Inleiding

In dit boek, geschreven in opdracht van Cliéntenbelang Amsterdam,
brengen we de geschiedenis van de patiénten- en cliéntenbeweging
in Amsterdam in kaart. Hoe ziet die geschiedenis eruit? Wat zijn de
successen en hoe werden die successen bereikt? Wat zijn de teleur-
stellingen? Wat kunnen we leren van de geschiedenis en hoe ziet de
toekomst van de patiénten- en cliéntenbeweging eruit?

De patiénten- en cliéntenbeweging strijdt en streed voor volwaardig burger-
schap, inclusie, goede zorg en het welzijn van mensen met een beperking, naas-
ten en ouderen in Amsterdam. Het boek beschrijft de strijd en de successen op
dit gebied van mensen met een beperking, naasten en ouderen in Amsterdam.
Het is een reflectie op hoe mensen uit de geestelijke gezondheidszorg (GGz) met
hun verhalen naar buiten kwamen, actie voerden en uiteindelijk aan de overlegta-
fel belandden. Het gaat ook over de ontwikkeling in de belangenbehartiging van
dak- en thuislozen, ouderen, mensen met een verstandelijke beperking, mensen
met een chronische ziekte en/of een fysieke handicap en mantelzorgers. Het
gaat over mensen die strijden tegen de beeldvorming van zieken en mensen
met een beperking als afthankelijk, onmondig en een kostenpost. De titel van dit
boek bewijst het tegendeel van deze beeldvorming: het zijn krachtige mensen in
beweging. Het zijn burgers die door hun inzet de sociale geschiedenis van
Amsterdam en de stad zelf hebben vormgegeven.

Hoewel dit verder niet in het boek terugkomt, is een belangrijke meer-
waarde van patiénten- en cliéntenorganisaties de persoonlijke ontwikkeling en
het krachtiger worden van mensen die in die organisaties actief zijn. Melanie
Peterman, voormalig voorzitter van de cliéntenraad van het Revalidatiecentrum
Amsterdam en actief bij Cliéntenbelang Amsterdam, verwoordt het als volgt:

Ik werd, als zeer goed functionerende dame, ziek. Ik kwam in een ziekenhuis-

traject en zat negen maanden in het RCA (Revalidatiecentrum Amsterdam,
red.). Ik kwam terug in een heel andere realiteit. Toen ik weer thuis kwam
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wonen, viel ik in een gat en had geen idee van hoe of wat. Toen ik bij de cliénten-
raad kwam, kon ik mijn grijze massa weer gebruiken. En dacht: ‘ah, ik kan het
nog' Er gingen weer deurtjes open. Ik heb als voorzitter de cliéntenraad zich
altijd verder laten ontwikkelen, professionaliseren. En ik heb er altijd voor
gezorgd dat het een veilige plek was waar mensen zelf een ontdekkingstocht
konden doen. Een plek waar mensen ook konden oefenen met van alles
aangeven, vragen, ja en nee zeggen. Dat vind ik ook de meerwaarde van een
cliéntenorganisatie: de persoonlijke ontwikkeling van mensen.

Patiénten- en cliéntenorganisaties in Amsterdam

Hoewel er al voor de zeventiger jaren patiénten-, cliénten- en ouderenorgani-
saties bestonden, werd in de jaren zeventig van de twintigste eeuw een belang-
rijke impuls gegeven aan de patiénten- en cliéntenbeweging. In Amsterdam
ontwikkelden zich de cliéntenbeweging in de GGz, gehandicaptenorganisaties,
categorale organisaties van mensen met een chronische ziekte, ouderverenigin-
gen voor mensen met een verstandelijke beperking, organisaties van dak- en
thuislozen en ouderenorganisaties en organisaties van naasten. In instellingen
functioneren patiénten- en cliéntenraden. Jongeren, mantelzorgers en mensen
met een licht verstandelijke beperking zijn in Amsterdam georganiseerd in plat-
forms, aangehaakt bij Cliéntenbelang Amsterdam.

Vanaf het begin af aan waren lotgenotencontact en belangenbehartiging de
belangrijkste pijlers van veel patiénten- en cliéntenorganisaties. Daarnaast ont-
wikkelde zich de collectieve belangenbehartiging. Deze vond in het verleden
deels plaats via de patiénten- en cliéntenorganisaties, later vooral door de koepels
van deze organisaties in Amsterdam: de Stichting Gehandicapten Overleg Am-
sterdam (SGOA), het Amsterdams Patiénten/Consumenten Platform (APCP),
het Centraal Orgaan van Samenwerkende Bonden van Ouderen (COSBO) en de
Regionale Federatie van Ouderverenigingen (RFvO), later Verstandelijk Gehan-
dicapten Belangen Collectief (VGBC). In 2009 zijn deze vier koepels gefuseerd
tot Cliéntenbelang Amsterdam en is deze organisatie verantwoordelijk voor de
belangenbehartiging van patiénten, cliénten en naasten.

