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1 Inleiding  
1.1 Aanleiding 

Het behouden van goede en toegankelijke zorg voor mensen met een beperking, nu en in de toekomst, is een 

gezamenlijke opgave die niet kan worden gerealiseerd zonder een sterke inbreng van de ervaringsdeskundigheid van 

mensen met een beperking zelf. Niet alle mensen met een beperking kunnen hun belangen zodanig behartigen dat hun 

stem doorklinkt in landelijk beleid. Naastenorganisaties spelen dan een belangrijke rol. Zij organiseren voor mensen met 

een beperking en hun naasten onder meer belangenbehartiging aan (landelijke) beleidstafels. De medewerkers van 

deze organisaties, en hun achterban, bestaan hoofdzakelijk uit naasten van mensen met een beperking. Dit maakt deze 

organisaties krachtig, omdat zij zeer nauw betrokken zijn bij de mensen om wie het gaat. Naast de belangenbehartiging 

organiseren ze ook bijvoorbeeld lotgenotencontact en kennisdisseminatie.  

Naastenorganisaties denken aan verschillende beleidstafels mee over beleid en de impact daarvan op mensen met een 

beperking. Er bereiken het ministerie van VWS daarbij wel geluiden dat het de naastenorganisaties veelal ontbeert aan 

voldoende menskracht om ook daadwerkelijk op alle relevante thema’s mee te kunnen praten. Significant Public is door 

het ministerie van VWS in het kader van ‘de stem van de cliënt’ gevraagd om een verkennend onderzoek uit te voeren 

naar de huidige situatie van naastenorganisaties en inzicht te geven in de mogelijke veranderingen die de 

belangenbehartiging door de naastenorganisaties kunnen versterken en toekomstbestendig maken. 

In deze verkenning wordt met een open blik gekeken naar de manier waarop het veld van naastenorganisaties is 

georganiseerd. Vervolgens beschrijven we in hoeverre veranderingen nodig zijn en of er mogelijkheden zijn om op 

efficiënte wijze te waarborgen dat naastenorganisaties op langere termijn belangenbehartiging kunnen blijven 

realiseren.  

1.2 Een reflectie op taal 

Binnen het veld van vertegenwoordiging van mensen met een (verstandelijke) beperking wordt een grote diversiteit aan 

begrippen gebruikt. Het belang van taal en woordkeuze is belangrijk. Voor dit rapport hebben we gekozen voor de 

volgende definities, ons realiserend dat er op andere plekken andere termen en definities worden aangehouden: 

a. Naastenorganisatie: organisatie, waarvan de ledenachterban en de medewerkers hoofdzakelijk bestaan uit 

naasten van mensen met een beperking; 

b. Cliëntorganisatie: organisatie, waarvan de ledenachterban en medewerkers hoofdzakelijk bestaat uit mensen 

met een beperking. 

1.3 Doelstelling en scope van het onderzoek  

Dit verkennend onderzoek hebben we uitgevoerd aan de hand van de volgende onderzoeksvragen:  

a. Hoe ziet het naastenveld er op dit moment uit op landelijk niveau (hoe is het geheel aan organisaties die naasten 

van mensen met een beperking vertegenwoordigen op dit moment landelijk georganiseerd?)   

i. Welke groepen mensen met een beperking worden door de diverse naastenorganisaties landelijk 

vertegenwoordigd? En welke naasten zijn bij deze organisaties aangesloten; zijn hier doelgroepen in te 

onderscheiden?  

ii. Wat zijn de juridische statussen van deze organisaties?  

iii. Wat is de organisatorische capaciteit van de betrokken organisaties (hoeveel fte, hoeveel vrijwilligers) en 

hoe heeft deze capaciteit zich afgelopen jaren ontwikkeld?  

iv. Zijn er groeperingen (verenigingen/stichtingen) van naasten die op dit moment geen gebruik maken van 

landelijke conventionele (ministeriële) participatiekanalen voor belangenbehartiging? Gaat het hier om 
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groeperingen die ook niet door een andere (koepel)organisatie worden vertegenwoordigd op landelijk 

niveau d.m.v. delegatie of mandatering? In het geval dat die groeperingen bestaan, op welke wijze zou 

hun input landelijke beleidsmakers op een effectieve manier kunnen bereiken?  

