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1. Inleiding 
 
1.1 Aanleiding 
De Stichting Gehandicaptenoverleg Amsterdam (SGOA) overkoepelt 24 organisaties voor 
gehandicapten en chronisch zieken in Amsterdam en omgeving. Het contact tussen de SGOA 
en haar achterban van lidorganisaties is van het grootste belang. In maart 2004 is een notitie 
geschreven voor het Algemeen Bestuur van de SGOA onder de titel "Hoe kan de SGOA de 
aangesloten lidorganisaties ondersteunen?". In deze notitie is de mogelijkheid genoemd van 
een enquête onder de leden van de aangesloten organisaties. Dit idee is in de zomer van 2004 
nader uitgewerkt tot een projectvoorstel, waarvoor offertes zijn aangevraagd. In september 
van hetzelfde jaar heeft het bureau AdSearch de opdracht gekregen om de enquête uit te 
voeren. 
 
1.2 Doel 
Het doel van de enquête is enerzijds het verbeteren van het contact tussen de SGOA en haar 
achterban en anderzijds het versterken van de organisatie van de SGOA. Deze doelen zijn als 
volgt gespecificeerd:  
- Kennisdoel: representatieve kennis verzamelen over behoeften, meningen en kenmerken 

van de achterban. 
- Voorlichtingsdoel: het informeren van de achterban over de SGOA. 
- PR-doel: naar buiten treden met onderzoeksgegevens over de behoeften en problemen van 

de achterban.  
- Wervingsdoel: het werven van vrijwilligers uit de achterban. 
De volgorde geeft het belang weer: de doelen voorlichting en kennis staan voorop, PR en 
werving zijn bij de enquête ondergeschikte doelen. 
 
1.3 Eisen aan de opzet 
In de onderzoeksopdracht zijn enkele eisen gesteld aan de opzet en uitvoering: 
- Garanderen van de privacybescherming. 
- Bereiken van een zo hoog mogelijke respons. 
- Rekening houden met blinden en slechtzienden. 
- Betrekken van de lidorganisaties bij de opzet van de vragenlijst. 
- Behalen van wetenschappelijk onderbouwde resultaten met zeggingskracht naar de media en  
  de politiek. 
Hieronder wordt toegelicht wat er gedaan is om aan deze eisen tegemoet te komen. 
 
1.4 Opzet en uitvoering van de enquête 
Begonnen is met een korte literatuurstudie naar de maatschappelijke positie van 
gehandicapten en chronisch zieken in Nederland. Doel hiervan was voort te bouwen op 
bestaande kennis, waar mogelijk aan te sluiten bij bestaande methoden of instrumenten en een 
vergelijkingsbasis te scheppen voor de interpretatie. Literatuur is gezocht op internet en in 
PiCarta, het overkoepelende bestand van alle universiteitsbibliotheken. De belangrijkste 
bronnen die zo zijn gevonden, worden genoemd in de literatuurlijst aan het eind van dit 
rapport. 
Zoveel mogelijk zijn vooraankondigingen gedaan van de enquête. Onder meer in een aantal 
verenigingsbladen van de lidorganisaties zijn berichten opgenomen. 
Aan het opstellen van de vragenlijst is zeer zorgvuldige aandacht besteed. Methodologische 
aanwijzingen (Swanborn 1987; Brinkman 2000) zijn ter harte genomen, evenals de 
aanbevelingen over standaardvragen (VOI 1987). Op grond van gesprekken met de SGOA en 
de inzichten uit de literatuur is een eerste concept-vragenlijst opgesteld. Dit eerste concept is 
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besproken met de Klankbordgroep en bijgesteld. In nog twee vergadering is de vragenlijst 
verder verbeterd. Het 4e concept is voorgelegd aan de lidorganisaties, die een aantal 
wijzigingen hebben voorgesteld. Het 5e concept is uitgetest bij een zestal proefpersonen, wat 
tot nog enkele verbeteringen heeft geleid. Vervolgens is de definitieve vragenlijst 
professioneel gelayout en gedrukt. Daarbij is groen papier gebruikt volgens de aanwijzingen 
van Dillman (zie 1.5). Deze kleur is echter te donker uitgevallen, wat ten koste ging van het 
contrast. Hierbij is onvoldoende rekening gehouden met visueel gehandicapten, zoals uit 
diverse klachten is gebleken. Hoewel de enquête onder de leden van de NVBS telefonisch is 
afgenomen, hebben we ons niet gerealiseerd dat veel oudere leden van andere lidorganisaties 
ook kampen met visuele beperkingen. De vragenlijst is weergegeven in Bijlage C (op wit 
papier) in de opmaak die voorafging aan de definitieve vormgeving. 
Zorgvuldige aandacht is ook besteed aan het opstellen van de introductiebrief, waarbij 
gestreefd is naar eenvoudigheid, duidelijkheid, volledigheid en wervingskracht. De 
introductiebrief is door elke lidorganisatie verstuurd aan haar (Amsterdamse) leden, voorzien 
van het logo van de organisatie en zo mogelijk ook ondertekend door een bestuurder. De tekst 
van de introductiebrief is afgedrukt in Bijlage D. In de introductiebrief is ook gewezen op de 
mogelijkheid om de enquête digitaal in te vullen. Een achttal mensen heeft daarvan gebruikt 
gemaakt. 
De enquête is verstuurd met de introductiebrief, een folder over de SGOA, een 
antwoordenveloppe en een antwoordkaartje. Op het antwoordkaartje konden respondenten 
aankruisen of zij behoefte hadden aan informatie over de SGOA, of zij een samenvatting van 
de resultaten wilden ontvangen en of zij eventueel als vrijwilliger zouden willen werken. Aan 
elke inzender van het antwoordkaartje werd bovendien een attentie beloofd. Benadrukt werd 
dat antwoordenveloppe en antwoordkaart afzonderlijk moesten worden verstuurd. Zodoende 
kon volledige anonimiteit van de enquête worden gegarandeerd. 
Bij het versturen van de rappelbrief is de gehele onderzoekspopulatie opnieuw aangeschreven 
(en is dus niet bijgehouden wie wel en wie niet had gereageerd, wat een inbreuk op de 
anonimiteit zou hebben betekend). Wegens de bewerkelijkheid zijn niet alle lidorganisaties 
gerappelleerd, maar alleen de zeven grootste. De bewerkelijkheid was gelegen in het feit dat 
elke lidorganisatie een ander adressensysteem heeft en andere procedures wenste te volgen bij 
de verzending, wat vaak ook een persoonlijke aanwezigheid en assistentie nodig maakte. 
Daarom is bij 9 kleinere lidorganisaties afgezien van een rappelbrief. De MSVN en de 
Stichting Plotsdoven lieten weten dat zij niet wilden meewerken aan een dergelijke brief. 
Bij de leden van de NVBS is een geheel andere procedure gevolgd. Zij zijn niet 
aangeschreven, maar telefonisch geënquêteerd. Uit het bestand van de Amsterdamse leden 
van de NVBS is een steekproef getrokken van 167 mensen waarvan de achternaam begon met 
een van de letters R t/m Z (circa eenderde van het totale bestand). Van 143 onder hen waren 
de telefoonnummers bekend, zodat door de telefonische aanpak geen al te grote bias kon 
ontstaan. 
Van de 24 lidorganisaties van de SGOA werkten er 20 mee aan de enquête. De VC, de VbbA, 
de PPV en de WGGS1 konden niet worden bereikt of weigerden hun medewerking. Dit zijn 
kleinere organisaties, zodat in aantallen leden circa 95% van de achterban van de SGOA is 
bereikt. 
De schriftelijke enquête is aan de leden van de verschillende lidorganisaties verzonden tussen 
26 november en 22 december 2004. Na circa drie weken is de rappelbrief verstuurd. Op de 
sluitingsdatum van 31 januari 2005 waren 1761 formulieren ontvangen. Na deze datum zijn 
nog 21 formulieren ontvangen. 

                                                
1 Voor de betekenis van afkortingen raadplege men de lijst aan het eind van dit rapport. 
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De kwantificeerbare gegevens zijn ingevoerd en geanalyseerd in SPSS. De antwoorden op de 
open vragen die niet konden worden gecodeerd (vragen 6, 7, 9, 12, 14, 16, 17 en 23) zijn 
integraal ingevoerd in Excel. Van dit Excel-bestand is per vraag een uitdraai gemaakt die is 
aangeboden aan de opdrachtgever. 
 
1.5 Strategieën voor responsverhoging 
Bij het opstellen van de vragenlijst en de introductiebrief zijn strategieën voor respons-
verhoging gehanteerd, die werden ontleend aan Dillman (1978; 1999): 
- de vragenlijst moet aantrekkelijk ogen. 
- de vragenlijst moet niet te lang zijn. 
- de vragenlijst moet gemakkelijk in te vullen zijn. 
- interessante vragen moeten aan het begin worden gesteld. 
- privacygevoelige vragen moeten worden beperkt en aan het eind worden gesteld. 
- de vragenlijst moet worden vormgegeven als een boekje. 
- de vragenlijst moet worden gedrukt op groen papier. 
- de anonimiteit moet worden gegarandeerd. 
- het belang van de enquête moet worden benadrukt. 
- respondenten moet een attentie en/of tegenprestatie worden aangeboden.  
- de moeite die de respondent moet doen, dient te worden geminimaliseerd.  
- voorkomen dat de presentatie associaties opwekt met commerciële activiteiten. 
- bij de aanbieding moet een dankwoord worden uitgesproken. 
- aan de enquête gaan vooraankondigingen vooraf. 
- de enquête wordt gevolgd door een rappelbrief. 
Zoals eerder vermeld heeft de aanbeveling van het groene papier minder gelukkig uitgepakt. 
Voor mensen met visuele problemen is lichtgroen, lichtgeel of gewoon wit papier beter. De 
andere aanbevelingen hebben waarschijnlijk wel bijgedragen aan het goede respons-
percentage van deze enquête. 
 
1.6 Privacybescherming 
De privacybescherming in dit onderzoek is zeer serieus genomen. De meeste lidorganisaties 
leverden etikettenvellen met adressen aan de onderzoekers, in sommige gevallen werden de 
etiketten door de onderzoekers in bijzijn en/of met de hulp van bestuursleden op de 
enveloppen geplakt. Enkele lidorganisaties hebben de enveloppen zelf geadresseerd of 
verspreid. De namen en adressen zijn alleen voor de enquête gebruikt en voor geen enkel 
ander doel. De enquêteformulieren die zijn geretourneerd kunnen niet worden herleid tot 
personen. De antwoordkaartjes zijn gescheiden van de enquêteformulieren. Alleen bij de 
leden van de NVBS, die telefonisch zijn benaderd, moesten andere procedures worden 
toegepast. Zij kunnen er echter van verzekerd zijn dat met hun namen, adressen en 
telefoonnummers zeer prudent is omgegaan. Bij de afronding van de enquête zijn alle naam- 
en adresgegevens en telefoonnummers vernietigd.  
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2. Respons en representativiteit 
 
2.1 De respons 
Er zijn 1761 enquêteformulieren binnengekomen van de 5763 verzonden formulieren (oftewel 
31%). Na de sluitingsdatum zijn nog 21 formulieren binnengekomen die niet in SPSS konden 
worden ingevoerd, maar wel kwalitatief zijn geanalyseerd. 
Veel respondenten (12%) blijken lid te zijn van meerdere lidorganisaties van de SGOA: op de 
1761 formulieren zijn 2008 lidmaatschappen aangekruist, hetgeen een responspercentage van 
35% betekent (zie Tabel 1).   
 
       

Tabel 1. Respons per lidorganisatie.   *) Bij de �VBS is een steekproef van 167 leden telefonisch 
benaderd, hiervan hebben 65 meegewerkt  (39%); door dubbele lidmaatschappen is de respons 
verhoogd.   

  
Bij de berekening van het responspercentage is verondersteld dat respondenten die lid zijn van 
meerdere organisaties, en die dus meerdere formulieren hebben ontvangen, slechts één 
formulier hebben opgestuurd. Die veronderstelling is onderzocht en blijkt grotendeels correct: 
slechts 4 respondenten hebben meerdere formulieren opgestuurd (zie Bijlage B). 
Het responspercentage varieert aanzienlijk tussen lidorganisaties: van 10% tot 83% (zie de 
vierde kolom in Tabel 1). De recordrespons van de Belangengroep Gehandicapten Oud-West 
van 83% is wellicht te danken aan de stimulans van enkele actieve leden in deze kleine groep 

 verzonden response percentage 
Astma Fonds 1520 466 31 
NVVS 811 354 44 
HIV-Vereniging 622 174 28 
ANGO 530 210 40 
VRA 521 213 41 
MSVN 359 114 32 
SWDA 250 47 19 
BOSK 214 65 30 
Samen Verder 174 67 39 
NVBS *) 167 103 47 
MBMF 145 27 19 
NV LE-patiënten 98 30 31 
DON 70 32 46 
Stichting Rolstoeldansen NL 60 9 15 
Stichting De Brug 50 5 10 
Gehandicapten Adviesraad Westerpark 50 5 10 
Stichting Belangenbehartiging INOG 45 10 22 
Stichting Plotsdoven 40 29 72 
Belangengroep Gehandicapten Osdorp 25 5 20 
Belangengroep Gehandicapten Oud-West 12 10 83 
Vereniging Cerebraal 0 5 - 
VbbA 0 3 - 
PPV 0 12 - 
Wrkgr. Gehandicapten Geuzenveld/Slotermeer 0 3 - 
Lidmaatschap niet ingevuld  10 - 
        Totaal 5763 2008 35 
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van 12 personen. De kleinere organisaties met minder dan 150 leden zijn niet gerappelleerd, 
en dat verklaart wellicht waarom hun respons vaak achterblijft. De hoge respons van de 
Stichting Plotsdoven vormt hierop uitzondering, die wellicht samenhangt met de overlaps die 
de Stichting heeft met de NVVS en de SWDA. De hoge respons van de NVBS van 47% kan 
worden verklaard doordat de enquête hier telefonisch is afgenomen. De relatief lage respons 
van het Astma Fonds hangt mogelijk samen met het feit dat vorig jaar al een enquête is 
gehouden onder de leden (Nederland e.a. 2004). 
Vier lidorganisaties (VC, VbbA, PPV en WGGS) hebben niet meegewerkt aan de enquête, 
maar sommige van hun leden hebben wel gereageerd, omdat zij tevens lid waren van een 
andere lidorganisatie. Een responspercentage kan daarom niet worden berekend. De aantallen 
waarom het gaat zijn dusdanig laag dat deze vier lidorganisaties in de rest van dit verslag 
buiten beschouwing zullen blijven.  
De respons wordt niet beïnvloed door de woonplaats van de leden van de organisaties: leden 
die buiten Amsterdam wonen responderen in dezelfde mate als leden die in Amsterdam 
wonen (zie Bijlage A). 
Tenslotte is er nog een andere repons geweest op de enquête, namelijk van degenen die 
antwoordkaartjes hebben opgestuurd. Er zijn in totaal 728 antwoordkaartjes ontvangen, 
waarop 530 mensen vragen om een samenvatting van de resultaten van de enquête, 286 
mensen vragen om informatie over de SGOA en 123 mensen aangeven eventueel een rol te 
willen spelen in de belangenbehartiging. Ook hier is de respons hoger dan verwacht. 
 
2.2 Kenmerken van respondenten (Vragen 1, 2, 4, 18, 19, 20, 21 en 22) 
Van de respondenten kon een aantal kenmerken in kaart worden gebracht. Deze kenmerken 
zijn uitgesplitst per lidorganisatie in de volgende tabel: 
 
 vrouw leeftijd A'dam  opl. hbo/  verzkrng zelf/nstbetr  dubbel lidmsch ander lidmsch 

 (%) (gem.) (%) /wo (%) (% zkfds) (% zelf) (gem. aantal) (gem. aantal) 

Astma Fonds 70 61 92 34 65 82 1,2 0,3 
NVVS 65 66 59 41 52 93 1,2 0,3 
HIV-Vereniging 14 48 79 60 61 93 1,1 0,3 
ANGO 68 52 92 37 84 84 1,6 0,4 
VRA 91 63 79 28 78 98 1,3 0,3 
MSVN 75 51 96 48 73 96 1,3 0,2 
SWDA 59 56 72 27 71 90 1,4 0,3 
BOSK 81 47 34 51 51 17 1,2 0,2 
Samen Verder 48 61 69 36 67 74 1,1 0,2 
NVBS  62 65 83 31 71 94 1,5 0,3 
MBMF 93 55 81 37 78 93 1,6 0,6 
NV LE-patiënten 83 45 97 59 59 93 1 0,2 
DON 50 45 97 68 66 88 1,4 0,2 
St. Rolstoeldansen NL 67 54 22 25 33 89 1,3 0,1 
St. De Brug 60 54 40 40 100 80 2 0,2 
Geh. Adviesraad W'park 80 53 100 60 100 100 1,8 0,6 
St. Belangenbeh. INOG 60 50 20 50 70 70 1,4 0,3 
St. Plotsdoven 72 58 62 36 59 93 1,7 0,3 
Belangengr. Geh. Osdorp 60 63 100 40 80 80 2,6 0,4 
Belangengr. Geh. O-W 60 58 100 63 90 90 1,9 0,4 
        Totaal 64 58 78 40 66 87 1,14 0,33 
Tabel 2. Kenmerken van de respondenten per lidorganisatie.  
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Tabel 2 laat zien dat de respondenten een aantal opvallende kenmerken hebben: zij zijn 
overwegend vrouw (64%), gemiddeld 58 jaar oud, hoger opgeleid (40%) en minder dan 
verwacht (66%) ziekenfondsverzekerd. Deze kenmerken wijken duidelijk af van de cijfers 
over de Nederlandse bevolking van het CBS (2005): 50,5% vrouw, gemiddeld circa 39 jaar 
oud, 22% hoger opgeleid en 68% ziekenfondsverzekerd.   
Daarnaast laat Tabel 2 zien dat de respondenten vaak lid zijn van meerdere lidorganisaties 
(gemiddeld 1,14 lidmaatschappen per respondent) en ook dat zij vaak zijn aangesloten bij 
andere belangenorganisaties (0,33 andere lidmaatschappen per respondent). 
Deze kenmerken verschillen soms sterk per lidorganisatie: bij de HIV-Vereniging en bij 
Samen Verder zijn mannen in de meerderheid; leden van de NVVS zijn 8 jaar ouder dan 
gemiddeld en 19 jaar ouder dan de leden van de BOSK; bij dit laatste kan meespelen dat leden 
van de BOSK in grote meerderheid naastbetrokken zijn als ouders van vaak minderjarige 
kinderen; respondenten van de MSVN, DON en NV LE-patiënten wonen vrijwel allen in 
Amsterdam, maar die van Stichting Belangenbehartiging INOG wonen bijna allen buiten de 
hoofdstad; de HIV-Vereniging valt op door 60% hoger opgeleiden; bij de Stichting 
Rolstoeldansen is een grote meerderheid van 67% particulier verzekerd.  
Tenslotte vallen verschillende organisaties op door de hoge organisatiegraad van de 
respondenten: de leden van de Belangengroep Gehandicapten Osdorp, de Belangengroep 
Gehandicapten Oud-West, de Gehandicapten Adviesraad Westerpark, Stichting Plotsdoven, 
MBMF en de ANGO zijn gemiddeld van 2 of meer organisaties lid. In de volgende paragraaf 
wordt deze hoge organisatiegraad nader onderzocht. 
  