In het boek zal naar voren komen dat de patiénten- en cliéntenbeweging niet
alleen een externe strijd voerde, maar ook onderling verdeeld was. Uit de
verschillende hoofdstukken zal blijken dat de identiteitskwestie daarbij een
belangrijke rol speelde. Organisaties van met name mensen met een lichamelijke
handicap willen niet dat de handicap of ziekte, maar obstakels bij het maatschap-
pelijk participeren centraal staan. Zij richten zich op de identiteit als burger. Ook
willen zij niet als patiént of cliént gezien worden. Een jarenlange strijd binnen en
met Cliéntenbelang Amsterdam over welke ouderen Cliéntenbelang vertegen-
woordigt is deels op de identiteitskwestie terug te voeren. Hetzelfde geldt voor
de perikelen rond de fusie tot Cliéntenbelang Amsterdam.
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Sociale beweging?

Kan je wel spreken van een beweging van patiénten en cliénten? In Grondbegin-
selen der sociologie van Hugo de Jager en anderen, wordt een sociale beweging
gedefinieerd als een groepering van mensen die op grond van gemeenschap-
pelijke waarden en overtuigingen proberen door middel van gezamenlijke actie
de maatschappelijke ontwikkelingen te beinvloeden. Dit kan door belangrijke
veranderingen te bevorderen of juist tegen te houden.! De auteurs definiéren
niet wat actie is. Trudi Nederland en anderen, verbonden aan het Verwey-
Jonker Instituut, een Nederlands Instituut voor onderzoek, advies en innovatie
op maatschappelijk terrein, vragen zich af in hoeverre er bij de vele vormen van
patiénten- en cliéntenorganisaties sprake is van een sociale beweging.

Zij volgen H. Kriesi, R. Koopmans, J.W. Duyvendak en M. Guini in New
social movements in Western Europe (1995), die een onderscheid maken tussen
sociale bewegingen en belangenverenigingen. Het verschil zit hem in de mate
waarin men gebruik maakt van onconventionele middelen. Volgens Trudi
Nederland lijken sommige patiénten- en cliéntenorganisaties meer op een
beweging, anderen meer op eenlobbyclub.? In deloop der tijd kunnen patiénten-
en cliéntenorganisaties in wisselende mate wel of niet als sociale beweging
gedefinieerd worden. Dat kan ook per organisatie verschillen. Inzoomend op
Amsterdam kan geconcludeerd worden dat er, zeker historisch gezien, een
verscheidenheid aan patiénten- en cliéntenorganisaties is, die, volgens de ge-
noemde definities, een sociale beweging vormen. Dit is het meest zichtbaar
in de GGz en in de verstandelijk gehandicaptensector, waar acties leidden
tot veranderingen in de zorg. Lichamelijk gehandicapten voerden acties voor
burgerschap.

Vanaf de jaren negentig vond, ook in Amsterdam, een institutionalisering van
de patiénten- en cliéntenbeweging plaats en kwam er meer en meer plaats
voor overleg. De patiéntenbeweging richtte zich steeds vaker op het inbrengen
van de leefwereld in de systeemwereld: de wereld van protocollen, regels en
processen. Dat gebeurt bijvoorbeeld door een organisatie als Cliéntenbelang
Amsterdam, die hoofdzakelijk een belangenvereniging is en vooral, maar
niet alleen, gebruikmaakt van conventionele middelen om maatschappelijke
ontwikkelingen te beinvloeden. Binnen Cliéntenbelang Amsterdam is er een
discussie of er inmiddels niet ook andere middelen nodig zijn, en welke gevolgen
dat zou hebben voor opgebouwde relaties met externe partijen, zoals de
gemeente Amsterdam en aanbieders van zorg en welzijn.

Hoe hebben we het boek samengesteld?
Helaas is slechts een heel klein deel van de geschiedenis van de patiénten-
en cliéntenorganisaties in Amsterdam en van Cliéntenbelang Amsterdam
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en haar voorlopers schriftelijk bewaard gebleven, voornamelijk jaarverslagen en
publicaties van de verschillende koepels.

