, dat door de opkomst van de verzor
gingsstaat de 'natuurlijke' - d.w.z. voor velen vertrouwde - steunverle
nende subsystemen van de samenleving in verva/zijn: de kerk, de buurt, 
de groot-familie. Zelfhulpgroepen zouden dan een antwoord zijn op deze 
sJtuatÎe: een 'seculiere religie', een schuilplaats tegen de vijandige, snel 
veranderende, koude, onvatbare wereld, die slechts ontpersoonlijking en 
ontmenselijking te bieden heeft. 

De groei van het zelfzorg-vermogen van de bevolking in het algemeen kan 
in verband gebracht worden met: 
1. De demystificatie van de eerstelijns gezondheidszorg:-de monopolie~ 
positie van de arts schijnt wel goed uîtgebouwd binnen het systeem, maar 
niet aan de grenze'1~ ervan. Oe voor de leek onmiddellijk toegankelijke" 
voorzieningen laten i·uimte open om zich te beslissen, of men zich al dan 
niet in "het systeem begeeft. Door gezondheidsopvoeding en -voorlichting 
tracht het systeem dit te kanaliseren. 
2. De vraag naar zelfcontrole: een evaluatie van verstrekte zorgen door 
beroepsmensen ontbreekt bijna geheel. Zo tonen patiëntenraden het on
genoegen aan van groepen uit de samenleving t.a.v. bepaalde beroeps
praktîjken. Als artsen en verplegenden elkaar het recht op inspuitingen be
vechten, stelt de leek de vraag, waarom hij het niet zelf zou kunnen. 
3. De verandering in levensstijl en het gestegen onderwijspeH. Oe sociale 
veranderingen van de laatste decennia - aangeduid met secularisering en 
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moderniser"mg _ omvatten zowel wijzigingen in het culturele als in het 
structurele Systeem. Het gestegen onderwijspeil en de volksontw·lkkeling 
via vormingswerk en bewegingtieven vormen individuen die rijp zijn voor 
persoonlijke keuzen, ook op het vlak van de gezondheid, Informatie, ten

slotte, wordt ruimschoots verstrekt door de media. 

Hoe dan ook, al deze interpretaties tenderen in één en dezelfde richting: 
een zich bewuster opstellen van de leek als partlcipantin zijn eigen behan-

deling of genezing. 

5. Processen in zelfhulpgroepen 

Zelfhulpgroepen vervullen uiteenlopendefuncties, zoals het verlenen van 
diensten, het verzamelen van fondsen en belangenbehartiging. Daarnaast 
bieden zij ook emotionele steun en uitwisseling van informatie en advies. 
Het zijn vooral deze twee laatste functies, die in de literatuur aandacht ge-

kregen hebben. Enkele aspecten van de ·Interne dynamiek die zich in groepen ontwikkelt, 
zijn: "-',-

1. Het 'helper therapy principle': Voor F. Riessman {10l is het een uitge
maakte zaak, dat binnen een hulpverlenlngsrelatie de hulpgever er beter 
van wordt, terwijl dat niet steeds zo is voor de hulpontvanger. Deze laatste 
is passief, terwijl de eerste door het hulpverlenen zijn waardensysteem 
reactiveert. Doordat in zelfhulpgroepen de leden van rol wisselen en dus 
beurtelings helpen en geholpen worden, krijgen ze allen de kans om hulp

verlener te zijn en er bijgevolg beter van te worden. 
2. Op het individuele vlak legt men vaak de nadruk op het belang van de 
juiste overtuiging en ingesteldheid en opwilskracht. Deze individuele wils
kracht wordt gecollectiviseerd door samentewerken aan de realisatievan 

gemeenschappelijke doeleinden (11 J. 
3. De vaak gerapporteerde emotionele steun die men ondervindt, is niet 
zozeer het gev.olg van expliciete therapeutische handenngen, maar eerder 
een bijprodukt van het uitwisselen van informatie, het werken aan het 
eigen gedrag of het gezamenlijk nastreven van eenzelfde doe! (12l. 

In het algemeen benadrukt men het vrijwillige karakter van de deelname 
aan de activiteiten en de niet-bedreigende aard van de relaties tussen de 

leden onderling. De door de verantwoordelijken van de groep gehanteerde leiderschaps-
stijl is veelal eerdergebaseerd op gelijkwaardigheid, dan op strakke hiërar-

chische structurering, 
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6. Relaties met de professionele hulpverlening 

In de /Îteratuur is dit thema veelvuldig uitgewerkt, Essentieel zijn er twee 
tegengestelde stellingen. 
De eerste steHingzegt, dat aangezien ze/fh ulpgroepen een deel van de wei

l zijns- en gezondheidszorg zijn, professionals hen zouden moeten erken
ft nen als een valabele hulpbron, en bijgevolg met hen zouden moeten_sa-

menwerken (13). . 
Men meent dat deze samenwerking voordeel zou hebben voor beide par
tijen, De groepen kunnen de professionele diensten humaniseren, terwijl 

/-:-' de professionals het efficiënt functioneren van de groepen kunnen bevor
-b deren . 

\.-., 

.f? Daartegenover staat de tweede stelHng, waarin beweerd wordt dat zelf
hulpgroepen en professionals twee verschillende, zon iet tegengestelde, 
opvattingen huldigen, zodat een gescheiden ontwikkeling moet aange
houden worden, 
Samenwerking - hoewel natuurlijk nooit helemaal uit te sluiten - is niet 
aangewezen: -de groepen kunnen nooit op basis van gelîjkwaardigheid 

'. met de profes·sionals omgaan en professionals kunnen, gezien hun oplei
ding en positie, nooit begrijpen wat zich in groepen afspeelt (14), 

Oe rol van de professionele hulpverlener in het initiëren van zelfhulpgroe
pen is een ander discussiepunt. 
Op basis van onderzoek poneert A. Katz de stelling, dat zelfhulpgroepen 
spontaan door leken opgezette organisaties zijn, waarbij professionals en
kel zijdelings betrokken waren (15), 
Deze visie ziet het ontstaan van groepen als bewijs van het falen van de 
dienstensector in het ter beschikking stellen van aangepaste hulp, en als 
bewijs van de kracht van leken om de eigen noden te voldoen. 

Eveneens op basis van onderzoek stellen Borman en Lieberman (6) vast, 
dat in een meerderheid van zelfhulpgroepen professionele hulpverleners 
een belangrijke positie bekleden. Voora! bij de oprichting, maar ook bij het 
aanmoedigen van leken,o.m een werking uitte bouwen, Het gaat hier dan 
wel om een bijzonder s~-ort varïhuJpverleners,ii(zijn geen aanhangers 
van de conventionele theorieën, of fanaten van de geconsacreerde be· 
roepsuitoefening. Dat zou <;Ian meteen verklaren, waarom deelnemers aan 
zelfhulpgroepen een redelijk hoge tevredenheid uitdrukken over de pro
fessionals. 