2.3 Een hoge organisatiegraad (Vragen 1 en 4) 
Van de 1761 respondenten zijn 217 lid van meerdere lidorganisaties, zo blijkt uit de 
antwoorden op vraag 1. Zie de volgende tabel: 
 

aantal lidmaatschappen aantal respondenten 
1 lidorganisatie  1544 
2 lidorganisaties    175 
3 lidorganisaties     25 
4 lidorganisaties       6 
5 lidorganisaties       1 
onbekend    10 
   totaal 1761 

          Tabel 3. Meerdere lidmaatschappen per respondent 
 
Het zijn vooral leden van de Stichting Plotsdoven, ANGO, MBMF, NVBS en de drie 
stadsdeelgroepen die bij meerdere lidorganisaties zijn aangesloten. Leden van de ANGO 
hebben de meeste combinaties van lidmaatschappen: met het Astma Fonds (19x), met de 
VRA (12x), met de BOSK (11x), met de MSVN (10x), met de NVVS (8x), met de NVBS 
(8x), met de DON (5x) en met de MBMF (5x). 
Leden van het Astma Fonds zijn dikwijls ook lid van: NVVS (14x) en VRA (11x), naast de 
reeds genoemde overlap met de ANGO. 
Leden van de NVVS zijn vaak ook lid van: SWDA (8x), Stichting Plotsdoven (6x), NVBS 
(6x), naast de reeds genoemde overlaps met de ANGO en het Astma Fonds.   
Daarnaast zijn 497 respondenten lid van andere belangenorganisaties, zo bleek uit de 
antwoorden op vraag 4. Het gaat om circa 600 lidmaatschappen, waarvan de grote 
meerderheid (bijna 400 lidmaatschappen) patiënten- en gehandicaptenorganisaties betreft die 
niet bij de SGOA zijn aangesloten (zie de lijst in Bijlage E). De belangrijkste organisaties in 
deze lijst zijn de Hartstichting, de Diabetesvereniging, het Reumafonds, de EVN en de VSN. 
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Eventuele aansluiting bij de SGOA lijkt een mogelijkheid (een lid van de Diabetesvereniging 
meldt dat er een goed draaiende afdeling in Amsterdam bestaat). 
Daarnaast zijn er 150 lidmaatschappen van maatschappelijke belangenorganisaties zoals 
vakbonden (47x), ouderenbonden (36x), Per Saldo (23x), NVVE (12x), COC (16x). En nog 
een veertigtal lidmaatschappen betreft milieuorganisaties, organisaties voor ontwikkelings-
hulp en dergelijke. 
De cijfers wijzen op een hoge organisatiegraad van de achterban van de SGOA. Gemiddeld 
zijn respondenten lid van 1,5 organisaties. De dubbele lidmaatschappen komen vooral voor 
bij een kwart van de respondenten, die lid zijn van drie of meer verschillende organisaties. 
Een andere constatering is dat de dubbele lidmaatschappen van patiënten/gehandicapten-
organisaties (gemiddeld 1,35 per respondent) er op wijzen dat respondenten met verschillende 
handicaps of ziekten kampen (‘comorbiditeit’). Veelvoorkomende combinaties van lidmaat-
schappen zijn er bij organisaties voor astma en diabetes, astma en epilepsie,  astma en 
hartziekten, reuma en diabetes, slechthorendheid en hartziekten. De schatting van Heijmans 
e.a. (2003) dat comorbiditeit voorkomt bij 30% van de gehandicapten en chronisch zieken 
lijkt goed overeen te komen met het beeld dat rijst uit de enquête.  
  
2.4 Redenen voor lidmaatschap (Vraag 3) 
In vraag 3 van de enquête is gevraagd naar de redenen waarom men lid is van een organisatie 
die is aangesloten bij de SGOA. Zie de onderstaande tabel. 
 
  informatie lotgenoten    hulp opkomen ontspanning  andere     aantal 

    krijgen    contact  krijgen belangen  gezelligheid   reden respondntn. 

Astma Fonds 84 12 14 42 5 13 456=100% 
NVVS 88 24 12 52 6 8 345=100% 
HIV-Vereniging 87 32 24 75 11 5 172=100% 
ANGO 80 17 45 61 9 11 206=100% 
VRA 76 42 21 48 33 5 211=100% 
MSVN 88 35 22 54 13 7 113=100% 
SWDA 56 53 7 53 60 16 45=100% 
BOSK 94 38 18 57 6 3 65=100% 
Samen Verder 66 55 15 46 29 14 65=100% 
NVBS 81 37 34 71 17 7 102=100% 
MBMF 46 58 23 42 58 31 26=100% 
NV LE-patiënten 93 33 3 40 0 3 30=100% 
DON 88 22 9 59 6 6 32=100% 
St. Rolstoeldansen NL 44 22 0 33 78 11 9=100% 
St. De Brug 60 100 40 60 20 20 5=100% 
Geh. Adviesraad W'park 40 40 40 100 0 0 5=100% 
St. Belangenbeh. INOG 40 60 30 70 0 10 10=100% 
St. Plotsdoven 83 55 21 72 21 3 29=100% 
Belangengr. Geh. Osdorp 80 20 40 80 60 20 5=100% 
Belangengr. Geh. Oud-West 60 20 30 90 10 0 10=100% 
     Totaal 82 27 20 53 13 9 1729=100% 
Tabel 4. Redenen van lidmaatschap in percentage van het aantal respondenten (meerdere antwoorden waren 
mogelijk) 
 
Uit Tabel 4 blijkt dat informatie krijgen de belangrijkste reden is om lid te zijn van een 
organisatie. Opkomen voor gezamenlijke belangen is de tweede reden en lotgenotencontact de 
derde reden. Ontspanning en gezelligheid zijn een ondergeschikte reden. 
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Per organisatie zijn er echter verschillen te signaleren: opkomen voor gezamenlijke belangen 
is de belangrijkste reden voor leden van de Belangengroep Gehandicapten Oud-West, de 
Gehandicapten Adviesraad Westerpark en de Stichting Belangenbehartiging INOG. 
Onstpanning en gezelligheid staan voorop voor de leden van de SWDA en de Stichting 
Rolstoeldansen. En voor Stichting de Brug en MBMF is lotgenotencontact het belangrijkste 
motief. 
Bij de 'andere redenen' waarom men lid is komen twee antwoorden sterk naar voren: 
- solidariteit en financiële ondersteuning worden door 3% van de respondenten genoemd en 
dit zijn vooral leden van het Astma Fonds, de HIV-Vereniging en de ANGO. 
- sport wordt door 2% van de respondenten genoemd, die vooral lid zijn van het Astma 
Fonds, Samen Verder, MBMF en de ANGO. Leden van de VRA noemen hierbij ook de 
faciliteiten voor warm water baden. 
 
2.5 Representativiteit 
Met een responspercentage van 35% is de representativiteit van de enquête niet zeker. De 
vraag is of deze 35% een representatieve steekproef vormt van het totaal aantal leden (de 
populatie). Of, met andere woorden, in hoeverre is er selectie opgetreden?   
Deze vraag is moeilijk met zekerheid te beantwoorden, maar het ligt voor de hand dat erg 
zieke mensen of tijdelijk opgenomen mensen de enquête niet hebben ingevuld, evenals 
mensen die de Nederlandse taal niet machtig zijn of mensen met een visuele handicap (voor 
zover zij niet telefonisch zijn geënquêteerd). Deze groepen respondenten vormen echter 
kleine minderheden op de totale populatie en kunnen daardoor het resultaat niet sterk 
vertekenen.  
De representativiteit van de respondenten kan gecheckt worden aan de hand van hun 
kenmerken. Als de kenmerken van de respondenten overeenkomen met de kenmerken van de 
populatie is dat een aanwijzing (maar nog geen bewijs) voor representativiteit. In Tabel 2 zijn 
per lidorganisatie een aantal kenmerken gegeven. Hoewel deze kenmerken soms sterk 
verschillen, geven ze nergens aanleiding tot verbazing: ze komen overeen met wat in grote 
lijnen bekend is, of vermoed kan worden van de lidorganisaties. Sommige kenmerken van de 
respondenten konden getalsmatig vergeleken worden met de gegevens van de populatie 
waartoe ze behoren (zie Bijlage A). Deze kenmerken komen behoorlijk goed overeen en dit 
vormt een aanwijzing voor de representativiteit van de onderhavige enquête. Slechts één 
uitzondering doet zich voor: bij de NVBS wijzen de gegevens op een iets minder goede 
afspiegeling, hetgeen verklaard kan worden door de in dit geval gevolgde procedure. 
De conclusie is dat er, met uitzondering van de NVBS, geen enkele aanwijzing gevonden is 
die duidt op een gebrek aan representativiteit van de onderhavige enquête. 
Een vraag van een andere orde is of de enquête representatief is voor alle Amsterdamse 
gehandicapten en chronisch zieken. Hun aantal wordt op circa 85.000 geschat, en daarvan is 
circa 2% bereikt. Deze vraag hangt samen met de vraag in hoeverre organisaties van 
chronisch zieken en gehandicapten representatief zijn voor de hele populatie. Kenmerken van 
een oververtegenwoordiging van vrouwen en een relatief hoge leeftijd vinden we in de 
populatie en in de organisaties. Daarentegen is het duidelijk dat leden van de organisaties een 
selectie vormen van hoger opgeleiden (dit is een bekend gegeven in elke emancipatie-
beweging) en van autochtonen (de ervaring leert dat allochtone patiënten en gehandicapten 
slecht worden bereikt). Vanuit een andere redenering zou men kunnen stellen dat deze selectie 
juist goede woordvoerders oplevert, en daardoor nauwkeuriger gegevens dan men zou 
verkrijgen bij een strikt representatieve steekproef. De resultaten van deze enquête werpen 
helaas geen verder licht op deze discussie. 
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3. Belemmeringen als gevolg van ziekte of handicap 
 
3.1 Op welke problemen moeten belangenorganisaties zich richten? (Vraag 5) 
In vraag 5 gaat het om de problemen die mensen ervaren in hun dagelijks leven als gevolg van 
hun handicap of chronische ziekte. Problemen die - met wat politieke wil – verminderd of 
zelfs opgelost kunnen worden en waarop belangenorganisatie zich moeten richten. De 19 
antwoordmogelijkheden zijn in totaal 11.671 keer aangekruist (zie Tabel 5). 
 

antwoordmogelijkheid aantal % 
kosten van medicijnen, hulpmiddelen e.d. 973 58% 
toegankelijkheid van vervoer 928 56% 
toegankelijkheid van gebouwen (ook: ringleidingen) 888 53% 
regelen van woningaanpassingen 840 50% 
deelnemen aan het maatschappelijk leven 704 42% 
dienstverlening: vinden of regelen van goede hulp 700 42% 
gezondheidszorg: vinden of regelen van goede zorg 695 42% 
aanvragen en verkrijgen van hulpmiddelen 639 38% 
toegankelijkheid van straten, pleinen, parken 622 37% 
vinden van geschikte woonruimte 615 37% 
moeite om financieel rond te komen 597 36% 
vinden of behouden van werk 564 34% 
vooroordelen of discriminatie 542 32% 
onveiligheid 512 31% 
leggen van sociale contacten 467 28% 
omgaan met uitkeringsinstanties 466 28% 
problemen met uitkeringen 366 22% 
toelating tot onderwijs 339 20% 
afsluiten van verzekeringen 304 18% 
  totaal 11.761  

        Tabel 5. Aantal aangekruiste antwoorden op vraag 5 en het percentage respondenten dat dit 
         antwoord heeft aangekruist (�=1671; 90 missing). 
 
Tabel 5 zou opgevat kunnen worden als de samenvatting van een zwartboek met 11.761 
klachten. Gemiddeld meldt een respondent 7 problemen en dit is een eerste aanwijzing dat er 
sprake is van een opeenstapeling van problemen. 
Het meest genoemde probleem is: kosten van medicijnen, hulpmiddelen en dergelijke. Dit 
wordt door 58% van de respondenten aangekruist. Het minst genoemd wordt: afsluiten van 
verzekeringen (18% van de respondenten). Toegankelijkheid van vervoer is voor 56% van de 
respondenten een probleem, toegankelijkheid van gebouwen voor 53% en toegankelijkheid 
van de openbare ruimte voor 37% van de respondenten. 
De genoemde problemen verschillen per lidorganisatie. Als we kijken naar welk probleem 
binnen organisaties het meest genoemd wordt, dan zien we het volgende: 
-Toegankelijkheid van vervoer is het meest genoemde probleem van leden van de ANGO 
(genoemd door 59%), de MSVN (63%), de BOSK (65%), de NVBS (80%), Samen Verder 
(65%) en de BGOW (70%). 
-Toegankelijkheid van gebouwen (ook: ringleidingen) is het meest genoemd door leden van 
DON (79%), NVVS (72%), Stichting Rolstoeldansen (71%) en Stichting Plotsdoven (90%). 
-Kosten van medicijnen, hulpmiddelen en dergelijke worden het meest genoemd door leden 
van de VRA (70%), het Astma Fonds (60%), de MBMF (89%) en de Vereniging LE-patiën-
ten (64%). 
-Vooroordelen of discriminatie staan bovenaan bij leden van de HIV-Vereniging (61%). 
-Aanvragen of verkrijgen van hulpmiddelen staat voorop bij leden van de SWDA (56%). 
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Astma Fonds  o o X X X   o o    X  o  X  
NVVS o X o  o o o o X o  o X o  X  o  
HIV-Vereniging X X X  X o X X o X X o o  X  X X o 
ANGO X  X  X X  X X X  X  X X o  X  
VRA X o  X  X o X  X o X o X o   o X 
MSVN  X X  X   X X  o X X X  o X  o 
SWDA o X o o o o o  X o o o o o X X X  o 
BOSK     X  X X X   X X X X  X X  
Samen Verder X o  o       o X o X o X    
NVBS X X X X  X X X X X  X X X X X X X X 
MBMF o  X X o X  X X X  o X o   X  o 
NV LE-patiënten X  X X X  o  o X X  o  o o X  o 
DON  X      X X o  X X X X    o 
St. Rolstoeldansen NL o o o o o X o o o o X  X o o o  o o 
St. De Brug  o X X  X   o X o X o  o X o o o 
Geh. Adviesraad W'park X o X X X X X X X X o X X X X X X X X 
St. Belangenbeh. INOG   X o o   X o X o  o o o   X o 
St. Plotsdoven o  o X o X   X  o o X o  X  X o 
Belangengr. Geh. O-W  X  X X o X X  o o X X X X X  o  
Belangengr. Geh. Osdorp  o  o o o X X X o o X X X X o o o X 

Tabel 6. Overzicht van de problemen die door leden van de lidorganisaties vaker en minder vaak worden 
genoemd. (X=meer dan 15% hoger dan de totale groep respondenten; o=meer dan 15% lager dan de to-
tale groep respondenten; blanco=dicht bij het gemiddelde; vetgedrukte X geeft belangrijkste item per 
lidorganisatie aan). Zie voor de cijfers bijlage G. 
 
In Tabel 6 wordt een overzicht gegeven van de problemen die door de leden van de lidorgani-
saties vaker of minder vaak worden genoemd. Een leesvoorbeeld: financieel rondkomen is 
voor 50% van de leden van de ANGO een probleem (relatief hoog) en voor 21% van de leden 
van de NVVS (relatief laag). Van de leden van het Astma Fonds noemt 36% financieel rond-
komen als probleem, en dat komt precies overeen met het gemiddelde percentage van alle 
respondenten (de cijfers achter Tabel 6 zijn te vinden in bijlage G). 
De problemen hangen niet alleen samen met het lidmaatschap van een organisatie, maar ook 
met leeftijd, geslacht, ziektekostenverzekering en woonplaats. 
-Leeftijd. Voor 65-plussers speelt onveiligheid een grotere rol dan voor mensen onder de 55. 
Voor deze laatsten is het vinden of behouden van werk vaker een probleem, evenals het 
afsluiten van verzekeringen. Hetzelfde geldt voor het omgaan met uitkeringsinstanties. 
-Opleiding. Lager opgeleiden hebben vaker moeite met financieel rondkomen en onveilig-
heid. Hoger opgeleiden hebben daar minder vaak moeite mee. Lager opgeleiden hebben min-
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der vaak moeite met het vinden of behouden van werk, problemen met uitkeringen, woning-
aanpassingen, regelen van dienstverlening, afsluiten van verzekeringen, toegankelijkheid van 
gebouwen en toelating tot onderwijs, waar hoger opgeleiden vaker moeilijkheden rapporteren. 
-Ziektekostenverzekering. Moeite met financieel rondkomen, problemen met uitkeringen, 
kosten van hulpmiddelen/medicijnen, vinden van woonruimte, verkrijgen van hulpmiddelen 
en omgaan met uitkeringsinstanties zijn voor ziekenfondsverzekerden vaker een probleem dan 
voor particulier verzekerden. Vinden/behouden van werk, afsluiten van verzekeringen en 
toelating tot onderwijs is in het ziekenfonds juist minder vaak een probleem. 
-Woonplaats. Amsterdammers rapporteren vaker problemen met financieel rondkomen, het 
vinden van geschikte woonruimte en toegankelijkheid van de openbare ruimte. Minder vaak 
noemen zij het leggen van sociale contacten als probleem (NB: in paragraaf 3.3 worden de 
problemen van Amsterdammers per stadsdeel bezien). Inwoners van Zaanstreek/Waterland 
noemen relatief vaak het vinden of behouden van werk als probleem. In de Amstel- en Meer-
landen wordt het leggen van sociale contacten relatief vaak genoemd, terwijl financieel rond-
komen en het vinden van geschikte woonruimte relatief weinig problemen opleveren. 
 