v. Welke taken verrichten de onderscheiden organisaties en waarop ligt wat hen betreft de nadruk?  

vi. In welke mate hebben de naastenorganisaties de afgelopen tien jaar te maken gehad met gewijzigde 

structurele financiering van de overheid, en van private actoren? Wat lag aan deze ontwikkelingen ten 

grondslag en wat is het effect daarvan geweest op de capaciteit van de organisaties - met betrekking tot 

financiën en personeel - en de belangenbehartiging op landelijk niveau?  

b. Welke financieringsbronnen kunnen door de naastenorganisaties vanaf 2024 worden benut om 

belangenbehartiging op landelijk niveau te financieren?   

c. Op welke manier(en) werken naastenorganisaties op dit moment samen op het gebied van belangenbehartiging 

op landelijk niveau? In welke mate liggen er regels en procedures ten grondslag aan de huidige 

vormen/manieren van samenwerking en zijn er nog andere samenwerkingsvormen? Anders geformuleerd: wat is 

het institutionele kader waarbinnen die samenwerking plaatsvindt?    

d. Welke eventuele complementaire strategieën en initiatieven en institutionele vernieuwing zouden de 

naastenorganisaties gezamenlijk kunnen implementeren om ook op langere termijn op efficiënte en effectieve 

wijze belangenbehartiging te realiseren en te borgen op landelijk niveau? Wat zijn de vermoedelijke effecten van 

de te onderscheiden potentiële strategieën op de effectiviteit van de collectieve belangenbehartiging voor 

mensen met een verstandelijke beperking op landelijk niveau, de totale/cumulatieve financiële capaciteit van de 

naastenpartijen en de doelmatigheid van personeelsinzet?  

1.4 Onderzoeksaanpak 

De eerste fase van de verkenning bestond uit het uitvoeren van deskresearch om een beeld te krijgen van het huidige 

veld van naastenorganisaties op landelijk niveau. Aan de hand van openbare documenten (onder andere de websites, 

jaarverslagen en beleidsdocumenten) van naastenorganisaties is de huidige situatie in kaart gebracht. In bijlage A is 

een overzicht weergegeven van de betrokken naastenorganisaties. Bijlage C geeft een overzicht van de geraadpleegde 

documenten. Deze informatie is geordend in een analysekader en inzichtelijk gemaakt in factsheets. Aanvullend hebben 

wij met 10 organisaties (digitale) diepte-interviews gevoerd. De diepte-interviews hebben we gehouden met 

verschillende naastenorganisaties, maar ook met bijvoorbeeld koepelorganisaties en andere belangenorganisaties. Het 

doel van deze interviews was om de opgedane inzichten uit het analysekader te toetsen en te verrijken, inzicht te 

krijgen in (de ontwikkeling van) de financiering en het effect hiervan op de organisaties. Ook vormden we met de 

interviews een beeld van de huidige manier van samenwerking tussen de organisaties op het gebied van landelijke 

belangenbehartiging. Tot slot hebben wij in de interviews ideeën opgehaald over mogelijke toekomstige strategieën.  

 

In de tweede fase van het onderzoek hebben wij een groepsbijeenkomst georganiseerd met de naastenorganisaties en 

koepelorganisatie Ieder(in). Het is uiteindelijk zes van de naastenorganisaties gelukt daarbij aan te sluiten. Het doel van 

deze groepsbijeenkomst was om gezamenlijk na te denken over toekomstige strategieën om op langere termijn 

belangenbehartiging te blijven realiseren.  

 

We baseren de bevindingen in deze rapportage op de documentstudie, de individuele gesprekken en de inzichten die 

voortkomen uit de groepsbijeenkomst. De quotes die we in de kaders presenteren zijn afkomstig uit de individuele 

interviews met vertegenwoordigers van de organisatie. Omwille van vertrouwelijkheid zijn deze geanonimiseerd. 