Het boek is samengesteld op basis van het nog aanwezige schriftelijke materi-
aal, maar vooral op basis van interviews met ruim honderd vertegenwoordigers
van patiénten-, cliénten- en ouderenorganisaties en organisaties van naasten in
Amsterdam. Daarnaast interviewden we andere betrokkenen, zoals ambtenaren
en ex-wethouders van de gemeente Amsterdam, directeuren van Amsterdamse
zorginstellingen en enkele sleutelfiguren uit de landelijke patiénten- en cliénten-
beweging.

Het kwalitatieve onderzoek in de vorm van interviews had als voordeel dat
er andere feiten en inzichten boven tafel kwamen dan die uit het schriftelijke
materiaal te destilleren waren. Als nadeel was er, in beperkte mate, sprake van
tegenstrijdige verhalen, die niet via schriftelijke bronnen geverifieerd konden
worden. Via discussie in de klankbordgroep was het mogelijk om tot overeen-
komstige interpretaties te komen. In ieder hoofdstuk schetsen we kort de context
waarin de ontwikkeling van de patiénten-, cliénten- en ouderenorganisaties
plaatsvond. Daarvoor benutten we dankbaar bestaande literatuur en digitale
canons van de verschillende patiénten- en cliéntengroepen.

De cliéntenbeweging in Amsterdam is zeer rijk geschakeerd; zo zijn alleen al
van Cliéntenbelang Amsterdam zo'n vijftig organisaties lid. Dat betekent dat we
keuzes moesten maken bij het samenstellen van dit boek. In de hoofdstukken
drie tot en met acht, die de geschiedenis van de verschillende doelgroepen be-
handelen, beschrijven we algemene ontwikkelingen en lichten we er een aantal
organisaties uit die symbool staan voor de ontwikkeling van de cliéntenorgani-
saties in die groep. Zo beschrijven wij in het hoofdstuk over de cliéntenbeweging
in de GGz onder andere de cliéntenraden van Arkin en Ypsilon en in het hoofd-
stuk over de cliéntenparticipatie in de maatschappelijke opvang de cliéntenraad
van HVO-Querido, de cliéntenraad van het Leger des Heils en de Medische
Dienst Heroine Gebruikers (MDHG). De keuze voor de beschreven organisaties
kwam voort uit kennis over hun bijdrage aan de ontwikkeling van de patiénten-
en cliéntenbeweging en aan de ontwikkeling van Cliéntenbelang Amsterdam.

De hoofdstukken over de geschiedenis van de verschillende doelgroepen vindt
u in het eerste deel van het boek. In deel twee beschrijven we de geschiedenis
en ontwikkeling van de verschillende koepels: Stichting Gehandicapten Overleg
Amsterdam (SGOA), het Amsterdams Patiénten Consumenten Platform (APCP),
het Centraal Orgaan van Samenwerkende Bonden van Ouderen (COSBO), de Re-
gionale Federatie van Ouderverenigingen (RFvO) en Cliéntenbelang Amsterdam.

Terminologie
Patiénten en cliénten hebben door de geschiedenis heen verschillende benamin-
gen gekregen. In de tekst, en met name in de onderdelen in de hoofdstukken
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waarin de context wordt beschreven, gebruiken wij zoveel mogelijk de termen
uit de desbetreffende tijd.

Inhoud van het boek

In hoofdstuk twee schetst Daan Stremmelaar de historische en maatschap-
pelijke context van de patiénten- en cliéntenbeweging in Amsterdam. Marian
Vink beschrijft in de overige hoofdstukken de ontwikkeling van de patiénten- en
cliéntenbeweging in Amsterdam. Hoofdstuk drie, ‘“Van Gekkenbeweging naar
herstelbeweging’ is gewijd aan de geschiedenis van de cliéntenbeweging in de
Amsterdamse GGz. In dit hoofdstuk is te zien dat de GGz-cliéntenbeweging
na een aanvankelijke periode van activisme meer en meer institutionaliseerde.
Hoofdstuk vier, ‘Krachtige ontheemden’ heeft als onderwerp de belangenbehar-
tiging voor en door dak- en thuislozen. Zij hebben, na een aarzelende start, een
sterke positie in de Amsterdamse beleidswereld verworven.