3.2 Welk van deze problemen zit u persoonlijk het meeste dwars? (Vraag 6) 
Vraag 6 was een open vraag waarin de respondenten konden aangeven welk probleem hen het 
meest dwars zat, nadat hen in de voorgaande vraag al 19 mogelijke problemen waren voorge-
legd. Deze 19 problemen komen als categorieën terug in de analyse van de antwoorden op 
vraag 6, maar er verschijnen ook enkele nieuwe categoriën. Zie de volgende tabel. 
 

belangrijkste probleem aantal (%) 
toegankelijkheid van vervoer 139 12 
toegankelijkheid van gebouwen (ook: ringleidingen) 136 12 
moeite om financieel rond te komen 125 11 
kosten medicijnen, hulpmiddelen e.d. 118 10 
onbegrip/onwetendheid 103 9 
vooroordelen of discriminatie 93 8 
ander probleem 90 8 
toegankelijkheid van straten, pleinen, parken 86 7 
ik heb geen probleem 81 7 
deelnemen aan het maatschappelijk leven 78 7 
gezondheidszorg: vinden of regelen van goede zorg 78 7 
omgaan met uitkeringsinstanties 69 6 
vinden of behouden van werk 69 6 
aanvragen en verkrijgen van hulpmiddelen 67 6 
onveiligheid 63 5 
ongewenst regeringsbeleid 61 5 
leggen van sociale contacten 60 5 
vinden van geschikte woonruimte 52 4 
dienstverlening: vinden of regelen van goede hulp 43 4 
afsluiten van verzekeringen 40 3 
problemen met uitkeringen 27 2 
regelen van woningaanpassingen 16 1 
alle problemen 1 t/m 19 15 1 
toelating tot onderwijs 11 1 
totaal 1728  

Tabel 7. Rubricering van antwoorden op vraag 6 en het percentage respondenten 
dat in een rubriek uitspraken doet (�=1157; missing 604). 
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Op vraag 6 is door 1157 respondenten geantwoord met in het totaal 1728 uitspraken. Dit be-
tekent dat per respondent 1,5 uitspraken werden gedaan. In Tabel 7 komen naast de 19 catego-
rieën van vraag 5 nog enkele nieuwe categorieën naar voren: 
- onbegrip en onwetendheid (geen begrip, geen rekening houden met gehandicapten, 

onbegrip voor onzichtbare handicaps, onbegrip van medici voor je leefwereld). 
-  ongewenst regeringsbeleid (bezuinigingen, tweedeling, asociaal beleid, zie-

ken/gehandicapten worden dubbel gepakt, opeenstapeling van nadelige maatregelen, 
gezeur over normen en waarden). 

- alle problemen 1 t/m 19 (gemeld door respondenten die geen keus maken uit de 19 
problemen en stellen dat ze met al deze problemen te maken hebben. Sommigen 
lichten dit toe, bijvoorbeeld: in een rolstoel zitten belemmert je toegang tot vervoer, 
gebouwen e.d., maar ook je economische perspectieven en je sociale leven; je 
handicap leidt bovendien tot een hoop getouwtrek met instanties en tot moeilijkheden 
op de woningmarkt. 

- ander probleem (hieronder werden – vaak zeer specifieke – klachten gevat die niet in 
een andere categorie konden worden ondergebracht). 

- geen probleem (81 respondenten gaven aan geen probleem te hebben, geen probleem 
meer te hebben of nog geen probleem te hebben. 

Als we de antwoorden op vraag 6 vergelijken met die op vraag 5 dan valt op dat de volgorde 
in grote lijnen overeenkomt. Hoe vaker de respondenten een probleem hebben genoemd, hoe 
groter de kans dat dit probleem mensen het meest dwars zit. Dit verband kent een paar uitzon-
deringen: moeite om financieel rond te komen en vooroordelen en discriminatie werden rela-
tief weinig genoemd bij vraag 5, maar komen veel prominenter in beeld bij hetgeen de res-
pondenten het meest dwars zit. Voor het regelen van goede hulp en woningaanpassingen geldt 
het tegenovergestelde. 
De antwoorden op de open vraag 6 bieden veel inzicht in de problemen die chronisch zieken 
en gehandicapten ervaren en vormen een belangrijke aanvulling op de gesloten vraag 5. We 
zullen een aantal thema's nader bezien: 
 
Ontoegankelijkheid 
Ontoegankelijkheid heeft voor rolstoelgebruikers, blinden en slechthorenden met geheel an-
dere factoren te maken. Voor rolstoelgebruikers is het openbaar vervoer ontoegankelijk: 

"Het is zeer moeilijk om met een rolstoel gebruik te maken van de metro. Er zitten 
hinderlijke ruimten tussen perron en treden, plus een hoogteverschil tussen beide. De 
stang in het midden van de entree is ook niet praktisch voor een rolstoelgebruiker." 
(1VVS) 

En met een scootmobiel is het nog moeilijker: 
"Het is onmogelijk om met een scootmobiel in een bus, tram of trein te komen." (VRA) 

Maar ook de openbare ruimte is ontoegankelijk voor rolstoelgebruikers door de vele versper-
ringen, scheve stoeptegels, hoge stoepen, etc. Veel gebouwen zijn ontoegankelijk door het 
ontbreken van rolstoeltoegang, liften, maar ook invalidentoiletten. 
Ontoegankelijkheid van gebouwen en vervoer heeft voor mensen met luchtweghandicaps 
vaak met rook te maken: 

"Het feit dat ik niet naar een restaurant, bar, theater kan gaan zonder letterlijk te 
stikken in de rook van anderen." (Astma Fonds) 

Ontoegankelijkheid bestaat voor doven en slechthorenden uit ontbrekende ringleidingen in 
gebouwen of onverstaanbare geluidsinstallaties (met name in het openbaar vervoer). 
Voor blinden en slechtzienden bestaat ontoegankelijkheid uit obstakels op straat maar ook uit 
het ontbreken van hoorbare bewegwijzering, zoals ratelaars bij stoplichten. 
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Onbegrip en vooroordelen/discriminatie 
Vooroordelen of discriminatie worden door veel respondenten gemeld. Vooral leden van de 
HIV-Vereniging klagen over het taboe dat nog steeds op seropositiviteit rust, wat onder meer 
leidt tot discriminatie op de arbeidsmarkt en sociaal isolement. Ongegeneerd aangegaapt 
worden, flauwe grappen of stompzinnige opmerkingen op straat wekken de ergernis van men-
sen met een zichtbare handicap: 

"Mijn dochter heeft eczeem, dan vragen ze op straat of het besmettelijk is."(Astma 
Fonds) 

Een zichtbare handicap heeft nog wel het voordeel dat mensen kunnen zien dat er iets aan de 
hand is. Maar dat leidt wel vaak tot ontwijkgedrag: 

"Door mijn rolstoel en het lager zitten voel ik mij enorm bevooroordeeld. Wordt wei-
nig aangekeken bij het praten, wel mijn man die mijn trouwe metgezel is." (MSV1) 

Mensen die een onzichtbare handicap hebben, noemen vaak het probleem dat er zo weinig 
begrip voor is. Doofheid wordt bijvoorbeeld vaak voor domheid gehouden. Luchtweghan-
dicaps zijn weinig bekend. Veel respondenten ervaren dat zij door anderen niet voor vol wor-
den aangezien en daarom anders worden behandeld. 
In de analyse van de antwoorden op de open vraag 6 verschijnt onbegrip en onwetendheid als 
een aparte categorie: 

"Geen begrip voor visueel gehandicapten, genegeerd door medemens." (1VBS) 
"Deelnemen aan het maatschappelijk leven. Bij hardhorendheid is nauwelijks sprake 
van empathie hiervoor, omdat het zo'n verborgen gebrek is." (1VVS). 

De categorie 'onbegrip/onwetendheid' verschilt slechts gradueel van de categorie 'vooroorde-
len/discriminatie'. In het laatste geval is de beleving van laakbaarheid of intentionaliteit meer 
aan de orde dan in het eerste geval. Als we de twee categorieën samenvoegen in het overkoe-
pelende begrip sociale uitsluiting, dan is dat hetgeen de grootste groep respondenten (ca. 
17%) het meest dwars zit. 
 
Financieel rondkomen en kosten van medicijnen en hulpmiddelen 
Veel respondenten melden dat ze kampen met een opeenstapeling van financiële problemen: 

"Financieel (medicatie plotseling niet meer vergoed), hoogte ziekenfondspremies 
(stijgt) in combinatie met andere stijgingen." (HIV-Vereniging) 
"Opeenstapeling van problemen: uitkering omlaag, ziektekosten omhoog (no claim, 
afschaffing ziekenfonds), energierekening omhoog, huren onbetaalbaar." (HIV-Vere-
niging) 

Stijgende kosten van medicijnen en hulpmiddelen worden door veel mensen genoemd: 
"Kosten van medicijnen: eigen bijdrage loopt uit de hand." (1V LE-patiënten) 

Veel slechthorenden noemen de kosten van gehoorapparaten als probleem: 
"Zo'n 10 jaar geleden werden mijn gehoorapparaten volledig vergoed. 1u maar een 
stukje." (1VVS) . 

Verschillende respondenten melden extra kosten door afnemende vergoedingen voor vervoer: 
"Het budgetteren van openbaar regiovervoer per Valys. In Januari 2005 slechts 450 
km per jaar. Moeten wij weer achter de geraniums!! Of mogen wij ook verder per rol-
stoelbus reizen?(Samen Verder) 

Als gevolg van steeds krappere financiën komen mensen in een isolement: 
"Door te lage uitkeringen kom je in een isolement terecht, clubs of cursussen kosten 
altijd geld." (Astma Fonds) 

De moeite om financieel rond te komen wordt zelfs al bij de dagelijkse voeding gevoeld: 
"Moeite financieel rond te komen in verband met gedeeltelijke arbeidsongeschiktheid. 
Daardoor moeite hebben om elke dag gezond en gevarieerd voedsel te kopen."(HIV-
Vereniging) 
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Regeringsbeleid 
Gehandicapten en chronisch zieken worden getroffen door allerlei bezuinigingsmaatregelen 
van de huidige regering. Juist voor hen lijken de nadelen zich op te stapelen. Er leeft bij veel 
mensen een grote woede over het regeringsbeleid. 

"Grote moeite om financieel rond te komen (…) Een asociaal overheidsbeleid en veel 
hypocriet gelul over waarden en normen." (MSV1) 
"Oud en ziek, je wordt gekort in alles."(VRA) 
"Het huidige kabinetsbeleid en vooral de financiële aspecten: hulp bij mijn 
infuusbehandelingen wordt gigantisch duur, de huren gaan met sprongen omhoog, cq 
worden  straks vrijgelaten, ziektekostenverzekeringen gaan met sprongen omhoog en 
ik kan niet overstappen, want een 'brandend huis' is niet te verzekeren. En ik wil graag 
mijn extra aanvullende verzekering behouden. Verdere is de belastingdienst steeds 
strenger op het gebied van aftrekbaarheid van al je kosten: gevolg geen of minder 
huursubsidie. Ik heb nu ECHT het gevoel dat ik van alle kanten gepakt word! (1VVS) 

 
Woonruimte 
Aan geschikte woningen voor gehandicapten en chronisch zieken bestaat in Amsterdam een 
groot gebrek, dat mensen soms tot wanhoop drijft: 

"Vinden van geschikte woonruimte. Aanbod gelijkvloers met lift of benedenwoning is 
zeer beperkt. Het wordt steeds moeilijker, ik zoek al 4 jaar." (MSV1) 
"Vinden van woonruimte. De wachtlijsten zijn zo ongelooflijk lang in Amsterdam dat  
ik soms vrees dood te zijn voor ik een geschikte woning vind." (HIV-Vereniging) 

 
Onveiligheid 
Het blijkt dat 'onveiligheid' verschillende betekenissen heeft. Voor meer dan de helft van de 
respondenten heeft onveiligheid vooral te maken met gevaarlijk verkeer. Er wordt weinig 
rekening gehouden met gehandicapten, oversteken is vaak gevaarlijk en er zijn veel klachten 
over fietsers op de stoep. Barrières op straat dragen bij aan de onveiligheid, ook door een ge-
brek aan verlichting: 

"Veiligheid op straat vraagt om betere verlichting. 's Avonds kan je in Oud-Zuid slecht 
stoepranden, opstaande tegels, naam/adresbordjes zien." (Astma Fonds) 

Ook het openbaar vervoer wordt door velen als onveilig ervaren: 
"Je zult mij niet snel in een trein zien stappen. Ik ben altijd bang dat ik tussen de trei-
nen het perron terecht kom. Ook in bussen en trams is het heel gevaarlijk voor mij. Ik 
kan maar een hand gebruiken en heb daar altijd mijn stok in vast, ik lig dus meestal 
languit in het middenpad." (Samen Verder) 

Onveiligheidsgevoel bij slechthorenden heeft ook te maken met het ontbreken van visuele 
alarmsignalen: 

"..zorgelijk dat ik de alarminstallatie niet kan horen. Als er een ramp gebeurt in mijn 
woonplaats weet ik van niets." (1VVS) 

Slechts voor een minderheid heeft onveiligheid allereerst te maken met criminaliteit: 
"Het gevoel van onveiligheid dat je, als je 68 bent, nog nauwelijks 's avonds weg durft 
te gaan, of bijvoorbeeld geld te pinnen." (1VVS) 

 
Touwtrekken met de bureaucratie 
Bij hun beschrijving van het touwtrekken met instanties gebruiken veel respondenten het be-
grip 'bureaucratie': 

"De bureaucratie qua regelgeving, regelingen, (woon)voorzieningen, etc. Ik ben 
hoogopgeleid, maar het is een moedeloos makend doolhof." (A1GO) 
"Het ondoordringbare oerwoud aan regels en complexiteit ervan" (MSV1) 
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Het aanvragen en verkrijgen van hulpmiddelen is een moeizaam en ergerniswekkend proces: 
"Aanvragen en verkrijgen van hulpmiddelen is veel te bureaucratisch en te langdurig." 
(A1GO) 
"De idioten van de WVG." (A1GO) 

Uitkeringsinstanties halen soms het bloed onder de nagels vandaan: 
"Als ik iets niet op tijd doe dan wordt ik gekort, en als hun iets niet doen moet je ook 
wachten tot je een ons weegt – UWV". (MBMF) 

En het overleg met de zorgverzekeraars is soms meer een strijd: 
"Het gevecht met het ziekenfonds frustreert. Elke keer loop je tegen deuren op." 
(1VVS) 

De indicatiestelling verloopt nog niet geheel soepel: 
"Het gezeur van artsen van Stichting Tot en Met." (VRA) 

Het regelen van thuiszorg vergt zelfbeheersing: 
"Met name de idiote bureaucratie en het voortdurend veranderen van regels en uitke-
ringen. Voor mijn zorg thuis net in november een formulier van 28 pagina's ingevuld. 
Met idiote vragen als 'hoe gaat het met uw gezondheid?'" (A1GO) 

En bij woningaanpassingen is geduld onontbeerlijk: 
"Woningaanpassing. Alles gaat over zoveel schijven, kost enorm veel tijd en elke keer 
weer opnieuw alles uitleggen." (BOSK) 

Instanties die vaak worden genoemd zijn: UWV, Sociale Dienst, Gemeente, Tot en Met, Wel-
zorg, zorgverzekeraars en woningbouwverenigingen. Een van de problemen is volgens meer-
dere respondenten dat de medewerkers het zelf ook niet meer begrijpen, zodat doorverwijzin-
gen mislukken. Het ergst schijnt de situatie te zijn waarin men afhankelijk is van meerdere 
instanties die met elkaar een oplossing moeten vinden. 
 
"Geen probleem" 
Een groep van 81 respondenten geeft aan geen problemen te hebben. Circa 8% van hen zegt 
"geen probleem meer te hebben", maar bijna de helft zegt "nog geen probleem te hebben". Zij 
verwachten het dus wel in de toekomst. Enkele respondenten zijn als donateur of als profes-
sional lid en hebben geen handicap of ziekte en dus ook geen probleem ermee. Enkele andere 
respondenten zeggen dat hun aandoening licht is en geen problemen veroorzaakt. Tenslotte is 
er een categorie van 15% die zegt geen probleem te hebben dankzij goede hulp. Vermoed kan 
worden dat onder de 604 respondenten die niets hebben ingevuld bij vraag 6 een relatief hoog 
aantal geen probleem heeft. De respons is hier dus waarschijnlijk wat vertekend. 
 
"Ander probleem" 
De antwoorden op de open vraag 6 konden niet alle in een categorie worden ondergebracht. 
Sommige respondenten beschrijven bij deze vraag de moeilijkheden van hun handicap zelf: 

"De oorsuizingen worden steeds erger." (1VVS) 
Of zij geven hun persoonlijke angsten en twijfels: 

"Waar moet ik heen als ik me niet meer kan redden?"(Astma Fonds) 
Veel antwoorden zijn moeilijk te rubriceren, omdat het gaat om specifieke en gedetailleerde 
klachten: 

"Audiciens lichten voor met het oog op bestaande vergoedingsregels. Zij geven onvol-
doende aan wat maximale gehoorsverbetering biedt en "dus" meer kost dan wordt 
vergoed. Dat helpt ook niet bij het oprekken van de 'zorggrenzen' waardoor mensen 
nogal eens afgekeurd worden als dat niet nodig zou zijn." (1VVS) 

Andere klachten komen over politieagenten die 'maar raak bekeuren ook al heb je een 
invalidenkaart'. Parkeervergunningen vormen ook een bron van klachten. 
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Doven en slechthorenden melden specifieke problemen die hen dwars zitten: het gebrek aan 
doventolken, te harde muziek of slechte akoestiek in gebouwen, te weinig ondertiteling op 
TV, gebrek aan volumeregelaars in (mobiele) telefoonapparaten. Verschillende respondenten 
klagen over Stadsmobiel die zich niet aan afspraken houdt en lange wachttijden heeft. De te 
krappe fietsenrekken zijn een terugkomende ergernis voor wie zich moeilijk beweegt. Blinden 
en slechtzienden pleiten voor meer geleidelijnen. De antwoorden van alle respondenten op 
vraag 6 zijn opgenomen in een verbatim-verslag dat aan de SGOA is aangeboden. 
 