1.5 Leeswijzer 

Deze rapportage start met een beschrijving van het huidige veld van naastenorganisaties (hoofdstuk 2). Hier gaan wij  

in op de (achtergrond)kenmerken van de naastenorganisaties, de financiering en de organisatorische capaciteit . In 

hoofdstuk 3 beschrijven we het kader waarbinnen de naastenorganisaties op dit moment samenwerken. Vervolgens 

lichten we in hoofdstuk 4 toe welke eventuele strategieën en initiatieven de naastenorganisaties samen kunnen 
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uitvoeren om belangenbehartiging op landelijk niveau te borgen. We lichten de voor- en nadelen toe van de besproken 

strategieën. Bij wijze van samenvatting beantwoorden we in hoofdstuk 5 de specifieke onderzoeksvragen. In hoofdstuk 

6 delen we onze conclusie en geven we ons advies voor de toekomst. Tot slot sluiten we in hoofdstuk 7 af met onze 

beschouwing op deze verkenning. 
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2 Huidige veld van 
naastenorganisaties  
Dit hoofdstuk start met een beschrijving van het huidige veld van naastenorganisaties. Wij hebben dertien organisaties 

bestudeerd, waarvan acht organisaties daadwerkelijk naastenorganisaties zijn, vier organisaties op een indirecte manier 

naasten vertegenwoordigen (denk aan koepelorganisaties van cliëntenraden, belangenorganisaties en 

patiëntenverenigingen) en één organisatie door en voor mensen met een beperking wordt gerund (cliëntorganisatie). 

We gaan dieper in op hoe de belangenbehartiging landelijk is georganiseerd door een beschrijving van de taken, 

doelgroepen en de organisatorische capaciteit van de verschillende organisaties. Daarnaast beschrijven we hoe dit zich 

heeft ontwikkeld de afgelopen jaren. Ook staan we stil bij groeperingen van naasten die op dit moment geen gebruik 

maken van landelijke conventionele participatiekanalen voor belangenbehartiging. In het tweede deel van dit hoofdstuk 

beschrijven we de ontwikkelingen op het gebied van financiering en het effect hiervan op de capaciteit van de 

naastenorganisaties. 

2.1 Het huidige veld van naastenorganisaties  

Het huidige veld van naastenorganisaties bestaat uit organisaties waarvan het merendeel een lange 

bestaansgeschiedenis heeft en eerder heeft samengewerkt in de Federatie van Ouderverenigingen en in het Platform-

VG. De naastenorganisaties hebben als achterban voornamelijk (naasten van) mensen met een verstandelijke 

beperking en onderscheiden zich van elkaar door identiteit of specifieke, meer ernstig beperkte, doelgroep. De 

naastenorganisaties hebben beperkt zicht op achtergrondgegevens van hun leden, omdat zij hun beperkte capaciteit 

niet steken in registraties van dit soort zaken. De naastenorganisaties richten zich op drie kerntaken: lotgenotencontact, 

kennisontwikkeling en -verspreiding en (collectieve) belangenbehartiging. De capaciteit van de naastenorganisaties, en 

de ontwikkeling daarin, verschilt sterk. Geen van de organisaties is in capaciteit gegroeid, maar waar de ene organisatie 

sterk heeft moeten inkrimpen zijn andere organisaties de afgelopen tijd redelijk stabiel gebleven. Wel hebben alle 

organisaties de ledenaantallen zien teruglopen de afgelopen 10 jaar. Alle naastenorganisaties ervaren financiële krapte, 

onder meer door teruglopende ledenaantallen en gestegen kosten. 

2.1.1 Huidige veld van (naasten)organisaties betrokken bij landelijke belangenbehartiging van mensen met een beperking 

Wij zijn de verkenning gestart met een eerste inventarisatie van het huidige veld van (naasten)organisaties die actief 

zijn op het gebied van landelijke belangenbehartiging. Om de context van het landschap van naastenorganisaties 

volledig in kaart te krijgen, hebben wij onze inventarisatie verbreed naar organisaties die betrokken zijn bij collectieve 

landelijke belangenbehartiging van mensen met een (verstandelijke) beperking. Dit betreffen zowel naastenorganisaties 

als koepelorganisaties en organisaties vóór en dóór mensen met een (verstandelijke) beperking.  