Net zoals zelfhulpgroepen op uiteenlopende wijze omgaan met profeSSiO
nals, verhouden ook professionals zich op nogal variabele wijze tegenover 
zelfhulp. 
Onderzoek wijst uit, dat een cruciale variabele in de attitudes van profes-
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sionals de opvatting over ziekte en gezondheid is (17), Zij die menen dat 
gezondheid en ziekte in wisselwerking met en onder controle van het indi-

. . " . 
vidu staan, stellen zich positief op, Aan de andere zijde van het continu

um 

zijn er de professionalS die geloven dat gezondheid en ziekte gedetermi~ 
neerd worden door factoren en gebeurtenissen buiten de controle van in
dividuen, Voor hen is elke interventie dan een expertenzaak, die niet ge-

diend is met de bemoeienis van leken, ' 
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DEEL 11. INLEIDING OP DE 
• 

PROFIELEN 

( : 

1. Inventarisatie van zelfhulpgroepen 

Het onderzoek streefde een zo volledig mogelijke inventarisatie van zelf~ 
hulpgroepen in Vlaanderen na. 
De door J, Branckaerts in 1979-80 samengestelde Voorlopige inventaris 
van zelfhulpgroepen (1) was de eerste poging om alle bekende initiatieven 
te registreren. Het onderzoek naar zelfhulpgroepen nam deze publikatie 
als uitgangspunt, 
Deze inventaris werd - aan de hand van verschillende bronnen - samen
gesteld in een tweevoudige beweging. 
Passief-registrerend werden de bekendmakingen van groepen in de ge
schreven pers en op het pUblieke forum van informatie- en studiedagen 
(o.a, Alken '79, Antwerpen '79) verzameld. 
Actief-detecterend werden via dag~ en maandbladen (o.a. De Standaard, 
De Gazet van Antwerpen, Welzijnsweekblad) en via de radio (BRT U, Maat
schappelijk) oproepen gelanceerd met de vraag aan zelfhulpgroepen om 
zich bekend te maken . 

. Deze eerste contactname met het veld via de inventarîsatie van zelfhulp
groepen en -organisaties reveleert, dat het veld van zelfhulpgroepen in 
Vlaanderen volop in beweging is en dat het nog zeerondUidelijkgestructu
reerd is. Een eerste vaststelling is, dat er een veelheid bestaat van groepen 
die zich 'zelfhulpgroep' noemen of door anderen zo genoemd worden. 
Zo vindt men groepen binnen organisaties die een koepel zijn voor groe
pen die volgens een bepaald model werken (A.A. is hier het prototype 
van), Andere groepen zijn ingeschakeld in een organisatie die, naast een 
aantal zelfhulpgroepen, ook andere vormen van hulp- of dienstverlening 
omvat, Zelfhulpgroepen werden ook gevonden binnen professionele 
voorzieningen, zoals diensten voor geestelijke gezondheidszorg, nierdia
lysecentra, CGSO's, groepspraktijken, etc. Professionals binnen deze dien~ 
sten signaleerden vaak, dat ze 'naar het model van een zelfhulpgroep toe 
werkten'. 
Een aantal organisaties die traditioneel gericht waren op gezondheids
voorlichting en -opvoeding, meldden ook dat ze groepen opzetten voor 
mensen uit hun doelgroep. 
Tot slot zijn er initiatieven die volledig autonoom staan. 
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2. Onderzoek naar zelfhulporganisaties 

Het voorliggende onderzoek spitst zich toe op zelfhulporganisaties als 
structurele verbanden, waarbinnen zelfhulp in haar collectieve en indivi
duele dimensie kan voorkomen. Uit de eerste kennismaking met het veld 
naar aanleiding van de inventarisatie van zelfhulpinitiatieven breek, datde 
naam 'zelfhulpgroep' of'zelfhulporganisatie' in Vlaanderen op erg uiteen
lopende gronden door een groot aantal initiatieven wordt geclaimd. Ge
zien de geringe voorkennis van het veld, zou een onderzoek naar al deze 
initiatieven vereisen, dat ze benaderd worden met een zo open mogelijk 
onderzoeksinstrumemt, om na te gaan wat zij eventueel als 'zelfhulpgroe
pen' gemeen hebben en.waarin de 'zelfhulp' binnen iedere groep of orga
nisatie bestaat. 

In een eerste exploratief onderzoek is dit onmogelijk. Ook een onderzoek 
bij een beperkter aantal groepen, die als representatievevoorbeelden voor 
het hele veld zouden kunnen fungeren, is, wegens beperkte voorkennis 
van het universum, uitgesloten. Hiervoor zijn immers criteria nodig, die 
aangeven waarom juist deze groepen representatief zijn, en dergelijke cri
teria kunnen vooralsnog niet aangereikt worden. Daarom werd besloten in 
het onderzoek ge_en lokale zelfhulpgroepen, maar wel'zelfhulporganisa
ties' te bestudéren. 

2.1. Definiëring van zelfhulporganisatie versus zelfhulpgroep 

Hierboven werden de termen 'zelfhulpgroep' en 'zelfhulporganisatie' ge
bruikt om te verwijzen na"ar duidelijk verschillende realiteiten. Het onder
scheid tussen beide is echter niet algemeen aanvaard en vergt enige toe-
lichting. -

De Nederlandse sociologen Van Harberden en Lafaille hebben geprobeerd 
de betekenis van de termen 'zelfhulpgroep' en 'zelfhulporganisatie' nauw
keuriger af te bakenen (2). Hiervoor ontwierpen zij het hieronder weerge
geven sche-ma, waarin ideaaltypisch de verschillen tussen zelfhulpgroe-. 
pen en -organisaties op vijf analytische kenmerken worden onderge~ 
bracht (zie tabel 1, pC 131. 

Voor Van Harberden' en Lafaille zijn zelfhulpgroepen de bouwstenen van 
de zelfhulporganisatie, die fungeert als een koepel. De organisatie treedt 
op als 'woordvoerder, heeft een dienstverlenende functie t.O.V. de groepen 
en verdedigt gemeenschappelijke belangen. 
De ideaaltypische voorstelling van de kenmerken van zelfhulpgroepen 
versus ~organisaties reikt een aantal mogelijke aandachtspunten voor on
derzoek aan. 

De term 'zelfhulporganisatie' wordt in het onderzoek gehanteerd in een 
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Tabef 1. Het onderscheid tussen zelfhulpgroepen en ze!fhulporganisaties. 