3.3 Verschillen tussen de Amsterdamse stadsdelen 
De 1286 Amsterdamse respondenten zijn niet evenredig verdeeld over de stadsdelen. In Bos 
en Lommer, Zeeburg en Zuid-Oost zijn zij sterk ondervertegenwoordigd, in Zuideramstel, 
Oud-West, Osdorp, Oost en Centrum zijn zij oververtegenwoordigd. Dit hangt waarschijnlijk 
samen met de bevolkingssamenstelling: de leden van de lidorganisaties van de SGOA zijn wit 
en relatief oud en zullen minder worden aangetroffen in stadsdelen die overwegend gekleurd 
en relatief jong zijn (Zuid-Oost, Zeeburg, Bos en Lommer). 
Als we de verdeling over de stadsdelen per lidorganisatie bekijken, zien we dat de HIV-Vere-
niging sterk in het centrum is vertegenwoordigd (33% van de Amsterdamse leden). Ook leden 
van Samen Verder en de Vereniging voor LE-patiënten wonen vaak in het centrum (19%, 
resp. 18%). Daarentegen wonen maar weinig leden van VRA en ANGO in het centrum. Op-
vallend is een relatief hoog ledental van ANGO, BOSK en DON in Oost/Watergraafsmeer. 
De MBMF valt op met 64% leden in Noord. De NVBS heeft relatief veel leden in Oud-West 
(15%), de NVVS in Zuideramstel (15%) en de VRA in Slotervaart (11%). De leden van de 
belangengroepen die in vier stadsdelen bestaan, wonen vrijwel allemaal in 'hun eigen' 
stadsdeel. De leden van het Astma Fonds zijn vrijwel evenredig verdeeld over de stadsdelen. 
De 1286 Amsterdamse respondenten hebben gezamenlijk 8761 problemen aangekruist in 
vraag 5. Deze problemen komen in de diverse stadsdelen in verschillende mate voor: 
- In stadsdeel Centrum worden bovengemiddeld genoemd: werk, geschikte woonruimte, om-
gaan met uitkeringsinstanties, afsluiten van verzekeringen en vooroordelen/discriminatie. Dit 
zijn de belangrijkste problemen van de leden van de HIV-Vereniging, die in het Centrum 
oververtegenwoordigd is. 
- In Noord worden bovengemiddeld genoemd: woningaanpassingen, aanvragen en verkrijgen 
van hulpmiddelen, toegankelijkheid openbare ruimte en onveiligheid. 
- In Oud-Zuid worden bovengemiddeld genoemd: toelating tot onderwijs en vooroordelen en 
discriminatie. 
- In Oost/Watergraafsmeer worden bovengemiddeld genoemd: problemen met uitkeringen, 
vinden van goede hulp, toegankelijkheid openbare ruimte en sociale contacten. 
-In Osdorp en Slotervaart noemt men vooral onveiligheid. 
-In Zuideramstel worden zorgitems bovengemiddeld genoemd: vinden van goede zorg, vinden 
van goede hulp en verkrijgen van hulpmiddelen. 
-In Zuid-Oost springt toelating tot onderwijs en onveiligheid eruit. 
Het is moeilijk te zeggen of problemen die in een bepaald stadsdeel vaak gemeld worden ook 
samenhangen met de situatie in dat stadsdeel. Het lijkt wel waarschijnlijk dat klachten over 
toegankelijkheid van de openbare ruimte samenhangen met de buurt waarin men woont. 
Sommige problemen worden in elk stadsdeel in vrijwel gelijke mate genoemd: moeite om 
financieel rond te komen, kosten van medicijnen en hulpmiddelen, toegankelijkheid van ver-
voer, toegankelijkheid van gebouwen en deelnemen aan maatschappelijk leven. 
 
3.4 Vergelijking met ander onderzoek 
Nagegaan is of de uitkomsten van de enquête overeenkomen met die van ander onderzoek. In 
2002 werd een onderzoek gehouden onder ruim 1100 mensen met een handicap of chronische 
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ziekte die zich bij Stichting Korrelatie hadden gemeld (Van den Bos 2002). Uit het onderzoek 
kwam naar voren dat handicaps en chronische ziekten verregaande gevolgen hebben op 
allerlei gebieden. Doordat deze belemmeringen elkaar versterken treedt een cumulatie op. 
Alles bijeengenomen zegt 47% van de ondervraagden maatschappelijk niet te kunnen func-
tioneren zoals men dat wil; 16% geeft daarentegen aan geen probleem te ondervinden in 
maatschappelijke participatie en autonomie. Het SCP (2002) constateert dat de moeite om 
financieel rond te komen leidt tot ‘sociale deprivatie’: men kan zich geen goederen of activi-
teiten veroorloven die nodig zijn om aan het normale maatschappelijke verkeer deel te nemen. 
In 1999 zou volgens het SCP 10% van de chronisch zieken en 23% van de gehandicapten 
kampen met sociale deprivatie. Ander vergelijkingsmateriaal kan ontleend worden aan het 
Patiëntenpanel Chronisch Zieken (Rijken & Spreeuwenberg 2003; Weide e.a. 1999) en 
ZonMw (Van den Bos e.a. 2004). De resultaten worden samengevat in de volgende tabel: 
 
SGOA-enquête   resultaten uit ander onderzoek 
kosten van medicijnen en hulpmiddelen 58%   
toegankelijkheid van vervoer 56% 36% problemen t.a.v. vervoer *) 
moeite om financieel rond te komen 36% 29% problemen t.a.v. financiën *) 
                       10-23% sociale deprivatie **) 
                       14% moeite om financieel rond te komen **) 
vinden of behouden van werk 34% 35% problemen t.a.v. arbeid *) 
                       15% werkgerelateerde problemen ***) 
gezondheidszorg 42% 64% gezondheidszorg *) 
dienstverlening  42% 33% maatschappelijke dienstverlening *) 
vinden van geschikte woonruimte 37% 20% problemen t.a.v. wonen *) 
problemen met uitkeringen 22% 26% problemen t.a.v. sociale zekerheid *) 
leggen van sociale contacten 28% 32% problemen t.a.v. relaties *) 
toelating tot onderwijs 20% 12% problemen t.a.v. opleiding *) 
                       12% problemen met onderwijs **) 
afsluiten van verzekeringen 18% 15%  ziektekostenverzekeringen *****) 
  10% verzekeringen ****) 
Tabel 8.  Problemen van gehandicapten en chronisch zieken in het dagelijks leven: vergelijking van onder-
zoeksresultaten. *) Van den Bos 2002; **) SCP 2002; ***) Rijken&Spreeuwenberg 2004; ****) Weide e.a. 
1999.  *****) Van den Bos e.a. 2004. De cijfers van Van den Bos 2002 kunnen fouten van +/- 1% bevatten. 
 
De vergelijkbaarheid van de verschillende onderzoeken wordt beperkt door de verschillende 
formulering van vragen en afbakening van onderzoeksgroepen. Toch lijken de cijfers behoor-
lijk goed met elkaar overeen te komen qua orde van grootte en rangorde. De belangrijkste 
verschillen zijn dat vervoer in de SGOA-enquête vaker wordt genoemd en gezondheidszorg 
minder vaak dan in het Korrelatie-onderzoek. Financiële problemen komen in de SGOA-
enquête prominenter in beeld dan in andere onderzoeken, vooral ook als het gaat om de 
kosten van medicijnen en hulpmiddelen. De mate waarin men financiële problemen 
rapporteert neemt toe met de tijd: 14% in 2000, 29% in 2002 en 36% in 2004. De effecten van 
recessie en bezuinigingsbeleid doen zich gelden. Het koopkrachtverlies is overigens ook in 
objectievere termen vastgesteld (CG-Raad 2004).  
In het Korrelatieonderzoek zei 16% van de ondervraagden geen probleem te ervaren, terwijl 
dit in de enquête 7% was. Dit bevestigt het vermoeden dat het cijfer van 7% is vertekend in 
benedenwaartse richting.  
De conclusie van de enquête moet zijn dat een meerderheid (van naar schatting 60 tot 80%) 
van de gehandicapten en chronisch zieken ernstige problemen heeft bij maatschappelijke 
participatie en autonomie en bij de pogingen om daarin verbetering te brengen. Door de 
recessie en het bezuinigingsbeleid van de laatste jaren verergert deze situatie. 
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4. Belangenbehartiging 
 
4.1 Welke organisaties vertegenwoordigen uw belangen en zetten zij zich voldoende in? 
(Vragen 7 en 8) 
In vraag 7 konden respondenten aankruisen welke organisaties zij als belangrijkste vertegen-
woordiger van hun belangen beschouwen uit de keuze tussen politieke partijen, vakbonden, 
patiënten/gehandicaptenorganisaties en een eventueel zelf in te vullen alternatief. In vraag 8 
konden zij aankruisen of deze organisaties zich voldoende inzetten. De resultaten zijn in de 
volgende tabel samengevat: 

  
 
 
 
 
 

Tabel 9. Wie vertegenwoordigt uw belangen. (�=1761. Percentages tellen op tot  
meer dan 100 omdat meerdere antwoorden mogelijk waren) 

 
Het is duidelijk dat maar weinig respondenten vakbonden als hun belangenbehartiger zien, en 
dat geldt in iets mindere mate ook voor politieke partijen. Als andere belangenbehartigers 
werden genoemd:  
- de gehandicapte zelf (emancipatie) 11 keer 
- de overheid (m.n. de gemeente) 10 keer 
- artsen (ook huis- en bedrijfsartsen)   9 keer 
- de ANBO (ouderenbond)    9 keer 
- Tot en Met  (indicatieorgaan)   6 keer 
- zorgverzekeraars (m.n.Agis)   4 keer 
- maatschappelijk werk    4 keer 
- rechter en juridische hulp    2 keer 
 
In vraag 7 konden de respondenten aankruisen of zij de inzet van deze belangenbehartigers 
voldoende vinden uit de mogelijkheden: ja, ten dele, nee, weet niet. De volgende tabel geeft 
een overzicht van de resultaten: 

     Tabel 10. Zetten belangenorganisaties zich voldoende in? (In percentage van het aantal respondenten) 
 
Uit Tabel 10 blijkt dat de vakbonden en de politieke partijen, die toch al weinig genoemd 
werden als belangenvertegenwoordiger, ook nog een magerder inzet ten toon spreiden in de 
ogen van de respondenten. De inzet van de bij de ‘andere organisaties’ genoemde instanties 
wordt groter geacht. 
De inzet van patiënten- en gehandicaptenorganisaties krijgt weliswaar de meeste waardering, 
maar deze wordt niet echt volmondig gegeven: een score van 45% 'ten dele' en 21% 'weet 
niet' is niet bepaald een succes te noemen.  
Patiënten- en gehandicaptenorganisaties worden kennelijk als meest aangewezen belangenbe-
hartigers gezien, maar over de vraag of hun inzet voldoende is lijkt men te twijfelen. Dit kan 
een aanwijzing zijn dat het werk en de resultaten van deze organisaties onvoldoende zichtbaar 
zijn. 

organisatie    aantal   percentage 
Patiënten/gehandicaptenorganisaties     1490       85 
Politieke partijen       559       32 
Vakbonden        270       15 
Anders         98        6 

organisaties ja nee ten dele weet niet totaal 
Patiënten/gehandicaptenorganisaties 27 7 45 21 1490=100% 
Politieke partijen 8 19 57 16 559=100% 
Vakbonden 12 12 60 16 270=100% 
Andere organisaties 28 12 42 18  98=100% 
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4.2 Welke manieren van belangenbehartiging zijn het meest effectief? (vraag 9) 
Bij vraag 9 over de manieren van belangenbehartiging konden respondenten uit 6 mogelijk-
heden kiezen, terwijl ze ook een eigen alternatief konden invullen. De antwoorden zijn sa-
mengevat in de volgende tabel:   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Tabel 11. Manieren van belangenbehartiging die men effectief acht. Percentages 
 tellen op boven 100, want meerdere antwoorden waren mogelijk (�=1648) 

 
De tabel laat zien dat de meeste mensen effectiviteit verwachten van media-aandacht en 
overleg en inspraak, terwijl relatief weinig mensen effectiviteit verwachten van actievoeren en 
demonstraties. Een aantal alternatieven en tips wordt gegeven: 
- Lobbyen (politiek onder druk zetten, stemadvies geven, e.d.) 21 keer 
- Juridische stappen (wetgeving, wetten afdwingen, procederen)   7 keer 
- Middel inzetten afhankelijk van onderwerp en doel    5 keer 
- Combineer de verschillende manieren (bv. actie en media)   5 keer 
- Enquêtes houden en publiceren (zoals de onderhavige)    5 keer 
- Samenwerken met artsen        4 keer 
- Voorlichting en informatie geven        4 keer 
 
Onder lobby-activiteiten wordt meer persoonlijk contact voorgesteld met politici: 

"Laat ze eens een week stage lopen bij een gehandicapte of bejaarde en leven van hun 
huishoudgeld, dat heeft nog geen politicus gedaan." 

  "Politici een dag met een gehandicapte mee laten lopen." 
Sommige originele tips zijn niet in een categorie te vangen: 

"Een apothekers stichting voor chronisch zieken. Laten we de extra's in eigen zak 
vloeien en economische macht!" 
"Burgerlijke ongehoorzaamheid." 
"Controleren van 'hulpverlenings'instellingen op resultaten. Er gaat veel geld heen, er 
wordt veel overlegd, maar geen praktische hulp gegeven." 
"Leesbare wegwijzer maken voor hulpverleners landelijk." 
"Contacten met valide en minder valide mensen van allerlei nationaliteiten, zoals wij 
als het GAW sinds een jaar doen. En een sportdag voor iedereen op 2 april 2005 is 
een goed begin in onze buurt." 
"1iet-foute Bekende 1ederlanders met ziektes." 

 "Meer bekendheid over de SGOA, vooral onder allochtonen." 
 
In de voorkeur voor bepaalde manieren van belangenbehartiging bestaan verschillen tussen 
groepen respondenten. De groep respondenten die op de hoogte is van het werk van de SGOA 
heeft iets andere voorkeuren dan de groep respondenten die daarvan in het geheel niet op de 
hoogte is. Binnen de groep respondenten die op de hoogte is, blijkt de waardering voor de 
SGOA een bijkomende factor te zijn. Zie de volgende tabel: 
 
 

wijze van belangenbehartiging aantal percentage 
Media-aandacht 1159 70 
Overleg en inspraak 1079 65 
Onderzoek 831 50 
Samenwerken met andere partijen 781 47 
Actie voeren 287 17 
Demonstraties 165 10 
Anders 94 6 
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 onbelangrijk beetje belangrijk belangrijk erg belangrijk totaal 
Media-aandacht 100% 66% 73% 74% 73% 
Overleg en inspraak 50% 57% 67% 72% 68% 
Onderzoek 33% 46% 47% 51% 48% 
Samenwerken 33% 40% 49% 57% 51% 
Actie voeren 17% 12% 17% 27% 20% 
Demonstraties 17% 6% 7% 17% 11% 
Anders 17% 9% 7% 5% 7% 
   totaal 6=100% 67=100% 491=100% 309=100% 873=100% 
Tabel 12. Voorkeur voor wijze van belangenbehartiging en waardering van de SGOA (�=873) 

 
De 873 respondenten die zich hebben uitgesproken over het werk van de SGOA zijn gepro-
nonceerder in hun voorkeuren dan de totale groep respondenten (vergelijk met tabel 11). 
Opvallend is dat acties en demonstraties door 20, resp. 11% van de respondenten wordt voor-
gestaan, wat in de vorige tabel 17, resp. 10% was. Bij de respondenten die het werk van de 
SGOA erg belangrijk vinden stijgen deze percentages tot 27, resp. 17%. 
 
De 'actiebereidheid' (de voorkeur voor actie voeren en demonstraties) hangt samen met de 
leeftijd van de respondenten: onder de 35 jaar is er weinig animo voor, en evenmin boven de 
65 jaar. Bij 35-64 jarigen is de actiebereidheid het grootst, in het bijzonder bij 45-55 jarigen. 
De actiebereidheid hangt ook sterk samen met de ziektekostenverzekering van respondenten: 
ziekenfondsverzekerden geven veel vaker voorkeur aan acties en demonstraties dan particu-
lier verzekerden. 
Onder de verschillende lidorganisaties valt een hogere actiebereidheid te bespeuren bij de 
ANGO, de HIV-Vereniging, de NVBS, Samen Verder, INOG, de Brug en de Belangen-
groepen in de stadsdelen. VRA en Astma Fonds kennen een relatief lage actiebereidheid.  
 
Voorkeuren voor manieren van belangenbehartiging verschillen ook met het opleidingsniveau 
van de respondenten. Hoger opgeleiden geven minder voorkeur aan demonstraties, maar meer 
voorkeur aan actie voeren dan lager of middelbaar opgeleiden. Hoger opgeleiden pleiten ook 
vaker voor media-aandacht, overleg, onderzoek, samenwerking en andere manieren van be-
langenbehartiging.  
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5. Kennis van en ervaring met de SGOA 
 
5.1 In hoeverre is men op de hoogte van het werk van de SGOA? (Vraag 10) 
Over het algemeen zijn de respondenten slecht op de hoogte van het werk van de SGOA: 62% 
zegt niet op de hoogte te zijn, 30% zegt enigszins op de hoogte zijn en slechts 9% zegt goed 
op de hoogte te zijn. De geïnformeerdheid verschilt per lidorganisatie, zie de volgende tabel: 
 

 niet enigszins goed totaal 
Astma Fonds 71 24 5 442=100% 
NVVS 71 25 4 327=100% 
HIV-Vereniging 72 25 2 170=100% 
ANGO 36 44 20 197=100% 
VRA 47 42 11 198=100% 
MSVN 55 34 11 107=100% 
SWDA 30 43 28   40=100% 
BOSK 70 20 9   64=100% 
Samen Verder 65 24 11   66=100% 
NVBS 48 30 21   99=100% 
MBMF 31 50 19   26=100% 
NV LE-patiënten 73 17 10   30=100% 
DON 35 55 10   31=100% 
Stichting Rolstoeldansen NL 86 14 0     7=100% 
Stichting de Brug 40 40 20     5=100% 
Geh. Adviesraad W'park 0 75 25     4=100% 
St. Belangenbeh. INOG 44 44 11     9=100% 
Stichting Plotsdoven 36 36 29   28=100% 
Belangengr. Geh. Osdorp 20 40 40     5=100% 
Belangengr. Geh. Oud-West 0 40 60   10=100% 
   totaal respondenten 62 30 9 1667=100% 

          Tabel 13. Percentage leden dat op de hoogte is van het werk van de SGOA  
 
De tabel laat zien dat leden van het Astma Fonds, de NVVS, de HIV-Vereniging en de BOSK 
relatief slecht op de hoogte zijn van het werk van de SGOA. Wat hierbij een rol kan spelen is 
dat onder de respondenten van deze organisaties (met uitzondering van het Astma Fonds) 
relatief veel niet-Amsterdammers zijn. Het blijkt dat Amsterdammers beter geïnformeerd zijn 
over de SGOA dan niet-Amsterdammers:   
  

woonplaats 
respondenten 

niet op de hoogte van het 
    werk van de SGOA 

Amsterdam 59% 
Diemen 76% 
Zaanstreek/Waterland 83% 
Amstel/Meerlanden 74% 
Kennemerland 67% 
Elders 63% 
  totaal 62% 

 Tabel 14. Woonplaats en geïnformeerdheid over de SGOA (�=1667) 
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De geïnformeerdheid over de SGOA hangt samen met woonplaats, maar ook met opleiding. 
Van de respondenten die lager opgeleid zijn is 67% niet op de hoogte van het werk van de 
SGOA.  
 