In de verkenning van het veld van naastenorganisaties zijn we op diverse groeperingen gestuit die zich ook bezig 

houden met ondersteuning of belangenbehartiging. Niet alle groeperingen voldeden echter aan de definitie van een 

naastenorganisatie zoals die voor deze verkenning wordt aangehouden. Bijvoorbeeld omdat alle medewerkers  

professionals zijn die weliswaar affiniteit hebben met de doelgroep, maar geen naaste zijn. Ook zijn er verschillende 

lokale groeperingen die wel uit naasten bestaan, maar voor wie het participatiekanaal voor belangenbehartiging de 

gemeente of provincie is. 

Onderstaand figuur geeft een overzicht van het veld van de (naasten)organisaties die betrokken zijn bij de landelijke 

belangenbehartiging van mensen met een beperking. 
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Figuur 1. Overzicht huidige veld (naasten)organisaties betrokken bij landelijke belangenbehartiging 

2.1.2 Ontstaansgeschiedenis van de naastenorganisaties  

Het merendeel van de naastenorganisaties (onder andere KansPlus, SIEN en Dit Koningskind) heeft een lange 

bestaansgeschiedenis. Deze organisaties zijn ontstaan uit de vroegere ‘familieverenigingen en ouderverenigingen’. De 

verenigingen zijn opgericht door ouders van kinderen met een beperking met als doel gezinsvervangende tehuizen te 

starten die aansluiten bij de wensen en behoeften van hun kind met een beperking. In eerste instantie bestonden de 

ouderverenigingen voornamelijk uit vrijwilligers. Met de ontwikkeling van verenigingsbureaus ontstond een professionele 

structuur. De inbreng van de professionals gaf ook een impuls aan het streven naar meer samenwerking.  

 

In 1964 is de Federatie van Ouderverenigingen (FVO) opgericht. Het doel van deze federatie was om onderlinge 

concurrentie te beperken en gezamenlijk naar buiten te treden. Dit Koningskind, Helpende Handen, SIEN (destijds: 

Philadelphia Support) en (de rechtsvoorgangers van) KansPlus waren lid van deze federatie. In 2007 is de Federatie 

voor Ouderverenigingen failliet gegaan, doordat de overheidsfinanciering werd teruggedraaid en interne problemen de 

organisatie te veel werden (van der Pijl, 2012; Sien, 2022). De collectieve taken werden overgenomen door het 

‘Platform VG’: een landelijke platform dat zich inzet voor collectieve belangenbehartiging van mensen met een 

verstandelijke beperking en hun ouders en verwanten.1 Binnen dit platform, een vereniging met een eigen bestuur en 

medewerkers, werkten naastenorganisaties - waaronder Dit Koningskind, Helpende Handen, KansPlus en Sien - samen 

vanuit een brede opvatting over collectieve belangenbehartiging voor mensen met een verstandelijke beperking. In 

2013 zijn het platform VG en de Chronisch Zieken en Gehandicapten Raad opgegaan in koepelorganisatie Ieder(in).  De 

fusie kwam volgens de officiële berichtgeving voort uit de constatering dat er een behoorlijke overlap in 

 
1 Bij Platform VG waren de volgende organisaties aangesloten: De BOSK, LFB (Landelijke Federatie 

Belangenvereniging Onderling Sterk), LSR (Landelijk Steunpunt medezeggenschap), NVA (Nederlandse Vereniging 

voor Autisme), SDS (Stichting Down Syndroom), Naar-Keuze, Fragiele X, Prader Willi/Angelman Vereniging, Per Saldo, 

LSW (Landelijk Steunpunt Wonen) en de landelijke ouderverenigingen Dit Koningskind, Helpende Handen, KansPlus en 

PhiladelphiaSupport, VG netwerken. 