Analytische 
kenmerken 

eenheden van 
het systeem 

doeleinden van 
het systeem 

intern systeem 

relatie met de 
omgeving 

Înstitutionele 
context 

Vormen van zelfhulp 

eenheden 

primaire doeleinden 

secundaire doeleinden 

Înterne differentiatie 

activiteiten 

interactie 

communicatie 

leiderschap 

lidmaatschap 

participatie van de le
den 

middelen 

besluitvorming 

actieradius 

continu/teit 

juridisch statuut 

Zelfhulpgroep 

leden 

onderlinge hu!pverle-
ning 

vriendschap en gezeI-
ligheid. plaatselijke so-
ciale actie 

gering 

uitvoerend 

intensieve, directe In
teractie tussen de le
den (face-to-face rela
ties) 

éénstaps communica
tie 

informeel 

beperkt en gesloten 
(coöptatie) 

identificerende betrok
kenheid 

geringe middelen no· 
dig (en doorgaans ook 
aanwezig) 

direct 

Zelfhulporganisatie 

zelfhulpgroepen en be-
stuur!ijke administratie 
(hoofdbestuur, regio-
nale besturen, stafor· 
ganen) 

organiseren en ver-
spreiding van een be-
paalde vorm van zelf-
hulp 

belang enbehartig i ng. 
actievoering, enz. 

relatief groot 

voorwaarde-schep
pend 

de eenheden interacte
ren niet erg frequent 
met elkaar, en vaak [n
direct 

twee- of meerstaps
communicatie 

formeel 

open 

rationee! afgewogen 
betrokkenheid 

meer middelen nodig 
(en doorgaans ook 
aanwezig) 

trapsgewijze 

beweegt zich op lokaal 
niveau 

nationale (en soms in
ternationale) actiera
dius 

gering 

feitelijke vereniging 

matig 

vereniging met rechts
persoonlijkheid (door
gaans stichtingsvorm) 

Bron: Van Harberden en Lafaille, 1978, 15. 
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zeer ruime betekenis: niet alleen de organisaties die enkel koepels van 
groepen zijn, worden zo benoemd, maar ook organisaties die, naast zelf~ 
huJpgroepen, ook andere vormen van hulpverlening overkoepelen, zoals 
bijv. professionele hulp en hulp door vrijwilligers niet~lotgenoten, en orga~ 
nisaties waarin de zelfhulp andere vormen aanneemt dan het regelmatig 
samenkomen in kleine groepen vaQ lotgenoteD';-;De keuze voor deze term 
stoelt op pragmatische gronden: e/ziJr1"'g-ëëil-geschikte termen voorhan. 
den, die de variabiliteit van organisaties die met zelfhulp te maken hebben, 
adequaat weergeven en complexe omschrijvingen brengen de leesbaar~ 
heid van de tekst in het gedrang. 

2.2. Probleemstelling 

De keuze voor een onderzoek op het niveau van de zélfhuJporganisaties, 
en niet van de zelfhulpgroepen, heeft consequenties voor de vragen die 
via het onderzoek kunnen worden beantwoord. Daarom is het niet onnut
tig voor· en nadelen van het gekozen observatieniveau even op een rijtjete 
zetten. 

Een voordeel is, dat organisaties permanenter zijn dan groepen en voor 
ondërzoek- meer toegankelijk, o.a. omdat ze maatschappelijk zichtbaarder 
zijn dan groepen. Organisaties hebben hun doelstellingen en de middelen 
om ze te bereiken reeds duidelijker geformuleerd en ze zullen waarschijn~ 
lijk als eersten vragend optreden t.O.V. beleidsinstanties. Organisaties zijn 
ook mindertalrijk dan groepen en via de organisaties kan telkens een dus. 
tèr van aan deze organisatie verbonden groepen worden bereikt. 
Onderzoek naar organisaties heeft ook evidente beperkingen: zij staan 
verder af van de dagelîjkse problemen en activiteiten ván de leden van de 
zelfhulpgroepen en kunnen minder aandacht besteden:aan hun verhaal. 
De minder geformaliseerde initiatieven vallen vooralsnog uit de boot. De 
benadering van de organisaties biedt echter mogelijkheden om in een eer. 
ste onderzoeksfase het fenomeen zelfhulp in zijn verschillende dimensÎes 
te benaderen. Het kan als aanzet fungeren om În een laterstadium ook an. 
dere verschijningsvo:rmen van zelfhulp te analyseren. 

De vraagstelling die aan de studie van zelfhul porganisaties richting gaf, 
was: welke vorm neemt zelfhulp aan binnen de bestude_erde organisaties 
(zelfhulpgroepen enJof individuele zelfhulp of zelfzorg) en welke plaats 
wordt aan deze zelfhulp gegeven in de structuur en in de werking van de 
organisatie? 

De verschillende dimensies van het begrip 'zelfhulp' werden hierbij als in
valshoek gehanteerd: zelfhulpgroep als structureel verband, zelfhulp in de , 
betekenis van wederzijdse hulp, zelfhulp in de individuele betekenis en 
zelfhulp als ideologie. 

I 
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2.3. De onderzochte organisaties 

• 
Aangezien hypothetisch kan gesteld worden, dat het probleemgebied de~ 
terminerend is voor de werking en de structuur, werd de variatie naar pro~ 
bleemcategorieën doelbewust in de selectie' ingebouwd. 
De onderstaande lijst biedt een indeling naar prob!eemcategorie. 

Tabel' 2. lijst van de bevraagde organisaties. 

~categorie Naam van de organisatÎe 

Somatisch Chronische ziekten Belgische Hartpatiënten Vereniging 
Belgische Multiple Sclerose Liga (M.S.-Liga) 
Belgische Vereniging voor Strijd tegen Mucovis
cidose (BVSM) 

Nazorg na chirur
gische ingreep 

Hand'lcaps 

----~---

Psychisch 

Sociaal 

Verslaving 

Psychiatrische pro
blemen 

Belgische Vereniging voor Suikerzieken (BVS) 
Vriendenkring van Hemofilielijders (V.H.) 