5.2 Hoe waardeert men de SGOA? (Vraag 11) 
Het is niet realistisch om naar waardering te vragen van zaken die men niet kent. Daarom 
werden respondenten die niet op de hoogte waren van het werk van de SGOA verzocht om 
vraag 11 over te slaan. Zodoende werd vraag 11 door slechts de helft van de respondenten 
beantwoord. Zie de volgende tabel: 
 

 aantal percentage 
Onbelangrijk       6       1 
Beetje belangrijk     68       8 
Belangrijk   505     56 
Erg belangrijk   317     35 
  totaal   896   100 

 Tabel 15. Waardering van de SGOA (�=896) 
 
Uit Tabel 15 blijkt dat mensen die de SGOA kennen een hoge waardering voor de organisatie 
hebben: 91% vindt de SGOA belangrijk of erg belangrijk. De waardering van de SGOA 
verschilt per lidorganisatie, zie de volgende tabel: 
 
 

 
onbe- 

langrijk 
beetje 

belangrijk belangrijk 
erg 

belangrijk totaal 
Astma Fonds 0 7 57 35 213=100% 
NVVS 0 8 58 35 159=100% 
HIV-Vereniging 3 9 63 26   78=100% 
ANGO 1 8 47 45 139=100% 
VRA 0 7 50 43 131=100% 
MSVN 1 12 57 29   68=100% 
SWDA 0 3 63 34   32=100% 
BOSK 4 9 52 35   23=100% 
Samen Verder 0 8 55 37   38=100% 
NVBS 0 9 54 37   57=100% 
MBMF 0 9 41 50   22=100% 
NV LE-patiënten 0 17 42 42   12=100% 
DON 0 0 65 35   20=100% 
Stichting Rolstoeldansen NL 0 0 50 50     2=100% 
Stichting de Brug 0 0 25 75     4=100% 
Geh. Adviesraad W'park 0 0 50 50     4=100% 
St. Belangenbeh. INOG 0 0 63 38     8=100% 
Stichting Plotsdoven 0 0 52 48   21=100% 
Belangengr. Geh. Osdorp 0 25 75 0     4=100% 
Belangengr. Geh. Oud-West 0 10 40 50   10=100% 
   totaal respondenten 1 8 56 35 896=100% 
Tabel 16. Percentage leden en mate van waardering van de SGOA (�=896) 
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De tabel laat zien dat de verschillen niet zeer groot zijn. De leden van de HIV-Vereniging en 
van de MSVN waarderen de SGOA wat lager, terwijl de leden van de ANGO, de VRA en de 
SWDA een wat hogere waardering uitspreken dan gemiddeld. 
Aan de onderkant van de tabel komen lage responscijfers voor: 2 tot 10 leden is dan niet 
representatief te achten, behalve in het geval van de Belangengroep Oud-West, die slechts 12 
leden omvat, waarvan er 10 een hoge waardering uitspreken. 
Vrouwen waarderen de SGOA iets hoger dan mannen: 37% van de vrouwen vindt de SGOA 
erg belangrijk en 57% belangrijk. Bij de mannen liggen deze percentages op 33, resp. 55%. 
Lager opgeleiden hebben een wat hogere waardering dan middelbaar of hoger opgeleiden. 
Amsterdammers hebben een iets hogere waardering voor de SGOA dan gemiddeld, net als 
inwoners van Zaanstreek/Waterland en Kennemerland. Diemenaren hebben een duidelijk 
hogere waardering dan gemiddeld en inwoners van Amstel/Meerlanden een wat lagere. Res-
pondenten die elders wonen hebben een gemiddelde waardering. 
Daarbij moet in aanmerking genomen worden dat op vraag 11 relatief meer Amsterdammers 
antwoorden (+5%) en relatief minder inwoners van andere regio's (-5%). Als we hiervoor 
corrigeren wordt een nabijheidseffect duidelijker: Amsterdammers waarderen de SGOA hoger 
dan niet-Amsterdammers, hoewel de verschillen niet bijzonder groot zijn. 
 
5.3 Welke tips kan men de SGOA geven om haar werk te verbeteren? (Vraag 12) 
Op de open vraag 12 worden 401 suggesties gegeven. Deze zijn geïnventariseerd en zoveel 
mogelijk gerubriceerd. Ze worden samengevat in de volgende tabel: 
 

Categorie aantal 
Publiciteit (meer aan de weg timmeren, meer naamsbekendheid, media-
aandacht, naar buiten treden, zichtbaarheid vergroten) 

113 

Weet niet (niet bekend met SGOA, geen overzicht)    45 
Meer contact met achterban (luister naar leden, betrek de leden, doelgroep 
stem geven, weten wat er aan de basis speelt, communiceer)  

  28 

Ga zo door! (stug doorgaan! strijdbaar blijven, blijf enquêteren)   22 
Meer daadkracht (meer actie, niet praten maar doen, opkomen voor belangen, 
politiek actiever zijn, je nog meer laten horen) 

  20 

Meer voorlichting (meer uitleg geven, voorlichting op scholen)   17 
Meer samenwerking (met aangesloten organisaties, politieke partijen, andere  
patiëntenverenigingen, met niet-gehandicapten) 

  17 

Lobbyen (politiek, regering, gemeente, instanties en gemeentelijke  
instellingen aanspreken; meer druk uitoefenen) 

  17 

Let op onzichtbare handicaps (auditieve handicaps te weinig genoemd)      8 
Minder bureaucratie (geen achterkamertjes, geen ambtenarenhouding)    7 
Ook buiten Amsterdam? (Is SGOA buiten Amsterdam actief?)    5 
Regeringsbeleid bekritiseren (hypocrisie, belachelijke bezuinigingen)    4 
Meer overleg (met andere lidorganisaties)    3 
Overige suggesties  95 
     totaal 401 

Tabel 17. Overzicht van de tips die de respondenten aan de SGOA geven. 
 
Meer publiciteit en bekendheid geven aan de SGOA is de belangrijkste tip die de responden-
ten aan de SGOA geven, wat waarschijnlijk in verband staat met de geringe bekendheid die 
de organisatie geniet (zie vraag 10). Ook de forse categorie 'weet niet' duidt hierop. 

"Als organisatie meer naamsbekendheid opbouwen." (Astma Fonds)  
"Ik hoor en zie weinig." (A1GO) 

Meer betrekken van de achterban is een veel gedane suggestie: 
"Telefonische panels, dan bereik je misschien meer mensen." (1VVS) 
"Zoveel mogelijk inzetten van de kwaliteiten van gehandicapten zelf." (DO1) 

'Ga zo door' is de boodschap van een flinke groep respondenten: 
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"Ik vind dat u geweldig goed werk doet." (VRA) 
Maar wel met meer daadkracht, vult een andere groep aan: 
 "Doorgaan, als het moet drammen!" (HIV-Vereniging) 
Meer samenwerking wordt bepleit: 

"Samenwerken met 'gelijkgestemde organisaties' voor niet-gehandicapten, zoals Ro-
ver, Fietsersbond." (Astma Fonds)  

En ook meer lobby-en: 
"Europese eisen zijn streng, de overheid kan daar moeilijk aan voldoen, dus Brussel 
kan 1ederland op de vingers tikken." (HIV-Vereniging) 

Vooral ook omdat men van het regeringsbeleid niet echt vrolijk wordt:  
"De politiek consequent en niet aflatend blijven bestoken en confronteren met haar 
hypocriet en asociaal beleid, waar de hele onderkant van de samenleving de dupe van 
is en wel in het bijzonder de gehandicapten en bejaarden." (MSV1) 

Aandacht wordt gemist voor onzichtbare handicaps: 
"Ik lees in de SGOA-folder alleen over fysieke handicaps, daar vallen plotsdoven niet 
onder." (Stichting Plotsdoven) 

Moeilijk te rubriceren, maar wellicht zeer nuttig voor de SGOA zijn de overige suggesties:  
"Het herzien/verbeteren van uw invalidengids." (Astma Fonds) 
"Het gebouw op zich: de ingang is moeilijk toegankelijk voor mensen met een visuele 
handicap." (1VBS) 
"Ondersteunen bij klachtenprocedures en vragen." (MSV1) 
"Vaker dingen aankaarten bij de rechter." (HIV-Vereniging) 
"Het is aan de SGOA zelf om een duidelijke positionering te kiezen en uit te dragen. 
Als die er niet is of komt (zeg tussen nu en 5 jaar) opheffen!" (Astma Fonds) 
"Vorm een denktank van helder voelende en wetende gehandicapten. Vragen naar de 
producten waar de CARA-patiënten last van hebben, om deze uit de schappen te we-
ren, o.a. drijfgassen in parfums en spuitbussen o.a. spuitslagroom en daarvoor lucht-
druk gebruiken." (Astma Fonds) 

 "De dovenclub in Purmerend weer beginnen." (1VVS) 
 "De aankomende huurwet bekritiseren." (HIV-Vereniging)  
Aan de SGOA is een volledige lijst aangeboden van alle tips die zijn gedaan.  
 
5.4 Behoefte aan informatie over de SGOA (Vragen 13 en 14) 
Een meerderheid van de respondenten (56%) laat weten behoefte te hebben aan meer infor-
matie over de SGOA. Wat betreft de vorm van die informatie hebben de respondenten ver-
schillende voorkeuren, waarbij een duidelijk leeftijdseffect optreedt. De volgende tabel laat 
zien dat respondenten met een digitale informatiebehoefte jonger zijn. Ouderen en met name 
65-plussers geven de voorkeur aan schriftelijke informatievoorziening in de vorm van folders, 
de nieuwsbrief van het APCP/SGOA en het tijdschrift AU! (zie tabel 18).  
 

 aantal    % gem. leeftijd 
wenst meer informatie over de SGOA  961  56%     58 
in de vorm van nieuwsbrief APCP/SGOA  484  27%     60 
in de vorm van email nieuwsbrief  285  16%     53 
in de vorm van tijdschrift AU!  268  15%     59 
in de vorm van folders  245  14%     59 
in de vorm van een website  160   9%     50  
in de vorm van informatiebijeenkomsten  110   6%     54 
in een andere vorm    55   3%     61 

         Tabel 18. Behoefte aan informatie over de SGOA en gemiddelde leeftijd van respondenten. 
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De behoefte aan digitale informatie wordt sterk gevoeld door hoger opgeleiden (ca. 48%), 
minder sterk door middelbaar opgeleiden (ca. 41%) en haast niet gevoeld door lager opgelei-
den (11%). Particulier verzekerden hebben meer behoefte aan digitale informatie dan zieken-
fondsverzekerden. 
De digitale informatiebehoefte wordt door leden van de ANGO, SWDA, DON en BOSK ster-
ker gevoeld dan door leden van andere organisaties. 
 
Bij vraag 14 maakten 55 mensen andere wensen kenbaar over de vorm van de informatie. 
Informatie in gesproken vorm wordt door 12 respondenten gevraagd (cdrom 3x, cassette 2x, 
telefonisch 1x). Informatie zou vooral via de media moeten komen, vinden 8 respondenten. 
Informatie kan ook via de lidorganisaties verspreid worden, zeggen 7 respondenten (vooral 
via hun contactorganen). Bij geschreven informatie wordt gevraagd om zwartschrift (2x), 
groot lettertype (2x) of platte tekst (1x). Tenslotte geven drie respondenten de voorkeur aan 
persoonlijk contact: 
 "Zoek de mensen op (bovenstaande vormen zijn vooral papier)." 
 "Persoonlijk gesprek met iemand van de organisatie." 
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6. Actieve inbreng van respondenten 
 
6.1. Aanbod van vrijwilligers (Vraag 15) 
In vraag 15 is geinformeerd of respondenten eventueel een actieve rol zouden willen spelen in 
de belangenbehartiging als vrijwilliger. Het aanbod overtrof de verwachtingen: 269 
respondenten (16%) beantwoordden deze vraag met ja. De bereidheid om eventueel 
vrijwilliger te worden varieert per lidorganisatie, zie de volgende tabel: 
  
   nee       ja    totaal  
 aantal    %   aantal     %   aantal    % 
Astma Fonds 389 89% 48 11% 437 100% 
NVVS 287 89% 37 11% 324 100% 
HIV-Vereniging 140 82% 30 18% 170 100% 
ANGO 130 66% 68 34% 198 100% 
VRA 172 87% 25 13% 197 100% 
MSVN 81 75% 27 25% 108 100% 
SWDA 24 67% 12 33% 36 100% 
BOSK 56 90% 6 10% 62 100% 
Samen Verder 48 80% 12 20% 60 100% 
NVBS 76 79% 20 21% 96 100% 
MBMF 19 76% 6 24% 25 100% 
NV LE-patiënten 24 83% 5 17% 29 100% 
DON 18 62% 11 38% 29 100% 
St. Rolstoeldansen NL 5 71% 2 29% 7 100% 
St. De Brug 3 60% 2 40% 5 100% 
Geh. Adviesraad W'park 3 60% 2 40% 5 100% 
St. Belangenbeh. INOG 9 90% 1 10% 10 100% 
St. Plotsdoven 20 71% 8 29% 28 100% 
Belangengr. Geh. Osdorp 2 40% 3 60% 5 100% 
Belangengr. Geh. Oud-West 5 50% 5 50% 10 100% 
Overig/onbekend 22 73% 8 27% 30 100% 
  totaal aantal respondenten 1377 84% 269 16% 1646 100% 
Tabel 19. Bereidheid om eventueel vrijwilliger te worden onder de leden van lidorganisaties. 
De respondenten (�=1646; missing 115) vertegenwoordigen 1871 leden. 
 
De tabel laat zien dat een relatief lage bereidheid om vrijwilliger te worden bestaat bij leden 
van het Astma Fonds, de NVVS, de VRA, de BOSK en St. INOG. Een relatief hoge bereid-
heid bestaat bij de ANGO, de SWDA, de DON, de Brug en St. Plotsdoven. Een zeer hoge 
bereidheid bestaat bij de drie stadsdeelgroepen, hoewel het aantal respondenten hier laag is. 
De leeftijd van kandidaat-vrijwilligers is wat lager dan gemiddeld (65-plussers zijn sterk 
ondervertegenwoordigd, maar 35-minners eveneens; sterk oververtegenwoordigd zijn 45-54 
jarigen). De lagere leeftijd kan verklaren waarom Astma Fonds, NVVS en VRA minder 
vertegenwoordigd zijn. 
Kandidaat-vrijwilligers zijn iets vaker van het mannelijk geslacht, zijn vaker middelbaar of 
hoger opgeleid, wonen vaker in Amsterdam en hebben actieve redenen om lid te zijn van hun 
lidorganisatie (dus niet louter voor de informatie). Zij zijn ook vaker lid van meerdere 
lidorganisaties. In sommige stadsdelen, zoals Slotervaart, Bos en Lommer, Westerpark en 
Zuideramstel is een hoge bereidheid te signaleren. Zie Bijlage F voor de tabellen. 
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Van de 269 respondenten die vraag 15 met ja hebben beantwoord, hebben slechts 123 op het 
antwoordkaartje de gelijkluidende optie aangekruist. Dit wijst er op dat tussen eventuele 
bereidheid en daadwerkelijke actie nog een flink verschil kan bestaan. 
 
6.2 Welke kennis en vaardigheden zou men willen inzetten? (Vraag 16) 
De (open) vraag 16 van de enquête informeert naar de kennis en vaardigheden van degenen 
die zich eventueel als vrijwilliger willen inzetten. Hierop komen 293 antwoorden, waarvan 58 
een toelichting vormen op waarom men niet als vrijwilliger beschikbaar is: geen tijd, te oud of 
te ziek/beperkt zijn de drie redenen die vaak met spijt gegeven worden: 
 "Ik zelf kan niet meer, ik ben 75." 
 "Ik wil wel, maar lichamelijk kan ik het niet meer opbrengen."  
Daarnaast antwoorden 40 respondenten dat zij reeds actief zijn als vrijwilliger. Onduidelijk is 
of deze respondenten bedoelen dat ze ervaring als vrijwilliger hebben, of dat ze bedoelen dat 
hun tijd en energie al bezet is. Wel duidelijk is dat zich onder de respondenten veel mensen 
bevinden die actief zijn in patiënten en gehandicaptenorganisaties. Genoemd worden: HIV-
Vereniging, NVVS, MSVN, BGO, BGOW, ANGO en SWDA, maar ook verschillende 
cliëntenraden en bewonerscommissies. 
Kandidaat-vrijwilligers bieden in de eerste plaats hun ervaringsdeskundheid aan (25 keer 
genoemd): 
 "Ik heb 57 jaar ervaring met mijn handicap." 

"Ervaringsdeskundige, namelijk als slechtziende rolstoeler." 
In de tweede plaats noemen zij hun ervaring in de belangenbehartiging (11 respondenten, 
waaronder 2 met ervaring in een vakbond): 

"Mijn ervaring op het gebied van ouderenbeleid en bewonerscommissies. Voorzitter 
geweest van Ouderen Advies Raad Buitenveldert." 

 "Ben al 10 jaar actief met belangenbehartiging van slechthorenden." 
In de derde plaats wijzen respondenten (11 keer) op hun ervaring en vaardigheid bij het 
communiceren en omgaan met gehandicapten: 

"Via de telefoon met lotgenoten praten en proberen hulp te geven, al is het alleen 
maar een luisterend oor." 
"Communicatie met doven; kennis van de wereld van verstandelijk gehandicapten." 

In de vierde plaats melden respondenten (11 keer) bestuurlijke kennis en ervaring: 
 "Kennis van beleids- en managementsprocessen." 
 "Bestuurlijke ervaring, kennis handicaps en gezondheidszorg." 
In de vijfde plaats wordt organisatievermogen genoemd (7 respondenten): 

"Organisatievermogen, beleidsmatig inzicht, bestuurder." 
In de zesde plaats noemen 6 respondenten als hun deskundigheid het toetsen van 
toegankelijkheid: 

"Toegankelijkheid testen met scootmobiel (gaat binnenkort starten: 'schouw'-groep 
voor het centrum." 

 "Over de toegankelijkheid van wegen, fietspaden en stoplichten." 
Tenslotte noemen de respondenten allerlei specifieke deskundigheden die moeilijk in een 
categorie zijn onder te brengen, zoals: 
 "Cursus gebarentaal geven  
 "Een rolstoelcursus." 
 "Zang/vocal coach." 

"Verbaal sterk. Als 1ederlandse Moslim heb ik toegang tot niet-1ederlandse 
minderheden." 

 "Ledenwerving." 
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 "Wetenschappelijke achtergrond op het gebied van disability, gender en 
diversiteitsvraagstukken." 

 "Ik houd mij bezig met integratieproblematiek van allochtonen sinds 11/9." 
 "Kennis over de positie van licht-gehandicapte kinderen in een stad." 
 "Omgaan met allergieën en leren en acceptatie." 
Een aantal respondenten geeft de toevoeging dat men graag thuis zou willen werken. Enkele 
anderen zeggen dat zij nog niet nu, maar wel later (bijvoorbeeld na pensionering) beschikbaar 
willen zijn. 
 