“Bijna alle grote zorgaanbieders komen voort uit ouderverenigingen. Een mooi voorbeeld is Philadelphia zorg. 

Vroeger zaten de ouderverenigingen dichter op de beleidsontwikkeling. Kijk naar de mooie voorbeelden als 

logeerhuizen die zijn ontwikkeld.”  
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belangenbehartiging was, maar verschillende naastenorganisaties geven aan dat het naar hun mening ook een manier 

was om te bezuinigen op de subsidies voor de verschillende organisaties (VNG, 2013).  

Door de jaren heen hebben de naastenorganisaties zich ontwikkeld en is de focus verschoven naar de kerntaken 

collectieve belangenbehartiging, lotgenotencontact, dienstverlening en kennisdisseminatie. Vandaag de dag zijn de 

medewerkers van de meeste naastenorganisaties niet uitsluitend verwanten van mensen met een beperking. 

2.1.3 Een diversiteit aan doelgroepen, achterbannen en focus op beleidsthema’s 

In bijlage A geven we met beknopte factsheets een overzicht van de specifieke kenmerken van de organisaties. Tabel 1 

geeft een overzicht van de verschillende doelgroepen die worden vertegenwoordigd en welke naasten (bijvoorbeeld 

ouders, broers/zussen) betrokken zijn2. Hieronder lichten we de belangrijkste bevindingen toe. 

 

De doelgroepen die door de naastenorganisaties worden vertegenwoordigd zijn: mensen met een verstandelijke 

beperking, mensen met een zintuigelijke en/of lichamelijke beperking en mensen met (zeer ernstig) meervoudige 

beperkingen (ZEVMB).  

 

Exacte cijfers over hoeveel mensen in Nederland een verstandelijke beperking hebben die maakt dat hun belangen niet 

door henzelf maar door hun naaste moet worden behartigd ontbreken. De meest recente schatting uit 2014 is dat er 

142.000 mensen zijn met een verstandelijke beperking, van wie er 74.000 een licht verstandelijke beperking (IQ tussen 

50-70) en 68.000 een ernstig verstandelijke beperking (IQ<50) hebben (VNG, 2019). Van die laatste groep heeft 

ongeveer 10.000 mensen een ernstige meervoudige beperking (EMB) en ongeveer 2.000 mensen een zeer ernstige 

verstandelijke en meervoudige beperking (ZEVMB) (IGJ, 2017; werkgroep ‘Wij zien je Wel, 2020). De 

vertegenwoordigers van deze doelgroepen zijn veelal ouders, broers, zussen en andere directe naasten. Bij sommige 

organisaties bestaat de achterban ook uit mensen met een beperking zelf, cliëntenraden, ledengroepen en/of 

vrijwilligers. KansPlus heeft een bredere achterban dan de meeste andere naastenorganisaties. Zij vertegenwoordigen 

ook familieverenigingen, die de belangen behartigen van hun familieleden met een verstandelijke beperking in 

zorginstellingen. Een familievereniging bestaat uit familieleden van mensen die zorg krijgen van dezelfde instelling. De 

families zijn de leden van de vereniging. Een familievereniging is niet wettelijk verplicht. En daarom is ook niet 

vastgelegd waar de familievereniging over gaat. Dat bepaalt de vereniging zelf. 

Bij 2CU, Naar Keuze en KansPlus (gezamenlijk circa 5.500 leden) bestaat het bestuur en de medewerkers van de 

organisatie exclusief uit naasten. De overige organisaties hebben medewerkers die naasten zijn of een sterke affiniteit 

met de doelgroep hebben. Naar Keuze is de enige organisatie die zich niet op een specifieke aandoening richt, maar op 

de ondersteuning van mensen met een beperking die gebruikmaken van een persoonsgebonden budget (pgb). De 

naastenorganisatie (Sch)ouders onderscheidt zich doordat zij een overkoepelend kennisplatform zijn voor alle naasten 

van ‘een (volwassen) zorgkind’. Zij focussen zich voornamelijk op ondersteuning door kennisdisseminatie en minder op 

belangenbehartiging en lotgenotencontact.   