Belgische Vereniging voor Stemverminkten (BVS) 
Stoma-lico 

Federatie van Nederlandstalige Dovenverenigîn
gen (FENEDO) 
Katholieke Vereniging voor Gehandicapten (KVG) 
Vlaamse Federatie voor Gehandicaptenzorg (VFGl 
Nationale Vereniging voor Hulp aan Verstandelijk 
Gehandicapten (NVHVG) 

AA 
Al-Anon en Alateen 

Mens onder Mensen' (MOM) 
Similes 
Vereniging voor Ouders van Psychotische Kinde
ren (VQPK) 

Federatie Werkgroepen Homofilie (FWHI 
VerenIging voor Vormingswerk voor Weduwen 
(VVW) 

2.4., Onderzoeksmethode en onderzoekstechnische gegevens 

Het onderzoek gaat uit van de veronderstelling, dat de organisatorische 
context een belangrijke bepalende factor is t.a.v. de aanwezigheid en de 
vorm van zelfhulpgroepen en van individuele zelfhulplzelfzorg bij de le

den. 
Erwerd uitgegaan van een mondelinge bevraging van bevoorrechte getui~ 
gen, nL de organisatieverantwoordelijken, aan de hand van een open ge~ 

structureerde vragenlijst. 
Gezien de bevraging vrij specifieke informatie wilde bekomen, niet alleen 
over de organisatie, maar ook over de zelfhulpgroepen binnen de organi~ 
satie, werd gevraagd zélf een goed ingel-ïchte informant voorte stellen (1), 
wat tot gevolg had dat mensen in verschillende functies werden bevraagd 
{2}. I.v.m. eventuele lacunes werd de respondenten schriftelijk om toelich-
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tîngen gevraagd. Bovendien werden verschillende bijkomende manieren 
van materiaalverzameling gehanteerd, zoals: 

informatie van sociale diensten op lokaal niveau; 
gesprekken met lokale afgevaardigden; 

t\ \ , I 

documenten e'n pubJikaties van de organisaties" o.a. statuten, reg!e~ 
menten van inwendige orde, kennismakingsfo!ders, jaarverslagen, en 
tijdschriftnummers. 

,-, , 
~, 

} 

Hoewel de verschillende manieren van materiaalverzameling een aan
zienlijke verruiming van het inzicht in de bestu'deerde organisaties hebben 
opgeleverd, lag het zwaartepunt van hetonderzoektoch bij de mondelinge 
interviews met de organisatieverantwoordelijken. 

2.5. Aandachtspunten bij de interviews met de organisatieverantwoorde
lijken 

<~~:. De bevraging werd toegespitst op een aantal kenmerken van de organisa~ , , 
'-'- . ties, waarvan op grond van de beschikbare literatuur en van buitenlandse 

onderzoeksrapporten overze!fhulp kon worden aangenomen, dat zij in be
langrijke mate de variabiliteit van de 'zelfhulp' in haar verschillende di
mensies zouden blootleggen. 

.'.,-/.. 
('\ 

-"'-:::: 
'>, 

2.5.1. Doelgroep en ledenbestand 

Doelgroep en ledenbestand van een organisatie kunnen niet los van elkaar 
-:-,' 1geïnterpreteerd worden. De kenmerken van de effectieve !eden geven im* 

mers een aanwijzing voor de mate waarin deze organisatie haar doel
groep, in de zin van potentiële ledenpopuiatie, heeft bereikt. 
In de literatuur rond zelfhulpwordt een categorale afbakening van de doel* 
groep vrij unaniem gezien als één van de typerende eigenschappen van 
zelfhulpgroepen: mits bepaalde selectieprocedures, staan zelfhulpgroe
pen open voor mensen die een specifieke conditie, een bepaalde ziekte, 

j een handicap, een probleem, gemeenschappelîjk hebben of die van dîcht
... ,bij betrokken zijn bîî het leven van mensen met een speCifiek probleem. 
"Deze verschmende probleemcategorieën (of samentrekkingen ervan naar 
deelterreinen, zoals fysische ziekten, psychische en sociale problemen) 
worden vaak als in'delingscriterium gehanteerd om zelfhulpgroepen te 
classeren. 

Dat de doelgroep of het 'ideale' ledenbestand voor een zelfhulpgroep (le
den-lotgenoten) niet noodzakelijk samenvalt met het feitelijke ledenbe
stand, wordt nogal eens vergeten. Vaak wordt aangenomen dat een groep 
die zich richttot mensen uiteen bepaalde probleemcategorie, bijv. 'zenuw
lijders', ook alléén bestaat uit mensen met dat probleem. Uit onderzoek 
blijkt echter, dat in zelfhulpgroepen, naast lotgenoten, ook mensen uit de 
naaste omgeving van de probleemdragers (bijv. ouders, vrienden, partw 
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ners), en soms ook gewoon sympathiserenden of professionals aan de ac* 
tiviteiten kunnen deelnemen. ~ 

In het onderzoek werd nagegaan, of de organisatie zich richtte tot een spe
cifieke doelgroep en hoe deze werd afgebakend: naar probleem categorie, 
naar leeftijd, territoriaal of op een andere manier. Ook werd nagegaan, hoe 
de doelgroep in officiële documenten, zoals statuten, werd omschreven. 
Daarnaast werd onderzocht, welke categorieën mensen effectief lid waren 
van de organisatie, en wat het relatief aandeel was van elk van deze cate
gorieën in het geheet van het ledenbestand van de organisatie. 
Vanuit de vaststelling, dat 'lidmaatschap' voor zelfhulporganîsaties een 
problematisch gegeven is, werd ook gepoogd na te gaan, welke realiteit er 
achter dit begrip schuilging: Wie krijgt binnen de organisatie het statuut 
van 'lid'? Zijn dat alleen de probleemdragers? Al wie een abonnement op 
het ledenblad heeft? enz. Bestaan er binnen de organisatie verschillende 
soorten leden? Is dat een de facto onderscheid of heeft dit ook officieel zijn 
neerslag gevonden (bijv. in de statuten van de organisatie)? 
Er werd aan de organisatieverantwoordelijken ook gevraagd een beeld te 
geven van de verdeling van de leden overeen aantal kenmerken: geslacht, 
leeftijd, oplejdings~ en beroepsniveau. Deze vraag werd ingegeven door 
de belangstelling die er in de literatuur bestaat voor de samenstelling van 
het ledenbestand van zelfhulpgroepen en worganisaties. Voorzover er ech
ter gegevens over te vinden zijn', zijn ze erg tegenstrijdig. Een verschillende 
afbakening van het onderzoeksvelçi za! daar wel niet vreemd aan zijn. 

2.5.2. Recrutering 
Lieberman en Borman (3, p. 414) zijn van oordeel, dat zelfhu lpg roepen en
kel een bepaalde graad van continuïteit kunnen hebben, als het open sys
temen zijn, d.w.z~~"áTs'ze-o!)en-stËian voor nieuwe Jeden. Gfoeperïd'ië~'g-éen' 
n1euweleden toelaten, zuften's"lechts kort bestaan ofwe! zullen na een tijd 
hun doelstellingen moeten wijzigen. 
Wél is het mogelijk dat de lokale groepen gesloten zijn en dat de organisa
tie die de groepen overkoepelt, nieuwe leden recruteert en nieuwe groe~ 
pen vormt. 
Voor de bestudeerde organisaties werd nagegaan, of zij nieuwe leden 
wensten aan te trekken en welke verschillende kanalen hiervoor werden 
gehanteerd. 