6.3 Waarnaar gaat de interesse van kandidaat-vrijwilligers uit? (Vraag 17) 
Vraag 17 wordt beantwoord door 332 respondenten en dat is meer dan de 269 mensen die 
vraag 15 hebben beantwoord. Het verschil heeft te maken met vergissingen, maar ook met de 
groep respondenten die nu nog niet vrijwilliger wil zijn, maar wel later. De antwoorden zijn 
weergegeven in de volgende tabel: 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
    Tabel 20. Interessegebied van kandidaat-vrijwilligers (n=332) 

 
Net als bij vraag 9 blijken acties en demonstraties weinig populair. Een nadere analyse wijst 
echter uit dat vooral vrouwen, 35-54 jarigen, lager opgeleiden en ziekenfondsverzekerden 
geinteresseerd zijn in acties en demonstraties. Het zicht op de 'actiebereidheid' wordt door de 
cijfers misschien wat vertekend. 
Bij de optie 'anders' worden 37 opmerkingen gemaakt, die moeilijk samen te vatten zijn. Twee 
categorieën uit vraag 16 komen terug: 'niet beschikbaar wegens leeftijd, tijdgebrek of ziekte' 
(7 keer) en 'ben al actief' (3 keer). Drie respondenten noemen hun interesse in het geven van 
begeleiding of training. Twee respondenten willen over hun ervaringen vertellen op radio of 
tv. Een greep uit de antwoorden: 

"Belangengroepsbegeleiding.". 
"Ben wel in veel geïnteresseerd vooral in ouderenwerk." 
"Bestuurlijke functies." 
"Bij de GAW loopt niet voldoende, wil bredere kennis + inzet." 
"Computer werk." 
"Creatieve oplossingen bedenken." 
"Enquêtes afleggen bij mensen thuis of telefonisch." 
"Gericht patiënten helpen/trainen." 
"Gezamenlijke rechtszaken begonnen, publiceren (o.a.) op internet." 
"Ik ben het Persoonlijk Zorg 1etwerk (PZ1) aan het opzetten." 
"Meegaan in onderhandelingen en vormgeven aan plannen". 
"Met anderen praten over de problemen die ik dagelijks ondervind." 
"Panel lid discussiegroep van "Mentrum" geestelijke gezondheidszorg." 
"Per correspondentie." 
"Telefoondienst." 

 aantal   % 
meelezen en uw mening geven over nieuw beleid  145 44% 
deelnemen aan behoeften- of opinieonderzoek 141 42% 
toetsen van kwaliteit van zorg 132 40% 
deelnemen aan een werkgroep 115 35% 
toetsen van toegankelijkheid 102 31% 
vertellen over uw eigen ervaringen op radio of tv  77 23% 
deelnemen aan acties of demonstraties  46 14% 
anders  37 11% 
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"Vertellen van mijn levenservaring na 22 jaar HIV-besmetting." 
"Wetenschappelijk meedenken over beleid." 
"Zou graag als eerste dove in Programma Raad van stad A'dam zitten 
om mee te praten over tv kanalen keuze voor doven en slechthorenden. 
Misschien kunnen jullie hiermee helpen?" 
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7. Vragen en opmerkingen naar aanleiding van de enquête (Vraag 23) 
 
Als laatste onderdeel in de enquête is gevraagd naar opmerkingen of vragen van de 
respondenten. In totaal werd hier 334 keer op gereageerd. Deze opmerkingen en vragen 
konden als volgt gerubriceerd worden: 
 

Succes gewenst (goed initiatief, goed dat de SGOA dit doet, 
bedankt, prima, goed idee, goed werk, etc) 

  93 

Kritiek op de enquête (doel, vraagstelling, taalgebruik)   22 
Kritiek op groene kleur van het papier   20 
Diverse tips en wensen   20 
Opmerkingen t.a.v. mogelijk vrijwilligerschap   11 
Werkt de SGOA ook buiten Amsterdam?    7 
Benieuwd naar resultaten van de enquête    6 
Overig 155 
   totaal 334 

                Tabel 21. Opmerkingen en vragen naar aanleiding van de enquête 
 
Verreweg de belangrijkste categorie van opmerkingen bevat lof voor de enquête en  
tevredenheid over de inzet van de SGOA: 
 "Zat al jaren op zo'n enquête te wachten." 

"Bedankt voor alle moeite en inzet! De infomiddag(arbeid en werken) in de Meervaart 
vond ik heel goed georganiseerd en zeer zinvol." 
"Dat er een instantie is die zo nodig voor je opkomt is geweldig. Als je denkt niet meer 
mee te tellen." 
"Geeft een gevoel dat je meetelt, dat je mening op prijs wordt gesteld." 
"Goed idee om achterban in beeld te brengen." 
"Zou zoveel willen zeggen.. Deze enquête is goed. Hoop op veel meer bekendheid over 
te brengen aan deze maatschappij. Wat betreft de positie van chronisch zieken en 
gehandicapten. Het is een lange harde strijd die we moeten voeren voor erkenning en 
begrip." 
"Veel succes met uw werk." 

 
Naast lof wordt er in mindere mate ook kritiek gegeven. Een enkeling maakt bezwaar tegen 
vraag 18 (geslacht), vraag 21 (opleidingsniveau) of vraag 22 (ziektekostenverzekering). Ook 
het doel en het taalgebruik wordt door sommigen op de korrel genomen: 

"Ik veronderstel dat dit een politieke enquête is. Ingegeven met de gedachte '1 
organisatie voor gehandicapten' is gemakkelijker en is eenvoudiger op te bezuinigen, 
hoe dan ook.. Ik heb dan ook weinig vertrouwen in de kreet 'samen staan we sterk'. 
Dus weer een organisatie met veel bureaucratie en verdeel en heers." 
"Ik voel me niet gehandicapt, de term gehandicapt vind ik stigmatiserend en niet

 positief. SGOA lijkt wel erg op een SOA (foute naam dus!)." 
"Vraag 18: "wat is uw geslacht?" is een vervelende ouderwetse vraag die niet in deze 
crossgendertijd past. Vraag dan bent u ….  als dat nodig is voor statistiek." 
"Vraag 5 is erg onduidelijk. Ik ga er van uit dat de SGOA zich hard maakt voor de 
collectieve belangen." 
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Verreweg het grootste punt van kritiek is de groene kleur van het papier waarop het 
enquêteformulier was afgedrukt. Twintig respondenten merken dit hier op en ook langs 
andere weg is deze tekortkoming gesignaleerd.2 

"Letten op voldoende contrast in drukwerk. Dit is voor veel ouderen en slechtzienden 
haast niet te lezen." 
"Gaarne bij een volgende enquête een witte of licht gele kleur gebruiken ivm visuele 
handicap." 

 
Door twintig respondenten worden diverse tips gegeven en wensen gedaan: 

"Bij de lijst van organisaties miste ik belangengroepen voor psychische handicaps 
zoals de ADF (Angst Dwang en Fobie) stichting." 
"Goedkopere tijdschriften met betrekking tot handicap." 
"Laat wat resultaten/prestaties weten in uw folder, noem man + paard en niet zo 
vaag." 
"Registratiekaart voor problemen. Loop je tegen een probleem aan: invullen en 
opsturen naar vereniging: nieuwe kaart terug. Vaak voorkomend probleem? Actie van 
vereniging." 
"Meer aandacht voor doven. Alarm Ramp via sms + A1WB Wegenwacht ook via 
sms." 
"Meer over sportmogelijkheden: zou graag iets willen weten over cardio-fitness voor 
gehandicapten zonder naar te dure sportscholen te moeten gaan." 
"Ik hoop dat er in A'dam noord echt eens wat aan de straten wordt gedaan. Stoep 
verlagen voor rolstoel, rollator en scootmobiels." 
"M.i. is het meest effectief minder (al of niet overkoepelende) organisaties, maar 
individuele betrokken ouderen met handicap te laten helpen. Ikzelf draag bijna 50 jaar 
hoorapparaten en heb dus grote ervaring hoe je daar het beste uithaalt." 
"Jammer dat er zo weinig hulp is voor jongeren (havo) onderwijs." 
"Waarom heeft de MSV1 in Slotermeer/Geuzenveld geen kontakten? Zoals op 
wittenburgstraat? 

 
Een elftal mensen komt terug op de vraag (vraag 15 van de enquête) of men eventueel als 
vrijwilliger zou willen werken: 

"Ik heb nee ingevuld bij vraag 15 i.v.m. mijn huidige situatie, in de toekomst zou dit 
best een ja kunnen zijn vandaar dat 16+17 ook ingevuld zijn." 
"Ik ben COPD en Reumapatiënt en kan bijna niets doen." 
"Ik ben te oud voor vrijwilligerswerk." 

 
Een terugkerende opmerking, die ook al bij de tips in vraag 12 werd gehoord, is de vraag wat 
de SGOA te bieden heeft voor leden die in andere regio's wonen: 

"Ik heb de vragenlijst wel ingevuld, maar ben geen inwoner van Amsterdam. Het zal 
dus wel niet veel nut hebben." 
"Ik woon wellicht in de regio Amsterdam van de 1VVS maar ik ben geen 
Amsterdammer. De wereld is groter dan Amsterdam.". 
"In de Zaanstreek hebben wij weinig aan Amsterdamse organisaties, tenzij je 
landelijke (media)campagnes voert." 
"SGOA, de A staat voor Amsterdam, maar hebben gehandicapten in Diemen er ook 
wat aan?" 

 
                                                
2 Omdat de enquête bij de leden van de NVBS telefonisch is afgenomen, is verder geen rekening meer gehouden 
met mensen met een visuele handicap. Zeer ten onrechte. Zie ook hoofdstuk 1.  
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Zes respondenten geven nog eens aan dat ze benieuwd zijn naar de resultaten van de enquête 
(een optie die op de antwoordkaart kon worden aangekruist): 

"Ik zou graag de resultaten willen weten van deze enquête of de uitkomst." 
 
Er waren tenslotte 155 overige opmerkingen die niet gemakkelijk te rubriceren vielen. Vaak 
ging het om een toelichting op de positie van de respondent: 

"Ik ben werkzaam als medisch specialist (reumatoloog) en om die reden ondersteun ik 
de (S)LE-patientenvereniging." 
"Moeilijk in te vullen voor ouder van gehandicapt kind. Als straks niet meer alle 
energie opgaat in zorg en regelen hoop ik alsnog een actieve rol te gaan spelen in de 
belangenbehartiging. 1og mooier als mijn zoon het zelf gaat doen!" 
"Ingevuld door echtgenote. Mijn man heeft een afasie en kan niet lezen/schrijven." 

Veel mensen geven ook een toelichting op de problemen die ze ervaren: 
"Door mijn leeftijd geen opmerkingen. Maar mijn leven was moeilijk. 1iemand ziet 
wat aan je, en toch zo ziek." 
"Als je niet in de lift durft, hoe kom je dan ergens. Heel veel beperkingen." 
"Ik kom alleen in mijn eigen buurt. Het omgaan met anderen is minimaal. Ik zou wel 
op reis willen, maar op eigen houtje durf ik niet. Ik ben bang." 
"Ik ben zo moedeloos geworden, dat het me zou verbazen als er echt iets uit deze 
enquête zou komen." 

Tenslotte worden in de rubriek 'overige' nog allerlei specifieke opmerkingen gemaakt, zoals 
twee keer over het tijdschrift AU!: 

"Het blad AU! vind ik erg informatief en heb het dus met interesse gelezen." 
Het volledige verslag met alle opmerkingen en vragen van de respondenten is aangeboden aan 
de SGOA. 
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8. Conclusies 
 
De enquête die onder de ruim 6000 leden van de bij de SGOA aangesloten organisaties is 
gehouden heeft een bevredigende respons gehad van 35%. Er kan worden aangenomen dat de 
resultaten representatief zijn omdat, behalve in het geval van de NVBS, nergens aanwijzingen 
zijn gevonden die op het tegendeel zouden duiden. 
De resultaten zijn echter niet representatief voor de circa 85.000 Amsterdammers die een 
handicap of chronische ziekte hebben. Het is duidelijk dat leden van belangenorganisaties 
hoger zijn opgeleid, een (wat) beter inkomen hebben en vaker autochtoon zijn. Daardoor is 
het denkbaar dat financiële problemen en touwtrekken met instanties in de enquête minder 
sterk naar voren zijn gekomen dan bij een representatieve steekproef het geval zou zijn 
geweest. Anderzijds kan ook verondersteld worden dat de respondenten door hun kenmerken 
juist goed in staat waren om als woordvoerders op te treden en daardoor juist een betrouw-
baarder beeld konden schetsen. 
De respondenten hebben een aantal opvallende kenmerken: zij zijn in meerderheid vrouw 
(64%) en zij hebben een gemiddelde leeftijd van 58 jaar (in sommige lidorganisaties is de 
gemiddelde leeftijd zelfs 65 jaar). Een klein deel (22%) woont buiten Amsterdam en een klein 
deel (13%) is niet namens zichzelf lid, maar als naastbetrokkene. De respondenten zijn vaak 
lid van meerdere (gemiddeld 1,5) belangenorganisaties. Dit wijst op een hoge 
organisatiegraad, maar ook op een hoge comorbiditeit. Naar schatting heeft 30% van de 
respondenten te kampen met meerdere ziekten of handicaps.  Het hoge opleidingsniveau van 
de respondenten uit zich niet in een navenant hoger inkomensniveau (particuliere 
ziektekostenverzekering vormt daarvoor een goede indicatie). Dit bevestigt het eerder 
gevonden gegeven dat gehandicapten en chronisch zieken een lager inkomen hebben dan de 
gemiddelde bevolking.  
De grote meerderheid (95%) van de respondenten noemt meerdere problemen (gemiddeld 7) 
die zich in het dagelijks leven voordoen als gevolg van handicap of ziekte en zij willen dat 
belangenorganisaties hierin verbetering brengen. Kosten van medicijnen en hulpmiddelen zijn 
voor 58% van de respondenten een probleem. Toegankelijkheid van gebouwen en vervoer 
zijn voor 53 tot 56% een probleem. Moeite met woningaanpassingen wordt genoemd door 
50% van de respondenten en met het regelen van goede zorg of hulp door 42%. De 
meerderheid (60 tot 80%) van de gehandicapten en chronisch zieken ondervindt ernstige 
belemmeringen bij hun maatschappelijke participatie, hun autonomie en hun pogingen om 
hierbij hulp of aanpassingen te regelen. Dit wordt bevestigd in andere onderzoeken. 
Gevraagd naar het relatieve belang stellen de respondenten dat de volgende problemen hen 
het meest dwars zitten: 1) toegankelijkheid van vervoer; 2) toegankelijkheid van gebouwen 
(ook ringleidingen); 3) moeite om financieel rond te komen; 4) kosten van medicijnen en 
hulpmiddelen; 5) onbegrip en onwetendheid; 6) vooroordelen of discriminatie; 7) toegan-
kelijkheid van de openbare ruimte; 8) deelnemen aan het maatschappelijk leven; 9) gezond-
heidszorg; 10) omgaan met uitkeringsinstanties. 
De verschillende problemen versterken elkaar: omdat het moeilijk is om werk te vinden en te 
behouden en de uitkeringen dalen, staat het inkomen onder druk (en het inkomen was al 
relatief laag). Tegelijkertijd zijn er hogere lasten (ziektegebonden kosten, maar ook vervoers- 
en energiekosten). Deelnemen aan het maatschappelijk leven en het leggen van sociale 
contacten wordt daardoor moeilijker. Deelnemen aan het maatschappelijk leven wordt ook 
belemmerd doordat veel voorzieningen ontoegankelijk zijn en er onvoldoende begrip voor 
gehandicapten en chronisch zieken bestaat.  
Er is bovendien een cumulatie van problematiek aan de orde. Somatische problemen stapelen 
zich op omdat er vaak sprake is van meerdere ziekten of handicaps, wat vaak samengaat met 
het ouder worden. Financiële problemen stapelen zich op doordat gehandicapten en chronisch 
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zieken getroffen worden door een veelheid aan bezuinigingsmaatregelen en lastenverhogin-
gen. Het wordt moeilijker om hulp te regelen of hulpmiddelen aan te vragen. De bureaucratie 
waarmee men te maken krijgt neemt legendarische vormen aan.  
De resultaten van de enquête wijzen op een toename van sociale deprivatie (SCP 2002) onder 
gehandicapten en chronisch zieken, en daarmee ook op een toename van hun sociaal 
isolement. 
Uit de toelichtingen die de respondenten geven, blijkt dat hun woede groot is, vooral ten 
aanzien van het beleid van de huidige regering. Verdere verslechteringen van de uitkeringen 
en de nieuwe huurwet worden met grote zorg tegemoet gezien. In vergelijking tot eerder 
verricht onderzoek komen in deze enquête financiële problemen sterker in beeld, en dit lijkt 
een gevolg van het regeringsbeleid van de afgelopen drie jaar.  
Het is duidelijk dat de respondenten weinig vertrouwen hebben in vakbonden en politieke 
partijen als het gaat om de behartiging van hun belangen. Patiënten- en gehandicapten-
organisaties worden in  de eerste plaats als hun belangenbehartigers gezien, maar er is twijfel 
of deze zich wel voldoende inzetten. Media-aandacht, overleg en inspraak, onderzoek en 
samenwerking met andere partijen worden als de effectiefste wijzen van belangenbehartiging 
gezien. Slechts een kleine minderheid van respondenten pleit voor demonstraties en acties. 
Wel is de bereidheid tot acties en demonstraties groter onder de groep 35-65 jarigen en onder 
de ziekenfondsverzekerden.  
De respondenten zijn in meerderheid (62%) niet op de hoogte van het werk van de SGOA en 
dat geldt wat meer voor de niet-Amsterdammers dan voor de Amsterdammers onder hen. Van 
degenen die de SGOA wel kennen heeft 91% een hoge waardering voor de organisatie. De 
respondenten geven talrijke tips om het werk te verbeteren, waarbij velen pleiten voor grotere 
publiciteit en media-aandacht. Een meerderheid van respondenten heeft behoefte aan meer 
informatie en 286 keer is een gericht verzoek om informatie gedaan met behulp van het 
antwoordkaartje. Daarmee is bijgedragen aan een van de doelstellingen van de enquête, 
namelijk het informeren van de achterban. 
Een bijkomend doel van de enquête was het peilen van de bereidheid van respondenten om 
zich als vrijwilliger in te zetten. Deze bereidheid blijkt behoorlijk groot en 123 mensen 
hebben via het antwoordkaartje laten weten dat zij daarvoor benaderd mogen worden. 
Kandidaat-vrijwilligers geven aan dat zij niet alleen hun ervaringsdeskundigheid willen 
inzetten, maar ook hun kennis en ervaring die zij als professionals hebben opgedaan op een 
groot aantal terreinen. 
Het is nu aan de SGOA om, met deze steun uit de achterban, een krachtige spreekbuis te 
vormen om de ernstige problemen die in deze enquête zijn gebleken onder de aandacht te 
brengen van de verantwoordelijke partijen en instanties. 
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Bijlage A. Representativiteit van de enquête 
 
Als de kenmerken van een steekproef sterk afwijken van de kenmerken van de populatie 
waaruit ze is getrokken, dan vormt dit een aanwijzing voor een gebrek aan representativiteit. 
Omgekeerd bestaat er een aanwijzing voor representativiteit als de kenmerken van steekproef 
en populatie overeenkomen. Het gaat om een aanwijzing, niet om een bewijs. In de volgende 
tabel zijn gegevens over de woonplaats van leden samengevat. Bij de verzending van de 
enquêtes is in een aantal gevallen de post gesorteerd op streekpost. Daardoor was van de 
populatie bekend hoeveel leden in het postcodegebied 1000-1119 (Amsterdam/Diemen/ 
/Duivendrecht/Schiphol) wonen en hoeveel elders. Dit kon vergeleken worden met de 
woonplaats van de respondenten. 
 