Ook zijn er naastenorganisaties die zich onderscheiden in hun identiteit. Zo onderscheiden de naastenorganisaties 

Helpende Handen (specifiek reformatorisch), SIEN en Dit Koningskind (gezamenlijk circa 18.000 leden) zich ten 

opzichte van andere naastenorganisatie door hun zichtbaar christelijke identiteit. Deze naastenorganisaties 

vertegenwoordigen mensen met een beperking in zijn algemeenheid, maar werken vanuit een christelijke 

geloofsovertuiging. Zij geven uiting aan hun christelijke identiteit door het organiseren van activiteiten en toerusting 

binnen de kerkelijke gemeenschappen van hun specifieke geloofsovertuiging.   

 
2 Hiervoor zijn de jaarverslagen van naastenorganisaties geraadpleegd, tezamen met de bevindingen uit de individuele 

gesprekken.  



 

 

 

9  
9 

De naastenorganisaties hebben beperkt zicht op de demografische kenmerken van hun achterban. Zij houden geen 

gegevens bij van bijvoorbeeld leeftijd of sociaal economische achtergrond. Uit de individuele gesprekken horen wij terug 

dat (naasten van) mensen met een beperking met een migratieachtergrond ondervertegenwoordigd zijn. Via 

bijvoorbeeld voorlichting op (voortgezet) speciaal onderwijs scholen komen naastenorganisaties wel in aanraking met 

ouders met een migratieachtergrond, maar zij worden geen lid van een vereniging. Het onvoldoende beheersen van de 

Nederlandse taal zou een drempel kunnen zijn, aldus de naastenorganisaties. Het opleidingsniveau van de leden 

weerspiegelt volgens de naastenorganisaties het gemiddelde opleidingsniveau in de samenleving, maar hierover zijn 

geen kwantitatieve gegevens beschikbaar.  

Naast de naastenorganisaties zijn er ook belangenorganisaties die zich bezighouden met ondersteuning en 

belangenbehartiging van mensen met een beperking. Vanwege het explorerende karakter van dit onderzoek hebben wij 

hen ook betrokken in een beknopte vorm van deskresearch, de individuele interviews en met een uitnodiging voor de 

groepsbijeenkomst. Dit betreffen de volgende organisaties: Landelijke Federatie van Belangenvereniging Onderling 

Sterk (LFB), Landelijk Steunpunt medezeggenschap (LSR), Per Saldo en Ieder(in). LFB is een cliëntenorganisatie en 

een landelijke belangenorganisatie die zich inzet voor mensen met een verstandelijke beperking. Binnen de organisatie 

werken mensen met een (licht) verstandelijke beperking en coaches samen aan versterking en vertegenwoordiging van 

de achterban. Het LSR is een koepelorganisatie voor ruim 500 cliëntenraden in de gehandicapten- en curatieve sector. 

Per Saldo is de landelijke vereniging van mensen met een persoonsgebonden budget. Zij komen op voor de belangen 

van budgethouders, geven informatie en ondersteunen budgethouders met het beheren van een persoonsgebonden 

budget. Tot slot is Ieder(in) een overkoepelende organisatie in Nederland van en voor mensen met een lichamelijke 

handicap, verstandelijke beperking of chronische ziekte. Ieder(in) vertegenwoordigt circa 240 verenigingen.  

2.1.4 (Kern)taken van de organisaties  

De naastenorganisaties richten zich op drie kerntaken: lotgenotencontact, kennisontwikkeling en -verspreiding en 

(collectieve) belangenbehartiging.3 In tabel 1 is een overzicht weergegeven van de primaire taken en activiteiten die de 

organisaties uitvoeren. De mate waarin de organisatie zich focussen op (één van) deze kerntaken en de manier waarop 

zij hier uiting aan geven verschilt onderling. Hieronder lichten we een aantal voorbeelden toe van de wijze waarop de 

organisaties uiting geven aan (één van) de drie kernactiviteiten.  