2.5.3. Doelstellingen, activiteiten en taakverdeling 
Het onderzoek ging niet uit van een preconceptie van wat 'geëigende' 
doelstellingen en activiteiten zijn voor zelfhulporganisaties. Er werd naar 
de officiële formulering van de do~lstel!ingen gevraagd en naar eventuele 
wijzTgfri'gen hierin s-in-d~·-de stichting. De vermelde doelstellingen zullen 
dan ook met de nodige reserves moeten worden gelezen. De klemtoon lag 
echter vooral op de activiteiten van de organis~ti_?, waarvan kan worden 
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aangenomen dat ze veel tastbaarder zijn dan de mogelijk zeer algemene 
en vage doelstellingen. 

Om de bevraging van de organisatieverantwoordelîjken enigszinz te kun~ 
nen vóórstructureren werden een aantal mogelijke activiteiten onderge
bracht in zes categorieën: a. voorlichting; b. dienstverlening; c. recrea
tieve activiteiten; d. belangenbehartiging; e. zelfzorg- en zelfhulptech
njeken; en f. het geven van emotionele steun. 
De verschillende vormen van activiteiten worden hierna kort toege
licht.* 

1. Zoals Katz (4) aanstipte, kunnen voorlichtingsactiviteiten zowel gericht 
zijn op de leden zélf als op buitenstaanders. Leden kunnen onder elkaar 
relevante informatie uitwisselen of door deskundigen worden voorgelicht. 
De groepen of het koepelnÎveau (of beide) van een zelfhulporganisatie 
kunnen ook voorlichting geven, o.a. aan het brede publiek, aan deskundi
gen in opleiding of in een professionele setting. 
2. De dienstverlening kan de vorm aannemen van financiële hulp, huis
houdelijke hulp, juridische hulp, vervoer, verkoop, verhuur of gratis ter be
schikking stellen van een aantal technische hulpmiddelen, die de leden no
dig hebben. De leden kunnen deze diensten aan elkaar verstrekken, maar 
de organisatie kan er ook aparte voorzieningen voor opzetten, zodat de 
dienstverlening een vaste vorm aanneemt. 
3. Recreatieve activiteiten, zoals uitstapjes, reizen of gezamenlijke sport
beoefening, kunnen 'toevallig' vóórkomen of systematisch worden ge
organiseerd om de leden met elkaar in contact te brengen en ze uit hun 
isolement te halen. Belangrijk hierbij is te achterhalen, of de organisatie op 
dit vlak een bepaald beleid voert: Is zij van oordeel dat mensen met proble
men zich op eigen initiatief moeten inschakelen in de bestaande mogelijk
heden voor recreatie of meent zU dat dit niet mogelijk of moeilijk is, zodat 
voor deze mensen specifieke-aètiviteiten moeten worden opgezet? 
4. ZelfhUlpgroepen en ~organisaties kunnen aan be/ar!genbehartiging 
doen voor hun leden. Organisaties die zich daar uitsï~itenèfof-in de eerste 
plaats mee bezighouden, worden vaak niet tot de zelfhulp gerekend. De 
acties van zelfhulporganisaties kunnen zich richten tegen de bestaande 
voorzieningen:die ontoereikend worden geacht, of tegen de overheid op 
lokaal, regionaal of nationaal vlak. Zij kunnen een mentaliteitsverandering 
of een structurele verandering (of beide) beogen. Gezien organisaties om 
hun doel te bereiken zich kunnen aansluiten bij bestaande politieke par
tijen offamilies, is het ook belangrijk na te gaan, in welke mate dit het geval 
is voor zelfhulporganisaties. 

5. Eén van de positieve effecten van deelname aan een zelfhulpgroep, dat 

,. Wat volgt is gedeeltelijk gebaseerd op een niet-gepubliceerde Working Paper van 
A. Richardson: Understanding Mutual Aid Organizations: A Preliminary Analysis, 
1980, en op de inleiding van de Voorlopige Inventaris van Zelfhulpgroepen (Branc
kaerts, 1980). 
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in de literatuur vaak wordt vermeld, is het verwerven en het gebruiken van 
wat Borkman (5) ~.ervaring~~·~nn~-'.e.n..~ervaringsdeskundigheid' noemt. Er~ 
varingskennis komt voort uit persoonlijke ervarîng met een verschijnsel. 
Ervaringsdeskundigheid 'wijst naar de bekwaamheid of de vaardigheid in 
het behandelen of het oplossen van een probleem door gebruik te maken 
van eigen ervaring' .In een zelfhulpgroep leren nieuwe leden van meer er
varen deelnemers veel over het omgaan met de technische en de mense1ij~ 
ke aspecten van hun probleem. 
Leden van zelfhulpgroepen kunnen echter ook professionele technieken 
aanwenden, die meestal aan deskundigen zijn voorbehouden,"rrla-àr'-cü'e 
'leken', als ze die eenmaal beheersen, een vee! grotere onafhankelijkheid 
geven. Van die aard zijn bijv. oefeningen in bloeddruk meten, in het geven 
van insu!ine~inspuitingen, e.d. 
Het onderzoek wilde achterhalen, in welke mate binnen de bestudeerde 
organisaties belang werd gehecht aan wat men zelfhu'p~ en zelfzorgtech· 
nieken zou kunnen noemen en hoe deze technieken aan de leden worden 

aang-eleerd. 
6. Emotionele steun geven is de functie die traditioneel met zelfhulpgroe
pen in verband wordt gebracht. Die steun kan worden gegeven in crisissi~ 
tuaties of doorlopend. Hij kan van een aantal sleutelfiguren in de groep 
komen ofvan alle leden. De groep kan speciale activiteiten beleggen die op 
het gev~n van morele steun gericht zijn, maar dit kan ook meer terloops 

gebeuren. 
Op het niveau van de organisaties zal emotionele steun wellicht een min~ 
der belangrijke rol spelen. Wél moet achterhaald worden, in welke mate er 
binnen de organisatie belang aan wordt geheCht als één van de mogelijke 
functies van lokale groepen en hoe de organisatie deze activiteiten even~ 

tueel ondersteunt. 

2.5.4. Organisatiestructuur en statuut van de organisatie 
Er werd aan de respondenten gevraagd een organigram uit te tekenen, 
waaruit moest blijken of de organisatie volledig autonoom was, dan wel of 
ze afhankelijk was van een andere organisatie (waaronder eventueel een 
supra-nationale overkoepeling), en over welk soort afhankelijkheid het 
hier ging (bijV. de organisatie kan financieel afhankelijk zijn, ze kan voor 
beleidsbeslissingen afhankelijk zijn, via personeel, etc.). 
Verder werd gevraagd, welke niveaus er bestonden (nationaal, provin~ 
daal, lokaal, etc.), welke verschillende structuren er op deze niveaus be~ 
stonden, welke bestuursfuncties en welke de graad was van autonomie 
van de verschillende niveaus. Hierbij werd speciaal gelet op de plaats van 
de zelfhulpgroepen binnen de organisatie. Bij de studie van de structuur 
van zelfhulporganisaties mag men niet uit het oog verliezen dat deze orga~ 
nisaties, zo ze rechtspersoonlijkheid willen aannemen, bijna noodge-
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dwongen opteren voor"de vorm van een vereniging zonder winstoogmerk 
(v.z.w.). 