In hoofdstuk vijf, ‘Burgers met een lichamelijke beperking, wordt de geschie-
denis beschreven van de belangenbehartiging voor en door mensen met een
fysieke beperking. De titel van het hoofdstuk geeft aan waarvoor strijd geleverd
werd: gezien worden als burger die maatschappelijk wil participeren en daar-
voor voorzieningen nodig heeft. Hoofdstuk zes, ‘Een ziekte hebben betekent niet
ziek zijn, gaat over de behartiging van de belangen van Amsterdammers met
een chronische ziekte. De belangenbehartiging vindt vooral plaats op landelijk
niveau, terwijl het in Amsterdam voornamelijk gaat het om lotgenotencontact,
informatie en voorlichting en/of zelfmanagement. Hoofdstuk zeven, ‘Van zwak-
zinnig mens tot mens met een beperking, beschrijft de ontwikkeling van de be-
langenbehartiging voor en door mensen met een verstandelijke beperking. In
dit hoofdstuk is te lezen dat in de beginjaren vooral ouders van mensen met
een verstandelijke beperking een belangrijke rol speelden bij de ontwikkelin-
gen in de zorg voor hun kinderen en dat in latere jaren mensen met een (licht)
verstandelijke beperking zelf hun belangen gingen behartigen. Hoofdstuk acht,
‘Eigen-wijze ouderen, is gewijd aan de ontwikkeling van de ouderenorganisaties
in Amsterdam. Hun focus is en was vooral de voorwaarden voor een zo zelfstandig
mogelijk leven. In dit hoofdstuk komt naar voren dat een deel van de ouderen
niet akkoord gaat met het feit dat Cliéntenbelang Amsterdam alleen opkomt
voor de belangen van kwetsbare ouderen.

De hoofdstukken negen tot en met twaalf beschrijven de ontwikkeling van de
koepelorganisaties. Hoofdstuk negen behandelt het ontstaan en de ontwikkeling
van de Stichting Gehandicapten Overleg Amsterdam (SGOA). Deze organisatie
richtte zich op de voorwaarden voor maatschappelijke participatie van mensen
met een fysieke beperking. Hoofdstuk tien gaat over het Amsterdams Patiénten/
Consumenten Platform (APCP). Het APCP was vooral gericht op de zorg voor
GGz-cliénten en chronisch zieken en kreeg ook landelijk bekendheid met haar
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interculturalisatiebeleid, het beleid om migrantengroepen bij de organisatie te
betrekken. Het Centraal Orgaan van Samenwerkende Bonden van Ouderen
(COSBO), beschreven in hoofdstuk elf, verenigde de ouderenorganisaties, maar
had ook een taak in de belangenbehartiging voor alle Amsterdamse ouderen. Het
COSBO richtte zich zowel op de voorwaarden voor een zo zelfstandig mogelijk
leven van ouderen als op de ondersteuning van cliéntenraden in verpleeg- en
verzorgingshuizen. Hoofdstuk twaalf gaat over de geschiedenis van de Regionale
Federatie van Ouderverenigingen in Amsterdam, de RfvO, later Vereniging Ge-
handicapten Belangen Collectief (VGBC). De RFvO en zeker oudervereniging
Kansplus speelden een belangrijke rol bij de totstandkoming van het Platform
Licht Verstandelijke Beperking (LVB).

De moeizame fusie van de vier bovengenoemde koepels tot Cliéntenbelang
Amsterdam is het onderwerp van hoofdstuk dertien. Hoofdstuk veertien speelt
zich af in het tweede decennium van deze eeuw en gaat over de ontwikkelingen
binnen Cliéntenbelang Amsterdam. In dit hoofdstuk komt naar voren dat
Cliéntenbelang Amsterdam meer en meer inzet op preventie en een samen-
werkingspartner in de stad is geworden. Hoofdstuk vijftien, tenslotte, is een
nabeschouwing met een samenvatting, concluderende opmerkingen en discus-
siepunten voor de toekomst.

De lijst met geinterviewden vindt u in bijlage I en de literatuurlijst in bijlage II.
Bijlage III is een afkortingenlijst en bijlage IV zijn de noten.

Geschiedenis is interpretatie

Een boek over de geschiedenis van de patiénten- en cliéntenbeweging is altijd
een boek over interpretaties van die geschiedenis. U als lezer kunt dezelfde of
een andere interpretatie hebben. Wij zullen, met aan zekerheid grenzende waar-
schijnlijkheid, niet volledig zijn, dus wellicht mist u zaken. Desondanks hopen
we dat we recht doen aan al die vrijwilligers, ervaringsdeskundigen en betaalde
medewerkers die samen de geschiedenis van de patiénten- en cliéntenbeweging
in Amsterdam hebben vormgegeven.
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Nederland in beweging

Historische en maatschappelijk context van de patiénten-
en cliéntenbeweging

Dit boek gaat over de Amsterdamse patiénten- en cliéntenbeweging.
Haar geschiedenis speelde zich grotendeels in de laatste vijftig jaar af.
Zij kende echter een langere voorgeschiedenis en een samenhang
met landelijke maatschappelijke ontwikkelingen. Enige kennis daarvan
helpt het ontstaan, de bloei en de worstelingen van de Amsterdamse
patiénten- en cliéntenbeweging beter te begrijpen.