   Amsterdam/Diemen Elders 
NVVS populatie 58% 42% 
 enquête 60% 40% 
NVBS populatie 92% 8% 
 enquête 87% 13% 
BOSK populatie 46% 54% 
 enquête 43% 57% 
HIV-vereniging populatie 79% 21% 
 enquête 80% 20% 
MSVN populatie 100% 0% 
 enquête 98% 2% 
Samen Verder populatie 72% 28% 
 enquête 72% 28% 
St. INOG populatie*) minderheid meerderheid 
 enquête 20% 80% 
St. Rolstoeldansen populatie*) minderheid meerderheid 
 enquête 22% 78% 
Tabel B1. Woonplaats van leden van lidorganisaties en van de respondenten onder hen.  
*) inschatting van SGOA-medewerkers. 
 
Het blijkt dat op het kenmerk woonplaats nauwelijks verschillen optreden tussen de gegevens 
van de enquête (steekproef) en de populatie (de leden die zijn aangeschreven). 
Alleen bij de NVBS is er sprake van een lichte afwijking, maar hier is een steekproef binnen 
een steekproef genomen, terwijl tijdens de telefonische interviews enige selectie is toegepast, 
doordat een aantal 95-plussers zijn overgeslagen. Dit is terug te zien in de gemiddelde leeftijd 
(68,5 jaar in de lijst met 167 namen – 65 jaar bij de respondenten). Het lijkt er dus op dat de 
respondenten van de NVBS geen ideale afspiegeling vormen van het Amsterdamse 
ledenbestand. 
 
Over de leden van het Astma Fonds zijn cijfers bekend uit een recente landelijke enquête 
(Nederland, e.a. 2004). In de volgende tabel worden deze cijfers vergeleken. 
 
             leef tijd         ge slacht            op leiding  
 tot 45 jaar 45-65 jaar    65+ vrouw  man   lager middelbaar   hoger 
landelijk    33%    37%   30%    68%  32%    14%    50%    35% 
enquête    15%       39%   46%    70%  30%    18%    48%    34% 
Tabel B2. Kenmerken van leden van het Astma Fonds, landelijk en in de onderhavige enquête. (Bron: 
�ederland e.a.  2004) 
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Het blijkt dat de cijfers over opleiding en geslacht goed overeenkomen, maar de cijfers over 
leeftijd niet. In de enquête zijn de Amsterdamse respondenten van het Astma Fonds duidelijk 
ouder dan in de landelijke cijfers. Onzeker is of er echt een verschil in leeftijd bestaat tussen 
Amsterdamse leden en landelijke leden, of dat er sprake is van selectiviteit in een van beide 
steekproeven. 
 
In 2004 werd een landelijke enquête gehouden onder een steekproef van 600 NVVS-leden en 
200 lezers van het blad ‘Horen’ (Verbeek en v.d. Meulen-Arts 2004). Respondenten op deze 
enquête waren in meerderheid vrouw (52% van de leden en 61% van de lezers) en hadden een 
relatief hoge gemiddelde leeftijd (60,1 jaar, resp. 57,4 jaar). Het opleidingsniveau van de 
lezers was hoog (40% hoger, 36% middelbaar en 25% lager onderwijs). Het opleidingsniveau 
komt goed overeen met dat van de respondenten in de onderhavige enquête, geslacht en 
leeftijd wijken iets af. Het valt niet uit te maken of de gevonden verschillen samenhangen met 
een vertekening in de respons of met feitelijke verschillen tussen het landelijke ledenbestand 
en dat van de regio Amsterdam.  
 
Wat betreft de man/vrouw-verdeling laat de enquête een oververtegenwoordiging aan 
vrouwen zien van 64%. Dat spoort met de gegevens die soms bekend zijn over de 
organisaties: bij de NVBS is 60% vrouw, terwijl onder de respondenten 62% vrouwen waren. 
Bij het landelijke Astma Fonds is 68% vrouw, terwijl 70% vrouwen werden gevonden in de 
enquête onder de Amsterdamse leden. De landelijke cijfers van de NVVS laten in elk geval 
een meerderheid van vrouwen zien. Bij de HIV-vereniging is het bekend dat leden 
voornamelijk mannen zijn, zodat de respons van 14% vrouwen geen verrassing vormde. 
 
Weer een andere vraag is of de kenmerken van de respondenten overeenkomen met die van 
gehandicapten in het algemeen (dus onafhankelijk van het lidmaatschap van een organisatie). 
Enkele kenmerken van de populatie zijn bekend: 
-leeftijd. Veel chronische ziekten en handicaps zijn leeftijd-gerelateerd. De gemiddelde 
leeftijd van chronisch zieken en gehandicapten is hoger dan die van de totale bevolking (SCP 
2002). 
-opleiding. Hierover zijn geen gegevens bekend, maar verwacht kan worden dat het 
gemiddelde opleidingsniveau van chronisch zieken en gehandicapten lager zal liggen dan dat 
van de algemene bevolking. 
-ziekenfonds. Ook hierover zijn geen gegevens bekend, maar verwacht kan worden dat 
chronisch zieken en gehandicapten (die volgens het SCP een lager inkomen hebben dan 
gemiddeld) vaker ziekenfondsverzekerd zijn dan de algemene bevolking.  
-geslacht. In de totaalcijfers over chronisch zieken en gehandicapten zijn vrouwen 
oververtegenwoordigd (SCP 2002). 
 
Het ziet ernaar uit dat leden van belangenorganisaties van chronisch zieken en gehandicapten 
zich uitselecteren op hogere opleiding en hoger inkomen en dus vaker particulier verzekerd 
zijn. De kenmerken van de respondenten in deze enquête kunnen hierdoor worden verklaard. 
Wat betreft leeftijd en geslacht doen zich geen opvallende selectieprocessen voor.  
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Bijlage B. Dubbele inzenders  
 
Er zijn 1761 enquêteformulieren binnengekomen van de 5763 verzonden formulieren, wat een 
responspercentage van 31% betekent. De 1761 formulieren geven samen informatie over 
2008 leden. Op de 5763 aangeschreven leden betekent dit een responspercentage van 34,8%. 
Dit percentage dient echter gecorrigeerd te worden voor de formulieren die dubbel of 
driedubbel zijn teruggestuurd. 
Van de respondenten zijn 175 lid van twee organisaties, 25 lid van drie, 6 lid van vier en 1 lid 
van 5 organisaties. Deze 207 personen hebben dus twee, drie, vier of vijf formulieren 
ontvangen, en waarschijnlijk heeft de grote meerderheid slechts één formulier teruggestuurd. 
Immers het vragenformulier vroeg naar lidmaatschap van lidorganisaties (meervoud) en 
benadrukte daarna nog eens de mogelijkheid om meerdere lidorganisaties aan te kruisen: voor 
respondenten was het weinig zinvol om meerdere formulieren identiek in te vullen en op te 
sturen. 
 
Echter, 4 respondenten hebben meerdere identieke formulieren teruggestuurd. Dit bleek uit 
een check in het SPSS-bestand op dubbele cases, aan de hand van de kenmerken van geslacht, 
leeftijd, woonplaats/stadsdeel, opleiding en verzekering. Van deze respondenten waren 2 lid 
van twee organisaties en 2 lid van drie organisaties. Zij hebben gezamenlijk 6 formulieren 
'teveel' ingestuurd. Deze dienen te worden afgetrokken van de 1761 ontvangen formulieren. 
De 6 formulieren geven informatie over 16 lidmaatschappen, en dit getal moet worden 
afgetrokken van de 2008 lidmaatschappen. 
De 1755 ontvangen, geldige formulieren zijn verzonden door 1755 verschillende 
respondenten en bevatten informatie over 1992 lidmaatschappen. Er zijn gemiddeld 1,135 
lidmaatschappen per respondent. Er is een overlap van 11% tussen de leden van de 
lidorganisaties van de SGOA (11% van de respondenten heeft meerdere lidmaatschappen). 
Het gecorrigeerde reponspercentage is 34,6% en dit wordt afgerond op 35%. 
 
Bij de controle op dubbele inzenders is in het hele SPSS-bestand gezocht naar cases met 
gelijke persoonsgegevens (geslacht, leeftijd, woonplaats/stadsdeel, opleiding en verzekering). 
Bij de respondenten die lid waren van meerdere lidorganisaties werden 14 ogenschijnlijk 
identieke cases gevonden. Controle op handschrift op de originele formulieren wees uit dat in 
10 van de gevallen de overeenkomst op toeval berustte. Voor de zekerheid is ook 
gecontroleerd of er identieke cases waren onder respondenten die hadden aangegeven dat ze 
lid waren van 1 lidorganisatie. Er waren ruim 200 ogenschijnlijk identieke cases. Een 
steekproef van 11 cases hieruit is gecontroleerd op handschrift op de originele formulieren. 
Het bleek dat geen van de 11 cases identiek was.  
De les van deze operatie was dat er een vrij grote kans bestaat dat iemand met een handicap of 
chronische ziekte een lotgenoot in zijn buurt heeft wonen, met dezelfde leeftijd, sekse, 
opleidingsniveau en ziektekostenverzekering. Die kans is vooral groot bij Amsterdamse 
dames die ziekenfondsverzekerd zijn (drie categorieën die sterk vertegenwoordigd zijn onder 
de respondenten). 
De vier dubbele formulieren zijn niet uit het bestand verwijderd omdat de data-analyse al ver 
gevorderd was en omdat de invloed ervan verwaarloosbaar werd geacht. 
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Bijlage C.  Vragenlijst  
 
Achterban-enquête SGOA 

Stichting Gehandicapten Overleg Amsterdam (SGOA) wil graag meer contact met haar 
achterban. Door deze enquête in te vullen stelt u ons in staat om krachtiger op te komen voor 
uw belangen. Uiteraard worden uw antwoorden volstrekt anoniem verwerkt. 
Mocht u in de enquête laten blijken dat u meer informatie over de SGOA wenst of dat u zich 
actief zou willen inzetten, dan kunt u door middel van de bijgesloten antwoordkaart uw 
contactgegevens aan ons doorgeven. Deze dient afzonderlijk te worden verstuurd. Zodoende 
blijven uw antwoorden op de enquête gescheiden van uw persoonlijke gegevens. Als u een 
samenvatting van de resultaten van deze enquête wilt ontvangen, dan kunt u dat ook op de 
antwoordkaart aangeven.  
 
A. Organisaties 
 
1. Van welke bij de SGOA aangesloten organisaties bent u lid? 

1B: meerdere antwoorden zijn mogelijk 
 
0 ANGO - Alg. Ned. Gehandicapten Organisatie  0 NVVS - Ned. Vereniging voor Slechthorenden 

0 Astma Fonds     0 PPV - Parkinson Patiënten Vereniging 

0 Belangengroep Gehandicapten Osdorp  0 Samen Verder 

0 Belangengroep Gehandicapten Oud-West  0 SRN - St. Rolstoeldansen Nederland 

0 BOSK - Bond voor Motorisch Gehandicapten 0 Stichting Belangenbehartiging Inog 

0 Dwarslaesie Organisatie Nederland  0 Stichting de Brug 

0 Gehandicapten Adviesraad Westerpark  0 Stichting Plotsdoven 

0 HIV-Vereniging Nederland   0 SWDA - St. Welzijn Doven Amsterdam e.o. 

0 MBMF - Meer Bewegen Met Fibromyalgie 0 VbbA - Ver. belangenbehartiging Astmatici 

0 MSVN - Multiple Sclerose Vereniging Ned. 0 Vereniging Cerebraal 

0 Nationale Vereniging LE-patiënten  0 VRA - Ver. Reumapatiënten Amsterdam e.o. 

0 NVBS - Ned. Ver. Blinden en Slechtzienden 0 Werkgroep Gehandicapten Geuzenv./Slotermeer 

 

2. Bent u namens uzelf of namens een naastbetrokkene (bijvoorbeeld uw kind of partner)
 lid van deze organisatie(s)? 
 

0 zelf   0 naastbetrokkene 
 
3. Waarom bent u lid van deze organisatie(s)? 
 1B: meerdere antwoorden zijn mogelijk 
  
 0 om informatie te krijgen  0 opkomen voor gezamenlijke belangen   
 0 contact met lotgenoten  0 ter ontspanning/voor de gezelligheid  
 0 om hulp te krijgen  0 anders, n.l.: ……………………… 
 
4. Bent u ook nog lid van (een) andere belangenorganisatie(s)? 
 
 0 nee 0 ja, te weten:………………………………………………………………….. 
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B. Belemmeringen als gevolg van ziekte of handicap 
 
Als gevolg van een chronische ziekte of handicap kampen veel mensen met problemen in hun 
dagelijks leven. Veel van deze problemen zouden – met wat politieke wil – verminderd of 
zelfs opgelost kunnen worden. Belangenorganisaties zetten zich hiervoor in. 
 
5. Op welke problemen zouden belangenorganisaties zich volgens u in het bijzonder 

moeten richten? 
1B: kruis uit de volgende lijst de belangrijkste punten aan 

  
 Economisch 

0 moeite om financieel rond te komen  
0 vinden of behouden van werk 
0 problemen met uitkeringen 
0 kosten van medicijnen, hulpmiddelen e.d. 

Wonen 
0 vinden van geschikte woonruimte 
0 regelen van woningaanpassingen 

Touwtrekken met instanties 
0 gezondheidszorg: vinden of regelen van goede zorg  
0 dienstverlening: vinden of regelen van goede hulp  
0 aanvragen en verkrijgen van hulpmiddelen 
0 omgaan met uitkeringsinstanties 
0 afsluiten van verzekeringen 

Toegankelijkheid (ook bij visuele, auditieve of luchtweghandicaps) 
0 toegankelijkheid van vervoer 
0 toegankelijkheid van gebouwen (ook: ringleidingen) 
0 toegankelijkheid van straten, pleinen, parken 
0 toelating tot onderwijs 

Sociaal leven 
0 leggen van sociale contacten 
0 deelnemen aan het maatschappelijk leven 
0 vooroordelen of discriminatie 
0 onveiligheid 

 
6. Welk van deze problemen zit u persoonlijk het meeste dwars? 

Geef een korte toelichting 
…………………………………………………………………………………………
………………………..……………………………………………………………….. 
………………………………………………………………………………………… 
 

C. Belangenbehartiging 
 
Verschillende organisaties werken aan de verbetering van deze problemen. We willen in de 
volgende drie vragen weten hoe u aankijkt tegen dergelijke belangenorganisaties. 
 
7. Welke organisaties beschouwt u als belangrijkste vertegenwoordiger van uw belangen 

in verband met ziekte of handicap? 
 1B: meerdere antwoorden zijn mogelijk 
 0 politieke partijen  0 patiënten-/gehandicaptenorganisaties 

0 vakbonden   0 anders, n.l.: ……………………….. 
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8. Zetten deze organisaties zich voldoende in om de door u genoemde belemmeringen op 
te lossen?  
 
0 ja 0 ten dele 0 nee 0 weet niet 

 
9. Welke manieren van belangenbehartiging acht u het meest effectief? 
 1B: meerdere antwoorden zijn mogelijk 

 
0 demonstraties   0 actie voeren  0 samenwerken met andere partijen 
 0 overleg en inspraak  0 onderzoek  0 media-aandacht  
 0 anders, n.l. ………………… 

 
 
D. SGOA 
 
Hier wordt u gevraagd naar uw ervaringen met de SGOA. Het kan zijn dat u de SGOA in het 
geheel niet kent. Ter informatie is een folder bijgesloten. Wij zijn benieuwd naar uw beeld 
van de SGOA, zelfs als u weinig met deze organisatie te maken heeft gehad. 
 
10. Bent u op de hoogte van het werk van de SGOA? 

 
0 goed  → ga door naar de volgende vraag 
0 enigszins → ga door naar de volgende vraag 
0 niet  → lees de bijgevoegde folder of ga door naar vraag 13 

 
11. Hoe waardeert u de SGOA? 

 
0 erg belangrijk  0 belangrijk 0 beetje belangrijk   0 onbelangrijk 

 
12. Welke tips kunt u de SGOA geven om haar werk te verbeteren? 

…………………………………………………………………………………………
…………………………………………………………………………………………
………………………………………………………………………………………… 

 
13. Zou u meer informatie wensen over de SGOA? 
 

0 ja 0 nee 
 
14. Indien ja, in welke vorm(en)? 
 1B: meerdere antwoorden zijn mogelijk 
 

0 email-nieuwsbrief  0 nieuwsbrief APCP/SGOA 0 Tijdschrift AU! 
0 informatiebijeenkomsten 0 folders    0 Website 
0 anders, n.l.: …………............. 

 
Als u deze informatie direct wilt ontvangen, vul dit dan in op de antwoordkaart en stuur deze 
afzonderlijk op. 
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E.  Uw actieve inbreng? 
 
De SGOA vindt het belangrijk dat mensen met een chronische ziekte of handicap zich 
inzetten voor hun gezamenlijke belangen. Zou u daarin geïnteresseerd zijn? In de volgende 
drie vragen kunt u dat aangeven. De beantwoording van deze vragen is volstrekt vrijblijvend. 
Als u eens zou willen overleggen over de mogelijkheden, dan kunt u dit kenbaar maken met 
behulp van de bijgevoegde antwoordkaart.  
 
15. Zou u eventueel als vrijwilliger een actieve rol willen spelen in de 

belangenbehartiging? 
0 ja  0 nee → ga door naar vraag 18 

 
16. Indien ja, welke kennis of vaardigheden zou u daarbij willen inzetten? 
 …………………………………………………………………………………………... 
 
17. Zou uw interesse eventueel uitgaan naar het: 
 1B: meerdere antwoorden zijn mogelijk 

0 deelnemen aan een werkgroep 
0 meelezen en uw mening geven over nieuw beleid 
0 vertellen over uw eigen ervaringen op radio of tv 
0 toetsen van toegankelijkheid 
0 toetsen van kwaliteit van zorg 
0 deelnemen aan behoeften- of opinieonderzoek 
0 deelnemen aan acties of demonstraties 
0 anders, n.l.: ……………………………….. 

 
Indien u vraag 15 met ‘ja’ heeft beantwoord, dan kunt u desgewenst de antwoordkaart 
invullen en deze afzonderlijk opsturen. U ontvangt dan bericht van de SGOA. 
 
 
F. Algemene gegevens 
 
Voor ‘de statistiek’ willen wij u nog enkele persoonlijke vragen stellen. Als u één van deze 
vragen liever niet beantwoordt, slaat u deze dan gerust over. (Wellicht ten overvloede: uw 
antwoorden blijven geheel anoniem). 
 