Voor iedere organisatie werd naarde samenstelling van het hoofdbestuur 
gevraagd. Hierbij werd voora! nagegaan, of leden van het hoofdbestuur 
'deskundigen' waren en/of mensen met een hoge maatschappelijke sta-· 
tus. 

Ook werd onderzocht, of de organisatie specifieke structuren, zoals ad
viesraden, had uitgebouwd, wat ook een manier kan:zijn om aan deskun
dig advies vorm te geven zonder deze deskundigen rechtstreeks in het be
stuur van de organisatie op te nemen. 

2.-5.5. Middelen van de organisatie 
Elke organisatie heeft middelen nodig om haar doelstellingen te realise
ren. Omvang en diversiteit van deze middelen staan meestal in verhou
ding tot de complexiteit van de organisatie. Zelfhulpgroepen, zoals ze in de 
literatuur ideaaltypisch worden beschreven (o.a. in het hoger aangehaalde 
ideaaltype van Van Harberden en Lafaille), hebben een elementaire struc
tuur en kunnen het doorgaans stellen met weinig middelen. Zelfhulporga
nisatÎes hebben een complexere structuur en uiteenlopende functies, wat 
aanzienlijker middelen vereist 
In het onderzoek naar zelfhulporganisaties werden deze middelen uiteen
gelegd in: 8. financiële middelen; b. personeel; en- c. materiële infra
structuur. 

! 
1. Financiële middelen. Het onderzoek wilde in de eerste plaats nagaan, 
op welke verschillende bronnen de bestudeerde organisaties een beroep 
doen en wat het relatieve belang is van deze verschillende bijdragen. Ver
der werd ook nagegaan, hoe de inkomsten verdeeld zijn over de verschil
lende geledingen van de organÎsatie en hoe ze worden besteed. 
Organisaties kunnen een beroep doen op interne middelen: voor zelfhulp
organisaties nemen deze de vorm aan van vrijwîllige of verplichte bijdra
gen van de leden (in de vorm van lidgeld) en/of van betaling, door de le
den, van bepaalde diensten aangeboden door de organisatie, zoals het le
denblad, technische hulpmiddelen (bijv. prothesen, behandelingsmateri
aa!), recreatieve activiteiten. 
Als de leden die met een specifieke ziekte of een specifieke handicap ge
confronteerd worden, niet kapitaalkrachtig zijn, kan de organisatie probe
ren een steviger financiële basis uit te bouwen door in haar ledenbestand 
mensen op te nemen, die zélf niet door dat probleem zijn getroffen, maar 
die de organisatie uit sympathie financieel willen steunen. Men spreekt. 
dan van ere-Jeden, steunende leden, etc. 
Naast deze eigen middelen kunnen organisaties verschillende vormen van 
externe fianciering aantrekken en ze, apart of in combinatie met de interne 
fjnancîerîng, aanwenden. 
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Vooreerst kan steun gezocht worden in de publieke opinie. Deze fondsen
werving kan de vorm aannemefl van wat wel eens als 'bede!campagnes' 
wordt bestempeld. In het verleden hebben traditionele charitatieve instel
lingen op die manier vaak met succes het 'goede hart' van de mensen aan
gesproken. Hiervoor kan al ofniet een symbolischetegenprestatieworden 
aangeboden, zoals stickers, kleine voorwerpen (bloemen, blokjes), e.d. De 
organisatie kan ook activiteiten organiseren voor een gegoed publiek, 
zoals gala-bals, -concerten, -diners, e.d. Het tijdschrift van de organisatie 
kan naast zijn functie van informatiekanaal ook gehanteerd worden om via 
steunabonnementen van geïnteresseerde buitenstaanders wat geld bin
nen te krijgen. Ook kunnen advertenties worden aangetrokken van bedrij~ 
ven, waarvoor het ledenbestand van de organisatie een potentiële afzet~ 
markt is (zoals bijv, de farmaceutische industrie, producenten van techni
sche hulpmiddelen voor gehandicapten, etc.). 
Een erg belangrijke geldSChieter is de overheid op nationaal, provinciaal 
en gemeentelijk vlak. Gezien het onderzoeksveld beperkt werd tot het ter
rein van de gezondheids- en de welzijnszorg, kan men verwachten dat het 
Ministerie van Volksgezondheid en het Staatssecretariaat voor het Gezin 
en de Welzijnszorg en dat voor Cultuur het meest zullen worden aange

sproken. 

De keuze die een organisatie maakt uit de verschillende mogelijke finan
cieringsbronnen, is zeker niet toevallig. Zij hangt sam'en met bepaalde 
waarden en opvattingen van de organisatie en is het resultaat van een kos
ten-batenana!yse waarbij niet alleen financiële overwegingen een ra! spe

len. 
Niet alleen de gewenste mate van autonomie, ofde keuze voor afhankelijk
heid van één bepaalde sponsor speelt een rol, ook het gewenste activitei
tenniveau moet in overweging genomen worden, 
Het is dan ook belangrijk niet alleen de inkomsten van de bestudeerde or
ganisaties na te gaan, maarook de manierwaarop dit geld wordt besteed. 
Het uitgavenpatroon kan immers gezien worden als een vermaterialise
ring van de prioriteiten in het beleid. 

2. Werkkrachten. Niet alle leden van een groep zijn even geschikt of voe
!en even vee! voor taken buiten de beslotenheid van de eigen kring. Ook 
hebben niet alle leden de nodige vrije tijd om een taak in de organisatie op 
zich te nemen. Een beroep op externe werkkrachten, al of niet bezoldigd 
door de organisatie, kan zich dan opdringen. De mate waarin en de func
ties waarvoor deskundigen (op het terrein van de hulpverlening, de admi
nistratie, de boekhouding) worden toegelaten of aangetrokken, varieert 

sterk. 
Om de inbreng van werkkrachten van buiten de organisatiete kunnen eva
luèren werd bij de bevraging aandacht besteed aan alte 'actieve' personen 
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in de organisatie, waarbij werd nagegaan, of het hier gaat om leden~pro· 
bleemdragers, vrijwilligers niet-leden (dit kunnen mensen zijn die al ofniet 
een beroepsopleiding hebben genoten, maar die zich kosteloos voor de 
organisatie inzetten) of mensen die onder de brede noemer 'personeel' 
konden worden ondergebracht (door de organisatie of door andere orga
nisaties betaalde krachten, zoals BTK'ers, tewerkgestelde werklozen, ge
wetensbezwaarden, etc.). 
Van belang is ook na te gaan, of buitenstaanders die vóorde organisatie en 
haar leden bepaalde taken vervullen, al of niet een categorale band heb
ben met de leden, t.t.z. of zij zélf het probleem hebben waarmee de leden 
van de organisatie kampen. 