De patiénten- en cliéntenbeweging als emancipatiebeweging,
1880-heden

De ontwikkeling van de patiénten- en cliéntenbeweging past in een reeks emanci-
patiebewegingen uit onze vaderlandse geschiedenis vanaf het einde van de
achttiende eeuw.! Die ving aan met de emancipatie van de rooms-katholieke
en Joodse gemeenschap: zij kregen tijdens de Franse overheersing (1795-1813)
dezelfde burgerrechten als de hervormden. De arbeidersbeweging ontwikkelde
zich vanaf eind negentiende eeuw, met in 1894 de oprichting van de eerste vak-
bond in Nederland: de Algemeene Nederlandsche Diamantbewerkersbond. De
vrouwenbeweging streed tijdens de eerste feministische golf voor kiesrecht voor
vrouwen, dat er kwam in 1919. Een halve eeuw later beleefde de jongerenrebellie
een hoogtepunt met de bezetting van het Maagdenhuis in 1969 in Amsterdam.
De homobeweging vierde in 1977 de eerste Roze Zaterdag en de emancipatie
van moslims leidde in 1988 tot de eerste door de overheid gefinancierde islami-
tische scholen.

Binnen al deze bewegingen verenigden mensen zich rond een gemeenschap-
pelijk ervaren achterstelling. Gezamenlijk werd er gestreden voor gelijke rechten
en gelijke kansen en tegen discriminatie. Hun organisaties dienden tevens voor
onderlinge steun en identiteitsversterking.> Sommige emancipatiebewegingen
hebben een lange geschiedenis, die nog altijd voortduurt. Een bekend voor-
beeld daarvan is de vrouwenbeweging, die zich in enkele feministische golven
heeft voortgezet en die door velen nog altijd als onvoltooid wordt beschouwd.
Bijvoorbeeld wat betreft het aantal vrouwen op topposities, de achterblijvende
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salariéring van vrouwen en een ongelijke verdeling van zorgtaken over mannen
en vrouwen. De Black Lives Matter-acties van 2020 duiden op een aanhoudende
strijd voor gelijkheid van mensen van kleur. En als uitbreiding van de homo-
emancipatie, is er onder jongeren een grassroots beweging gaande voor een
vrijere en minder statische beleving van sekse (gender).

Ook de patiénten- en cliéntenbeweging moet als een nog onvoltooide emanci-
patie gezien worden. Er is reeds op meerdere fronten gestreden: voor bestaans-
zekerheid, voor zeggenschap over eigen lijf en behandeling, voor gelijke toegang
tot onderwijs, arbeid en de openbare ruimte. Maar de strijd is in veel opzichten
nog gaande. In Amsterdam gaat zij over rechten, zoals het naleven van het VN-
verdrag voor mensen met een handicap of het beschermen van de rechtspositie
van cliénten bij de toekenning van zorg en ondersteuning vanuit de gemeente of
het versterken van zeggenschap over een behandeling. Maar ook over kansen:
op passend onderwijs, op een baan, op een woning én over beeldvorming, van
mensen met een beperking, psychische kwetsbaarheid of onbegrepen gedrag.

[

Oude vrouwen aan de maaltijd in het Stedelijk Armenhuis aan de Roetersstraat in Amsterdam,
1932.

16 Nederland in beweging



Maatschappelijk hulpbetoon aan ‘gebrekkigen'

De patiénten- en cliéntenbeweging als emancipatiebeweging heeft een lange
voorgeschiedenis in Amsterdam. Reeds eind negentiende eeuw worden hier
de eerste clientorganisaties avant la lettre opgericht. Zij maakten onderdeel uit
van een indrukwekkend armoedebestrijdingsoffensief. Vanwege het grotendeels
ontbreken van sociale zekerheid liepen veel Amsterdammers het risico om tot
armoede te vervallen. Een groot deel van de bevolking leefde immers rond de
armoedegrens. In economisch goede tijden er boven, in slechte tijden er onder.
Amsterdammers met een beperking, ziekte of andere kwetsbaarheid konden
minder makkelijk in hun levensonderhoud voorzien, omdat zij vaak niet vol-
ledig konden werken. Zij liepen daardoor een extra risico om tot armoede te
vervallen.