 18. Wat is uw geslacht?     

0 vrouw  0 man 
 
19. Wat is uw leeftijd?     

….   jaar 
 
20. In welke stad of regio woont u? 

0 Amsterdam, n.l. in stadsdeel: ……………………………………….  0 Diemen 
0 Zaanstreek/Waterland 0 Amstel/Meerlanden 0 Kennemerland  0 elders 

 
21. Wat is uw opleidingsniveau (uw hoogst behaalde diploma)? 

0 lager (LO/LBO) 0 middelbaar (MAVO/MBO/HAVO/VWO)  0 hoger (HBO/WO) 
 
22. Bent u ziekenfonds of particulier verzekerd tegen ziektekosten? 
 0 ziekenfonds  0 particulier 
 
G. Vragen of opmerkingen 
 
23. Heeft u opmerkingen of vragen naar aanleiding van deze enquête?  

…………………………………………………………………………………………
………………………………………………………………………………………… 

 
Hartelijk dank voor het invullen van deze enquête. Het ingevulde formulier kunt u retour 
zenden in de bijgesloten antwoordenveloppe. Een postzegel is niet nodig. 
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Bijlage D.  Introductiebrief 
 
 
Aan de Amsterdamse leden van de XXX 
 
 
 
 
 
                 Amsterdam, 22 december 2004  
Geachte mevrouw, mijnheer, 
 
De XXX is aangesloten bij de Stichting Gehandicapten Overleg Amsterdam (SGOA). Deze 
stichting houdt een enquête onder alle leden van de aangesloten organisaties. Het voornaamste 
doel van de enquête is het in kaart brengen van de wensen en ervaringen van de leden. De 
SGOA wil graag weten in hoeverre de achterban op de hoogte is van haar werk en op welke 
manier men betrokken wil zijn. Door deze enquête in te vullen, stelt u de SGOA in staat beter 
op te komen voor uw belangen en die van andere mensen met een chronische ziekte of 
handicap. 
  
De XXX verzoekt u dan ook vriendelijk om mee te werken aan de enquête. Het invullen van 
deze enquête vergt slechts weinig tijd. De verwerking ervan is volledig anoniem. Mocht u 
persoonlijk geïnformeerd willen worden over de resultaten, dan kunt u op de bijgevoegde 
antwoordkaart aangeven dat u graag een samenvatting ontvangt. De resultaten van de enquête 
worden tevens eind februari 2005 bekend gemaakt in de Nieuwsbrief van APCP/SGOA, in 
het blad AU! en op de website van de SGOA. 
 
Iedereen die de antwoordkaart terugstuurt ontvangt een attentie. Voor vragen over deze 
enquête kunt u zich wenden tot: Fatima Ouariachi, tel: 020 – 577 79 55. 
 
Mede namens de SGOA wil ik u alvast hartelijk danken voor uw medewerking. 
 
Met vriendelijke groet, 
 
 
 
………………. 
voorzitter XXX 
Regio Amsterdam 
 
 
 
 
NB: Inzenden kan ook per email. De email-versie is op te vragen bij: info@sgoa.nl 
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Bijlage E. Overige lidmaatschappen van respondenten (excl. sociale belangengroepen) 
 
NB: de volgende lijst kan fouten en dubbelingen bevatten, omdat de antwoorden van 
respondenten soms moeilijk leesbaar en interpreteerbaaar waren. Het was niet doenlijk om 
alle items te checken. De lijst is niet geheel op alfabetische volgorde. 
 
2x 3VO 
 ACON 
 AEH, European Disability Forum, DCDD,x, European Woman's Lobby, ILGA, TIYE 
8x AIDS Fonds 
 Alvleesklierstichting 
 AOB 
 Astma&COPD Ver. Nederland 
 AVGN (Algemene vereniging Gehandicapten Nederland) 
2x AVN (Afasie ver. Ned.) 
5x Balans 
 Bartimeus 
 Bechterev vereniging 
 Belangengroep Gehandicapten Buitenveldert 
 Belangengroep Gehandicapten Haarlemmermeer 
 Belangenver. Onderling STERK verstandelijk beperking 
 Bloedlink 
 BOC 
 Bond Ned. Geleidehonden 
 BROS (osteoporose) 
 CAN en de ADF-stichting in de ANBO 
 Christelijke blindenbond 
 CKP Contactgroep Kanker Patienten 
 Clientenraad thuiszorg 
 Hepatitis Vereniging 
 Contactgroep LOA 
 CPLD, MLD 
 Crohn en colitis Ulcerosa ver. Ned. 
 Cystic Fibroses, Cornelia de lange Syndroom 
 DAR Osdorp (toekomstig na verhuizing). DAR Slotervaart 
 Deaf Tourism A'dam bij SWDA 
 DIABC 
6x Diabetes fonds 
14x Diabetes vereniging 
 Anoiksis 
 Dovensportbond, KNDSB, bij ?? 
 Eczeem, via blad "Gaaf" 
 Epilepsievereniging Episcoop 
10x EVN (epilepsie) 
10x FES 
3x FEZ 
 FODOK (Landelijke Organisatie voor ouders van dove/SH kinderen) 
3x FOSS 
 FOSS VODNA 
 FSB 
 Gehandicapten Organisatie Bunnik 
 Vereniging van kleine mensen. 
3x Glaucoom vereniging 
2x Vereniging van Glaucoom patienten. 
 GOA 
 GOYOT 50+. HORTUS 
 Harry Bacon (Stomaver.) 
17x Hart stichting 
 Hartezorg 
 Hartpatienten nederland 
 Hesperis patienten vereniging, Anthroposofische gezondheidszorg 
 Het Oogmetano 
 HIB 
 Hoofdpijnpatienten 
 Hoofdpijnvereniging 
 Huntington  
7x In Beweging 



 

 54 

 Jonge hartpatienten 
 Kankerfonds 
 KNGF/NVMT 
 KOMBI (Kinderen v/d Oorlog voor Maatschappelijke Begeleiding en Integratie) 
5x KWF (Kon. Wilhelminafonds) 
 Tuberculosefonds 
 KJBB (Kinderen Japanse bezetting en Bersiap) 
 Landelijke ver. van geamputeerden 
 Landelijke Ver. Van Geleidehonden Gebruikers, KNGF, VISIO, NEBAS 
 Leber 
2x Lupus patienten groep 
3x Maag/Lever/Darm stichting 
 Makula Degeneratie ver. 
 MDHG A'dam 
4x ME patientenvereniging 
8x ME stichting 
3x Ned. Voedselallergie Stichting. 
 ME steungroep 
 Mensen met een leveraandoening 
 Migranten Platform Gehandicapten 
 Moerman ver. 
 MS Stichting 
 MSI 
13x Reumafonds 
2x Narcolepsievereniging 
 Nat. MS Fonds 
 NCFS (Nederlands Cystic Fibrosis Stichting) 
 Ned Hartstichting Den Haag 
 Ned. Bond oorlogsslachtoffers 
 Ned. Bond. Reumapatienten 
2x Ned. Coeliakie Vereniging 
 Ned. Hartstichting 
 Ned. Slaapapneu Vereniging 
2x Ned. Ver. Voedselallergie 
3x Ned. Ver. Voor Autisme 
3x Ned. Ver. Voor Narcolepsie 
 NFK Stichting "Doorgang" 
9x Nierstichting 
2x NLBB 
2x FOSS 
 NVACD (Ned. Ver. Van Addison en Cushing patienten) 
 NVSAP 
 NVSMC 
 Ouderen Advies Raad 
 Ouderen AdviesRaad Zuider-Amstel 
 Oudervereniging, Dit koningskind/Philadelphia 
5x Vrienden van het Jan van Bremen Instituut 
3x Philadelphia 
9x Stichting Pijn Hoop 
 Poly-Artrose Lotgenoten, Osteoporose-stichtng 
5x Post traumatische Dystrofie vereniging 
2x PVN (Psoriasis Vereniging Nederland) 
 Retina Nederland 
11x Reuma patienten Bond 
 Reumapatientenver. Zaanstreek 
 RSI Pat. Vereniging 
 Sadov Hortus Guyot 
5x Schildklierstiching 
 Showdown Ver. 
4x Sjogren patienten ver. 
 Sjogren patienten ver. 'n ogenblikje 
 St. MS Research 
 STAV 
6x Stichting Alzheimer Nederland 
 Stichting Meniere patienten 
3x Stichting Nederland-Davos 
 Stichting Nees 
2x Stichting Olijf 
2x De Wervelkolom 
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 Stichting Restless legs 
2x Stichting voedselallergie. 
 Stinafo, NSGK, Hersenstichting 
3x Stoma ver. "Harry Bacon" 
3x Stomavereniging 
3x Stop Aids Now 
 UNBW 
 VAAT Ver. Patienten. HART Ver. Patienten 
 VBBA 
 Ver. Crohn patienten 
3x Ver. Ned. Davos 
 Ver. Reumapatienten Zaanstreek 
2x Nederlandse Sarcoidose Vereniging 
 Ver. Voor Marfan patienten 
 Ver. Voor Migraine patienten 
 Vereniging Osteogenisis Imperfecta 
10x Vereniging Spierziekten Nederland (VSN) 
 Vereniging voor mensen met constitutioneel eczeem 
 VKS 
2x VMDB Vereniging voor manisch depressieven en betrokkenen 
 VOAA, oudervereniging, VillaSpijker 
 VOC, Ver. V. ouders van te vroeg geboren kinderen 
4x VOGG 
 VSN ivm MMN (chronische variant v/h Guillain Barre Syndroom GBS) 
 VVVP 
 VZA 
 Stichting Bekkenbodem Patienten(SBP) 

Patienten Vereniging voor Neurostimulatie (P.v.v.N.) 
 Whiplash Stichting 
 Whiplash Vereniging 
2x NIRIA 
 XP 
 Ypsilon 
10x Zonnebloem 
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Bijlage F. Kenmerken van kandidaat-vrijwilligers 
 
Van de respondenten is 16% eventueel bereid om vrijwilliger te worden. Zij zijn vaker man: 
 
 nee (aantal) (%) ja (aantal) (%) 
vrouw 886 64,4 164 61,2 
man 489 35,6 104 38,8 
  totaal 1375 100 268 100 
Tabel B3. Sekseverdeling onder de kandidaat-vrijwilligers 
 
De kandidaat-vrijwilligers zijn ondervertegenwoordigd in de oudere leeftijdscategorieen, 
maar ook in de jongste leeftijdscategorie, en zij komen vaker uit Amsterdam: 
 
 nee (aantal) (%) ja (aantal) (%) 
tot 34 jaar 73 84,9 13 15,1 
35-44 jaar 216 80,6 52 19,4 
45-54 jaar 276 77,1 82 22,9 
55-64 jaar 296 82,2 64 17,8 
65-74 jaar 264 88,0 36 12,0 
75-plus 239 93,0 18 7,0 
onbekend 13 76,5 4 23,5 
  totaal 1377 83,7 269 16,3 
Tabel B4. Leeftijdsverdeling van kandidaat-vrijwilligers  
 
 nee (aantal) (%) ja (aantal) (%) 
Amsterdam 1064 82,5 226 17,5 
Diemen 38 95,0 2 5,0 
Amstel/Meerlanden 77 84,6 14 15,4 
Zaanstreek/W'land 89 89,0 11 11,0 
Kennemerland 29 90,6 3 9,4 
Elders 75 87,2 11 12,8 
missing 5 71,4 2 28,6 
 1377 83,7 269 16,3 
Tabel B5. Woonplaats van kandidaat-vrijwilligers 
 
De kandidaat-vrijwilligers die in Amsterdam wonen zijn niet gelijkmatig verdeeld over de 
stadsdelen, maar zijn oververtegenwoordigd in Slotervaart, Oost/Watergraafsmeer, 
Zuideramstel, Bos en Lommer en Westerpark. 
 
 nee (aantal) (%) ja (aantal) (%) 
Centrum 133 85,3 23 14,7 
Noord 126 81,8 28 18,2 
Oud-Zuid 111 81,6 25 18,4 
De Baarsjes 36 87,8 5 12,2 
Bos en Lommer 12 75,0 4 25,0 
Geuzenveld/Slotermeer 59 88,1 8 11,9 
Oost/Watergraafsmeer 86 78,2 24 21,8 
Osdorp 69 87,3 10 12,7 
Oud-West 63 81,8 14 18,2 
Westerpark 45 73,8 16 26,2 
Slotervaart 41 66,1 21 33,9 
Westerpoort 1 100 0 0 
Zeeburg 35 89,7 4 10,3 
Zuideramstel 89 76,7 27 23,3 
Zuid-Oost 79 86,8 12 13,2 
  totaal 985 81,7 221 18,3 
Tabel B6. Stadsdeel van Amsterdamse kandidaat-vrijwilligers 
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Bijlage G. Overzicht van genoemde problemen per lidorganisatie 
 
 

Tabel B7. Genoemde problemen per lidorganisatie in percentages van de respondenten.  
 
Een leesvoorbeeld bij Tabel B7: van de 433 leden van het Astma Fonds die aan de enquête 
hebben meegewerkt heeft 36% (154 leden) moeite met financieel rondkomen. Dit komt 
overeen met het percentage (ook 36%) van de totale groep respondenten die deze vraag heeft 
beantwoord (1671 mensen). Van de 332 leden van de NVVS geeft slechts 21% aan (69 leden) 
moeite te hebben met financieel rondkomen. 
Toch is financieel rondkomen niet het meestgenoemde probleem. 60% van de leden van het 
Astma Fonds en 89% van de leden van de MBMF noemen de kosten van medicijnen en 
hulpmiddelen als probleem. Voor 72% van de leden van de NVVS is de ontoegankelijkheid 
van gebouwen door het ontbreken van ringleidingen een probleem. 
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Astma Fonds 36 27 14 60 40 53 42 41 29 22 15 57 49 51 26 24 40 23 32 433=100% 

NVVS 21 36 15 57 22 43 35 31 40 17 15 39 72 17 19 33 43 24 30 332=100% 

HIV-Vereniging 41 42 28 55 49 42 46 50 22 38 43 48 36 32 24 26 44 61 21 170=100% 

ANGO 50 32 37 56 42 54 41 46 48 42 17 59 49 51 26 23 37 42 32 201=100% 

VRA 39 24 21 70 34 56 40 40 37 32 11 65 43 45 14 26 40 26 38 200=100% 

MSVN 38 41 26 55 41 52 41 46 45 29 14 63 57 50 18 18 46 28 25 108=100% 

SWDA 16 49 9 47 28 42 26 42 56 12 12 44 47 23 26 49 47 28 23   43=100% 

BOSK 33 35 24 52 44 54 48 49 48 27 16 65 57 54 29 27 51 38 27   63=100% 

Samen Verder 43 26 20 48 40 55 46 45 35 32 12 65 42 49 11 42 46 32 35   65=100% 

NVBS 46 47 36 65 38 57 59 55 67 42 23 80 70 66 33 45 51 41 62 102=100% 

MBMF 26 33 33 89 26 78 44 52 48 41 15 56 44 52 11 30 48 33 22   27=100% 

NV LE-patiënten 50 32 29 64 39 50 32 46 21 36 36 50 43 32 14 11 54 36 21   28=100% 

DON 34 55 21 55 41 45 41 48 48 17 17 76 79 66 48 28 41 31 14   29=100% 

St. Rolstoeldansen NL 14 29 14 14 29 57 14 29 29 0 29 57 71 14 14 14 43 0 0     7=100% 

St. De Brug 40 0 80 80 40 60 40 40 20 60 0 80 40 40 0 40 0 20 20     5=100% 

Geh. Adviesraad W'park 60 20 60 80 80 60 80 100 60 80 0 100 100 100 60 100 80 80 40     5=100% 

St. Belangenbeh. INOG 40 30 40 40 30 50 40 50 10 60 10 50 20 20 10 30 40 40 20   10=100% 

St. Plotsdoven 28 31 17 76 0 69 38 45 86 24 3 31 90 17 21 52 45 38 24   29=100% 

Belangengr. Geh. O-W 40 50 20 60 50 40 50 50 40 20 0 70 60 50 30 40 40 10 30   10=100% 

Belangengr. Geh. Osdorp 60 0 20 40 0 40 60 60 80 20 0 80 60 80 40 20 0 20 40     5=100% 

   totaal 36 34 22 58 37 50 42 42 38 28 18 56 53 37 20 28 42 32 31 1671=100% 
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 Lijst van gebruikte afkortingen 
 
 
ADL Algemene Dagelijkse Levensverrichtingen 
ANGO Algemene Nederlandse Gehandicapten Organisatie 
APCP Amsterdams Patiënten/Consumenten Platform 
AWBZ Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten 
BGO Belangengroep Gehandicapten Osdorp 
BGOW Belangengroep Gehandicapten Oud-West 
BOSK Vereniging van motorisch gehandicapten en hun ouders 
CBS Centraal Bureau voor de Statistiek 
COPD Chronic Obstructive Pulmonary Disease 
DON Dwarslaesie Organisatie Nederland 
DSM Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 
EPD Elektronisch Patiënten Dossier 
EVN Epilepsie Vereniging Nederland 
GAW Gehandicapten Adviesraad Westerpark 
GGD Gemeentelijke Gezondheids Dienst 
GGZ Geestelijke Gezondheidszorg 
HIV  Human Immunodeficiency Virus 
HDL Huishoudelijke Dagelijkse Levensverrichtingen 
INOG Indische naoorlogse generatie 
LE  Lupus Erythematosus 
MBMF Meer Bewegen Met Fibromyalgie 
MSVN Multiple Sclerose Vereniging Nederland 
NVBS Nederlandse Vereniging voor Blinden en Slechtzienden 
NVVE Nederlandse Vereniging voor Vrijwillige Euthanasie 
NVVS Nederlandse Vereniging voor Slechthorenden 
NIZW Nederlands Instituut voor Zorg en Welzijn 
NVBW Nederlandse Vereniging voor Beschermende Woonvormen 
PPV Parkinson Patiënten Vereniging  
PR  Public Relations 
O&S Onderzoek en Statistiek (gemeentedienst) 
PGB Persoonsgebonden Budget 
Riagg Regionale instelling voor ambulante geestelijke gezondheidszorg 
RIVM Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieuhygiëne 
SCP  Sociaal Cultureel Planbureau 
SGOA Stichting Gehandicaptenoverleg Amsterdam 
SOA Seksueel Overdraagbare Aandoening 
SPSS Statistical Package for the Social Sciences 
SRN Stichting Rolstoeldansen Nederland 
SWDA Stichting Welzijn Doven Amsterdam e.o. 
UWV Uitvoering Werknemersverzekeringen 
VbbA Vereniging belangenbehartiging Astmatici 
VC  Vereniging Cerebraal 
VOI  Vereniging van Onderzoeksinstituten 
VRA Vereniging Reumapatiënten Amsterdam e.o. 
VSN Vereniging Spierziekten Nederland 
VWS Volksgezondheid, Welzijn en Sport (Ministerie van) 
WGBO Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst  
WGGS Werkgroep Gehandicapten Geuzeveld/Slotermeer 
WVG Wet Voorzieningen Gehandicapten 
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