3. Materiële infrastructuur. Organisaties hebben al snel behoefte aan een 
secretariaat, een vergaderlokaal, een documentatiecentrum, etc. Zelfhulp· 
organisaties' kunnen lokalen zelf kopen of huren op de vrije markt, als hun 
geldmiddelen dat toelaten. Ze kunnen echter ook aankloppen bij andere, 
rijkere organisaties om van een lokaal, eventueel tegen een kleine verg oe· 
ding, gebrUik te mogen maken. Of een organisatie erin slaagt deze infra
structuur te verkrijgen kan een aanWijzing zijn voor de mate waarin ze door 
de buitenwereld is aanvaard. 

2.5.6. 'Externe contacten 
Organisaties vormen geen eilandjes in de maatschappij. Ze zijn voor ver~ 
lschillende aspecten van hun functioneren en meestal zelfs voor hun over
leven aangewezen op hun omgeving. De studie van hun externe contacten 
is om verschillende redenen erg interessant. Vanuit beleidsoogpunt kan 
een zicht op de allianties en conflicten van zelfhulporganisaties met be
staande voorzieningen aanwijzingen geven voor de' wijze waarop deze 
vaak nÎeuwe hulpbronnen een plaats kunnen vinden in een planmatige 
aanpak van de welzijnszorg en de gezondheidszorg~ Via een uittekenen 
van de externe contacten kan ook gepoogd worden wat reliëf aan te bren
gen in de vaak bedriegHjke eenvormigheid van het veld, die door het label 
'zelfhulporganisatie' wordt verondersteld. 1 i 

j: 

1. Contacten met andere organisaties van en/of voor' 'lotgenoten'. Het is 
belangrijk na te gaan wat de contacten waren van de bestudeerde organi
saties met andere organisaties van en/of voor mensen met hetzelfde pro:
bleem als de leden. Hierbij moet gedacht worden aan patiëntenverenigin
gen, zelfhulpgroepen, bonden, liga's, etc., in het binnenland en in het bui~ 
te:nland. Er werd nagegaan, met welke organisaties er contacten waren en 
wat de aard was van de contacten: samenwerking (op welk vlak? hoe in
tensief? op welke niveaus?) of concurrentie en conflict? Ook werd onder
zocht welke argumenten voor deze houding werden aangedragen. 
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r 2. Contacten met professionele voorzieningen en met specifieke beroeps~ 
. groepen op het terrein van geaondheidszorg en welzijnszorg. Organisaties 

kunnen contacten met het professionele apparaat hebben via wederzijdse 
verwijzing van clîënten. Naast verwijzingen kunnen er ook contacten zijn 
met het oog op voorlichting. Zelfhulporganisaties kunnen over de specifie
ke problematiek waarrond zij werken, voorliChting geven aan professia· 
nals in hun beroepssituatie oftijdens hun opleiding, bijv. aan verpleegkun
digen, maatschappelijk werkenden, huisartsen, onderwijzend personeel, 
e.d. 
Ook het zelfbeeld van de betrokken organisatie speelt een rol bij de keuze 
voor contact met traditionele voorzieningen: ziet de organisatie zich als 
aanvulling op of verlengstuk van professionele hulp, dan zal samenwer~ 
king met professionals als evidentie worden aangevoeld; ziet ze zich inte~ 
gendeel als een alternatief, dat gegroeid is uit reactie tegen bepaalde mis
standen in de traditionele hulpverlening, dan zullen er waarschijnlijk gro~ 
tere weerstanden bestaan tegen contact met professionalS. 
Men kan als hypothese stellen, dat organisaties waarbij professionals 
reeds vanaf de stichting een rol gespeeld hebben, a.h.W. van binnenuit be
tere contacten met professionele voorzieningen zullen uitbouwen dan or
ganisaties die zonder inbreng van' deskundigen' tot stand zijn gekomen. 

3. Contacten met de media. Groepen en organisaties kunnen zich via pers, 
radio en televisie bekend maken en nieuwe leden aantrekken en ook door~ 
lopend belangrijke activiteiten aankondigen. Bovendien spelen de media 
een intermediërende rol t.o.v. een van de belangrijkste bronnen van !egiti~ 
mering, namelijk de publieke opinie. Een verhaal in de krant, een getuîge~ 
nis op de televisie kan de groep de sympathie en steun van het publiek 
verzekeren. 
Het onderzoek wHde achterhalen, of en met welke media de bestudeerde 
organisaties contact hadden, wie hierbij het initiatief nam, de organisatie 
zélf of de media, en of het hier ging om regelmatige contacten. Om een 
oordeel te kunnen vormen over de aard van de berichten werd telkens zo· 
veel mogelijk materiaal opgevraagd in de vorm van artikelen in kranten en 
tijdschriften, aankondigingen, e.d. 

4. Contacten met het beleid. In hetvoorgaandewerd er reeds op gewezen, 
dat organisaties niet functioneren in een maatschappelijk vacuüm, maar 
dat zij in belangrijke mate aangewezen zijn op de buitenwereld. De over
heid is hierbij steeds een geprivilegieerde partner geweest. Via erkenning 
en subsidiëring geeft zij niet alleen belangrijke materiële steun, .maar ver~ 
schaft zij ook een positieve sanctionering voor geleverde inspanningen. 
Het onderzoek wîlde achterhalen, met welke organen van de overheid (ad~ 
viesorganen, uitvoerende of beleidsorganen) de organisaties contacten 
hadden, op welk niveau deze contacten zich situeren (dat van.de gemeen-
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ten, van de provincies, van de gemeenschappen ofde natîonale overheid), 
welke vorm ze aannamen en welke de inhoud was van de contacten. 

2.5.7. Historiek 
De hierboven besproken kenmerken van zelfhulporganisaties kunnen in 
de tijd veranderen. Verschillende auteurs hebben gewezen op het belang 
van een diachronische analyse, naast de synchronische. Een van de be~ 
kendste studies over de historische ontwikkeling van zelfhulpgroepen is 
ongetwijfeld die van Katz.ln Parents ofthe Handi<?apped (6) g6eft hij een 
ideaa!typisch-mode!, waarin hij, aansluitend bij de organisatiesociologie, 
de evolutie van zelfhulpgroepen, in casu groepen van ouders van gehandi
capte kinderen, În een aantal fasen uiteenlegt. 
Later stelde hij vast, dat dit op basis van vier gevalstudies ontworpen mo
del_ niet als een noodzakelijke evolutie voor alle zelfhulpgroepen of -orga
nisaties gezien kon worden, maar dat er integendeel organisaties zijn, die 
structurele hinderpalen inbouwen om de geschetste evolutie, in de zin van 
een steeds verder gaande bureaucratisering en professionalisering, tegen 
te gaan. Ook meende hij dat organisaties die reeds geprofessionaliseerd 
zijn, kunnen proberen opnieuw, wat hij 'zelfhulppartiCÎpatie' noemt, te in
troduceren (7). 