De overheid had nog niet de verzorgende rol die ze na de Tweede Wereldoorlog
zou gaan krijgen. Armoedebestrijding en sociale zorg werd grotendeels overgela-
tenaan particulier initiatief, van kerken, verenigingen en gegoede burgers. Sterker
nog, bij wet was geregeld dat in de eerste plaats familieleden, in de tweede plaats
de kerk waartoe men behoorde, in de derde plaats andersoortige liefdadigheid
en pas in laatste instantie de overheid verantwoordelijk was voor het bieden van
hulp of de kosten daarvan (Burgerlijk Wetboek 1838, art. 376 en de Armenwet
1912, art. 28). De gemeente had qua sociale zorg lange tijd slechts een regulerende
rol. Zij voerde alleen een eigen gezondheidsdienst uit, vanaf 1901 de Gemeen-
telijke Geneeskundige en Gezondheidsdienst (GG&GD) geheten. Van oudsher
waren de kerken grootaandeelhouders van de armenzorg. Hun zorg richtte zich
in de eerste plaats op de eigen achterban. Eind negentiende eeuw kwamen er
onder invloed van emancipatiebewegingen en beschavingsoffensieven — denk
aan de arbeidersbeweging, vrouwenbeweging, het Reveil, Maatschappij tot Nut
van 't Algemeen — veel nieuwe weldadigheidsinstellingen bij. Zij richtten zich op
de kwetsbaarste groepen: armen, werklozen, alleenstaande moeders, kinderen,
ouden van dagen, zieken, invaliden, alcoholisten, ex-gedetineerden en andere
‘gebrekkigen’ Weldadigheid, een destijds gebruikt woord voor liefdadigheid of
filantropie, kwam in de eerste plaats neer op het voorzien in de eerste levens-
behoeften: voedsel, kleding, onderdak en brandstof. Als aan die voorwaarden
voldaan was, richtte men zich op zaken als werk, scholing, medische behande-
ling, hulpmiddelen en dergelijke voor de leden of doelgroep van de organisatie.

Sommige van de nieuwe organisaties werden opgericht en gevormd door
mensen uit de doelgroep zelf. De eerste van deze was de in 1886 opgerichte be-
langenvereniging voor doofstommen: Door liefde sadmgebracht. Leden kwamen
maandelijks bijeen om te vergaderen, contributie te betalen en signalen te delen.
Voor protestantste leden was er iedere zondagochtend een dienst in gebaren-
taal. De vereniging voorzag leden in nood van brandstof, voedsel, kleding en
zelfs ziektegeld. In het nieuwe pand werden tevens werkplaatsen gecreéerd voor
werkloze leden.
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Begin twintigste eeuw vinden we reeds verschillende verenigingen van blinden,
doven, slechthorenden, chronisch zieken en invaliden.® Zij waren, zoals de
meeste maatschappelijke organen destijds, opgezet per levensbeschouwing. Er
was een neutrale Amsterdamsche Blindenbond, een rooms-katholieke blinden-
vereniging, St. Odilia en een protestantse, Caecitas. Naast deze zelforganisaties
waren er nog veel meer organisaties voor specifieke groepen die nu tot de doel-
groep van Clientenbelang Amsterdam behoren. Daaronder bekende namen als
de Vereeniging Hulp voor onbehuisden (HVO) en het Leger des Heils. De joodse
gemeenschap in Amsterdam had ook veel eigen voorzieningen en organisaties
voor wezen, weduwen, invaliden, zieken, ouderen en andere hulpbehoevenden,
waaronder een Consultatiebureau voor Joodsche zenuw- en zielszieken.

In de jaren dertig veranderde er niet veel qua organisatie-aanbod in
Amsterdam. Wel nam tijdens de crisisjaren de vraag naar maatschappelijke
ondersteuning enorm toe. Op hun beurt deden de welzijnsorganisaties een aan-
houdend beroep op de gemeente om bij te springen en subsidies aan organisaties
te verruimen.*

Tijdens de oorlogsjaren bracht de bezetter veel maatschappelijke zorg recht-
streeks onder controle van de gemeente. Veel weldadigheidsinstellingen werden
opgeheven, waaronder alle joodse. Na de bevrijding keerden alle vooroorlogse
organisaties weer terug, zelfs de dan in ledental en achterban gedecimeerde
joodse organisaties.

(Collectieve) belangenbehartiging
Aangezien de zelforganisaties net als de andere weldadigheidsinstellingen zelf
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hulp en ondersteuning boden aan hun doelgroep, kwam belangenbeharti-
ging tot en met de Tweede wereldoorlog neer op het werven van (betalende)
leden, het inzamelen van geld en hulpgoederen en het samenwerken met andere
instellingen. Bij de gemeente werd gelobbyd voor erkenning en bescherming van
de organisatie, bijvoorbeeld tegen malafide colporteurs, en voor gunstige voor-
waarden, zoals een lage huurprijs of een lening voor nieuwbouw. Samen met
andere instellingen werd er gepleit voor meer tehuizen voor ouden van dagen,
voor werkvoorzieningen voor gebrekkigen, voor herstellingsoorden voor diverse
patiéntengroepen en voor een gezamenlijke aanpak van de verwaarloosde jeugd.®
Er werd ook actie ondernomen richting de Tweede Kamer toen het voortbestaan
van de Amsterdamse Armenraad in het geding was, bij de dreigende landelijke
afschaffing van armenraden rond 1935.°

Via landelijke afdelingen werd er tevens gepleit voor nieuwe wetgeving of
een landelijke aanpak ter ondersteuning van bepaalde kwetsbare doelgroepen,
zoals door de Nederlandse Vereniging tot den bevordering van den Arbeid
Voor Onvolwaardige Arbeidskrachten, de Vereniging ter behartiging van de
Maatschappelijke Belangen van Zenuw- en Zielszieken of de Bond voor Staats-
pensionering. Qua sociale wetten zagen voor de oorlog onder andere een nieuwe
Armenwet uit 1912, de Arbeidswet en de Invaliditeitswet uit 1919, de Ziektewet
uit 1930 en de Kinderbijslagwet uit 1938 het licht.

Na de oorlog breidde de overheid, onder invloed van het sociaaldemocra-
tische denken en mogelijk gemaakt door de welvaartsstijging, haar sociale taken
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en uitgaven in rap tempo uit. Dit kreeg vorm in voorzieningen als de Werk-
loosheidswet uit 1949, de Algemene Ouderdomswet uit 1955, de Algemene
Bijstandswet uit 1965, de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten uit 1968 en de
Algemene Arbeidsongeschiktheidswet uit 1976.

Categorale organisaties na 1945

Doordat de overheid na 1945 meer geld en voorzieningen beschikbaar stelde
veranderden de weldadigheidsinstellingen gaandeweg van karakter. Van alles-
in-één-organisaties, die zowel fondsenwervers, zorgverleners als belangenbe-
hartigers waren, werden zij ofwel professionele zorgaanbieders of belangenbe-
hartigingsorganisaties voor en ook steeds meer door mensen uit een doelgroep.
Deze laatste categorie wordt hieronder verder gevolgd, aangezien zij het hart
vormden en vormen van de patiénten- en cliéntenbeweging.

Na de eerste jaren van de wederopbouw begonnen nieuwe groepen zich
te verenigen. Achtereenvolgens waren dat ouders van kinderen met een be-
perking, (ex-)psychiatrische patiénten, jeugdzorgcliénten, dak- en thuislozen,
mensen met een licht verstandelijke beperking en mantelzorgers. Allen met
eigen doelstellingen, maar ook met overkoepelende en emancipatoire doelen,
zoals volwaardig burgerschap, een betere behandeling en meer zeggenschap in
beleid en organisatie. Tezamen met de reeds georganiseerde ouderen, invaliden,
blinden en slechtzienden, doven en slechthorenden en chronisch zieken leidde
dit tot de hoogtijdagen van de zogenoemde categorale organisaties.

Ontzuiling maakt weg vrij voor fusies en schaalvergroting
De diverse landelijke ouderverenigingen die vanaf de jaren vijftig werden
opgericht, volgden nog grotendeels de scheidslijnen van de verzuiling. Naast de
algemene Bond van Ouders met Spastische Kinderen (BOSK) en Helpt elkander,
voor ouders van kinderen met een verstandelijke beperking, kwam er het
protestantse Philadelphia en het katholieke Voor het zorgenkind.” De ouder-
verenigingen vormden echter de laatste golf verzuilde belangenorganisaties.

Vanaf de jaren zeventig werd een gedeelde aandoening, positie of ervaring
een belangrijker ordeningsprincipe dan geloofsrichting. De Cliéntenbond
bijvoorbeeld was een neutrale organisatie, opgericht door ex-patiénten en
cliénten uit de psychiatrie in 1971. De Belangenvereniging Minderjarigen, voor
jongeren uit kindertehuizen, was neutraal, evenals de Medische Dienst Heroine
Gebruikers (MDHG).® Inmiddels zijn er nog weinig patiénten- en cliéntenorga-
nisaties op religieuze grondslag.

De ontzuiling maakte tevens landelijk de weg vrij voor het samengaan van
voorheen uiteen liggende organisaties. Er waren reeds samenwerkingsverban-
den, zoals het Centraal Orgaan Samenwerkende Organisaties op het terrein
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van de Bejaardenzorg (COSOB), vanaf 1971 verder als het Centraal Orgaan van
Samenwerkende Bonden van Ouderen (COSBO) en de Federatie van Ouder-
verenigingen uit 1964.