De verschillende fasen in de ontwikkeling kunnen als volgt kort worden 
weergegeven: 
Een eerste fase 'is die van het ontstaan: Vanuit de ervaring-dat de bestaan
de professionele hulpverlening tekortschiet, komen een aantal probleem
getroffenen samen voor informele discussÎe over wat zij zélf aan dit erva~ 
ren tekort kunnen doen. Zij proberen 'lotgenoten' te bereiken via een open 
vergadering, die zij aankondigen in de media. Het idee groeit om een ver
eniging te stichten. 
Daarna komt de fase van de informele organisatie. I'n deze fase is ervooral 
direct contact tussen lotgenoten. Zij worden uit hun isolement gehaald en 
del_en met anderen een: gemeenschappelijk proble~m. Concrete informaw 
tie over de vraàg hoe hi~rmee kan worden omgegaah, wordt uitgewisse.ld. 
De Jonge vererÜging rec'ruteert leden via persoonlijke contacten, verwijzin
gen; advertenties, etc. 
In deze fase worden aan de groep' een aantal 'strategische' personen toew 
gevoegd, hetzij professionals die deskundig zijn op het vlak van organisa
tie of op een probleemgebied, hetzij 'leken' die de groep financieel steu
nen. Soms worden deze mensen opgenomen in de leidersgroep. 
In een- derde fase, de opkomst van het leiderschap, staat er in de vereni
ging iemand op als charismatische leiderfiguur. Er komt een begin van 
taakverdeling. Waar er geen sterke lekenwleiders zijn,'zullen de leden meer 
op professionals gaan steunen. 
Met het begin van de formele organisatie ontwikkelt zich een organisatie-
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structuur die in statuten wordtvastge!egd. Ook defuncties, diesamenhanw , 
gen met verschillende posities, worden nauw omschreven. Vaak groeit in 
deze fase de passiviteit van de gewone leden. De intieme persoonlijke con
tacten van de eerste fase zijn verdwenen; de intensiteit van de betrokken
heid van de leden wordt kleiner. 
De organisatie moet een aantal problemen met succes kunnen oplossen: 
beschikken over voldoende vrijwillige mankracht, kantoren, vergader
ruimte. Voor het verdere welslagen is het van belang dat in deze fase een 
aantal concrete successen worden geboekt. De organisatie ontwikkelt in 
deze fase onder invloed van haar externe contacten ook een eigen identi
teit. 
De laatste ontwikkelingsfase is die van het aantrekken van betaalde stafw 
medewerkers en van de professionalisering: Eerstworden routinefuncties 
afgeschoven naar betaalde krachten, later ook een deel van de administra* 
tieve functies. Er ontstaat een opsplitsing tussen diegenen die het beleid 
formuleren, en de uitvoerende krachten. De organisatie zet speCifieke 
diensten en voorzieningen op voor haar leden, wat het aantrekken van bij
komende professionele krachten vereist. De stafleden krijgen meer en 
meer te zeggen in de organisatie, ook op terreinen die hun strikte beroepsw 
deskundigheid overschrijden. Met de groeiende bureaucratisering en pro
fessionalisering daalt ook de belangstelling en de participatie van de le
ken-leiders en van de vrijwilligers-leden. Ook de reeds minder actieve le
den worden gaandeweg nog passiever. 
Uit dit ideaaltype werden een aantal voor het onderzoek relevante vragen 
afgeleid m.b.t. ontstaan, bureaucratisering en professionalisering. 

2.5.8. Presentatie van de profielen 
Per organisatie werd een profiel opgesteld, waarin de antwoorden op bo
venstaande vragen werden verwerkt. Meer uitvoerige beschrijvingen en 
documentatie over deelaspecten van de organisatie zijn te vinden in de 
originele onderz~eksrapporten (8). 
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DEEL 111. PROFIELEN VAN 
ZELFH U LPORG:A.N ISATIES 



1. De Belgische Hartpatiënten 
Vereniging • 

§ 1. Historiek 

De Belgische Hartpatiënten Vereniging werd in mei 1978 opgericht door 
een hartpatiënt. Nadat deze in België technisch inoperabel was verklaard, 
kon hij vÎa de Nederlandse Hartpatiënten Vereniging 1 toch in een Engels 
privé-ziekenhuis worden geholpen. Thuisgekomen vernam hij, datziîn zie
kenfonds de zware rekening niet zou terugbetalen. Er kwam een rechts
zaak van. Deze negatieve ervaringen brachten de heer Thienpondt ertoe 
om een vereniging te stichten naar het voorbeeld van de Nederlandse ver· 
eniging om de belangen van de hartpatiënten te 'behartigen', 

§ 2. Doelgroep en doelstellingen 

A. Doelgroep van de vereniging zijn alle volwassen hartpatiënten en hun 
familieleden. 

B. Doelstellingen. De statuten (uit het Staatsbladvan 4 jan. 1979) omschrij~ 
ven de doelstellingen als volgt: 'In de meest uitgebreide zin steun te verle~ 
nen aan de lijders van hart~ en vaatziekten, benevens het verenigen van 
deze mensen en van allen die de ernst dezer ziekten onderkennen; het be~ 
vorderen van preventieve en postoperatieve maatregelen, zoals bevol~ 
kingsonderzoek, info.rmatie, voorlichting, revalidatie, en zo verder, het be~ 
vorderen van heelkundige mogelijkheden; het helpen en verlichten van de 
sociale noden van hartpatiënten; het bevorderen van de registratievan het 
aantal lijders aan hart~ en vaatziekten.' 

1. De Nederlandse Hartpatiënten Vereniging (postbus 2002, 4800 CA Breda) ijvert 
voor het opheffen van de noodsituatie van hartpatiënten door een betere behande~ 
ling en een einde aan de wachtlijst voor hartoperaties mogelijk te maken; zij wil de 
revalidatie~ en reanimatiemogelijkheden verbeteren; zij wil sociale en juridische 
hulp aan individuele hartpatiënten geven, patiënten leren hun 'eigen mondigheid' 
te gebruiken en zoekt samenwerking met gezondheidsinstellingen. 
Bron: L Hoekendijk, Werkboek Zelfhulp, Ede, 1981, p. 189. 
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