Vanaf de jaren zeventig ontstonden er echte fusies: Vereniging van Ouders
van Geestelijk gehandicapten, Nederlandse Gehandicaptenraad, Algemene
Nederlandse Bond voor Ouderen, Nederlandse Patiénten Vereniging en veel
later het Landelijk Platform GGz.° In Amsterdam zijn de COSBO Amsterdam
uit 1977, de Stichting Gehandicapten Overleg Amsterdam uit 1981, en het Plat-
form GGz uit 1983, voorbeelden van categoraal samenwerken.

Doelgroep-overstijgend samenwerken

In de jaren zeventig liepen de zorgkosten in rap tempo op, maar doordat de
gezondheidszorg grotendeels particulier georganiseerd was, was het voor
de overheid moeilijk sturen op kostenbeheersing. Bewindslieden lanceerden
voorstellen om de gezondheidszorg te herstructureren, onder andere door een
indeling in zorgregio’s, het aantal ziekenfondsen terug te brengen en tarieven
vast te leggen.!® Doordat patiént- en cliéntvertegenwoordigers zich op meerdere
niveaus een plek aan tafel wisten te verwerven, gingen zij onderdeel uitmaken
van de nieuwe structuren.

Patiénten- en cliéntenorganisaties werden vanaf de jaren tachtig door de
overheid gestimuleerd om samen te werken en zich te professionaliseren. Het
Landelijke Patiénten/Consumenten Platform (LPCP) uit 1982 is daar een vroeg
voorbeeld van, met vanaf 1984 ook regionale afdelingen: de Regionale Patiénten/
Consumenten Platforms (RPCP's). Amsterdam kreeg uiteindelijk een dergelijk
patiénten en -cliéntenplatformin 1990: het Amsterdams Patiénten/Consumenten
Platform (APCP). Na het LPCP volgden meer fusies zoals de Landelijke Fede-
ratie van Belangenverenigingen, de Chronisch zieken en Gehandicaptenraad
Nederland en Zorgbelang Nederland."! In de negentiger jaren waren de hoog-
tijdagen van de categorale organisatievorm voorbij en werd er steeds meer
doelgroepoverstijgend opgetreden. Ook Cliéntenbelang Amsterdam, opgericht
2009, is een voorbeeld van een fusie van categorale samenwerkingsverbanden
onder sterke druk van de lokale overheid."?

Driehoeksverhouding

Toen de rijksoverheid zich eind jaren tachtig onder invloed van een neoliberale
koers uit een al te bepalende rol trachtte terug te trekken, werd de patiénten- en
cliéntenbeweging een plek toebedacht als derde partij.’* Het terugtreden van
de overheid ging gelijk op met de wens dat burgers meer zelf zouden doen en
bepalen. Patiénten- en cliéntenorganisaties zouden naast de zorgverzekeraars
— destijds nog ziekenfondsen — en de zorginstellingen kunnen toezien op de
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kwaliteit, toegankelijkheid en beschikbaarheid van voorzieningen, met de over-
heid daarnaast als scheidsrechter. Ook deze wens vanuit de overheid stimuleerde
alliantievorming onder patiénten- en cliéntenorganisaties.!* Deze alliantievor-
ming heeft zich voortgezet tot op de dag van vandaag. Heden zijn er nog drie
grote koepels over: MIND, Ieder(in) en de Patiéntenfederatie Nederland.'

In de praktijk is het moeilijk gebleken een echt machtsblok te vormen tegen-
over verzekeraars en zorgaanbieders.'® Lokaal leidde de toenemende marktwer-
king eerder tot een uiteenvallen van samenwerkingsverbanden en overlegtafels
waarbij patiénten en cliénten betrokken waren. Zorgaanbieders en -verzekeraars
moesten gaan concurreren en waren daardoor moeilijker tot samenwerking te
bewegen, ook door gemeenten.

Overigens valt binnen de huidige drie koepels nog altijd de emancipatie-
gedachte terug te vinden. Zo maakt Ieder(in) zich sterk ‘voor een samenleving
waarin iedereen [dus ook mensen met een beperking, red.] kan meedoen en
niemand wordt uitgesloten’!” Streeft de Patiéntenfederatie Nederland (PF) naar
‘een wereld waarin de patiént een mens is die mee kan doen in de samenleving’'®
MIND wil ‘een samenleving waarin mensen met psychische aandoeningen
een waardevol leven kunnen leiden’’ Waar Ieder(in) strijdt voor volwaardige
maatschappelijke participatie en burgerschap in het kader van het VN-verdrag
Handicap, zien PF en MIND vooral betere zorg en preventie als de weg naar een
optimale situatie.
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