Belangenbehartiging vindt op verschillende manieren plaats. Zo schuiven organisaties aan bij overlegtafels van VWS, 

bijvoorbeeld op een thema als het beperken van de instroom in de Wlz. Daarnaast vinden overleggen plaats met andere 

stakeholders, zoals VGN, VNG of het Zorginstituut om mee te praten over onderwerpen die van belang zijn voor 

mensen met een beperking. De veelheid aan thema’s die spelen maakt dat de naastenorganisaties deze stakeholders 

regelmatig treffen. Het komt ook voor dat naastenorganisaties worden benaderd om deel te nemen aan 

onderzoeksprojecten die een landelijke uitwerking hebben. Hierbij moet worden gedacht aan onderzoeken van 

hogescholen, universiteiten en kennisinstituten. De naastenorganisaties die mensen vertegenwoordigen met een 

ZEVMB (EMB Nederland en 2CU) geven aan - in tegensteling tot de andere naastenorganisaties - vaker deel te nemen 

aan wetenschappelijk onderzoek. Juist omdat een ZEVMB vaak gepaard gaat met complexe en zeldzame 

aandoeningen.  

Enkele naastenorganisaties hebben binnen hun vereniging een ‘denktank’ georganiseerd, gevormd door ouders, broers 

en zussen van mensen met een verstandelijke beperking of kinderen van mensen met een verstandelijke beperking. 

Deze ‘denktanks’ voorzien de organisatie van input op (actuele) thema’s en geven signalen door wat er speelt onder de 

achterban. 

 
3 Ervaringskenniscentrum (Sch)ouders is niet meegenomen in de verdere verkenning, omdat zij zich richten op 

kennisinformatie en -verspreiding en in mindere mate op belangenbehartiging. 
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4 Met de directe doelgroep wordt de groep mensen met een beperking bedoeld die door de naastenorganisatie landelijk wordt vertegenwoordigd. De indirecte doelgroep omvat naasten die bij de naastenorganisatie zijn aangesloten. 

Naastenorganisatie Opgericht Doelgroep4 Naastendoelgroep (Kern)Taken en -activiteiten 
Naar Keuze  

1996 
Mensen met een beperking, die een pgb 
hebben 

Ouders en/of familie van mensen met een beperking 
die gebruikmaken van een pgb 

 Belangenbehartiging 
 Informeren en adviseren rondom pgb 

SIEN 1956 
(Philadelph

ia Zorg), 
vanaf 2011 

SIEN  

Mensen met een verstandelijke 
beperking - christelijke identiteit  

Verwanten (ouders, broers, zussen, kinderen) van 
mensen met een verstandelijke beperking  

 Belangenbehartiging  
 Informeren (persoonlijk, in groepen en professionals (in het kader van 

Kennisbundeling rondom Kinderen van Ouders met een Verstandelijke 
Beperking (KOVB/KVOB)  

 Ontmoeten 
KansPlus  2007 

(vanuit een 
fusie van 
WOI en 
VOGG) 

Mensen met een verstandelijke 
beperking  

Familieleden en andere naasten van mensen met een 
verstandelijke beperking  

 Belangenbehartiging 
 Dienstverlening & informatievoorziening 
 Ontmoeten 
 Organiseren van medezeggenschap 
 Richtlijnontwikkeling, aansluiting bij academische werkgroepen  

Dit KoningsKind 

1973 

Mensen met een (licht)verstandelijke, 
lichamelijke, zintuigelijke of sociale 
beperking - christelijke identiteit  

Familieleden en verwanten van mensen met een 
beperking en hun directe omgeving  

 Individuele ondersteuning 
 Lotgenotencontact 
 Ondersteuning aan kerkgemeenschappen 
 Voorlichting op scholen 
 Belangenbehartiging  

2CU 

2016 

Mensen met een Zeer Ernstig 
Verstandelijke en Meervoudige 
Beperkingen (ZEVMB)    

Het gezin rondom het kind met ZEVMB  Hulp op gezinsniveau 
 Ondersteunt en initieert ontwikkelingen, gesprekspartner voor de 

wetenschap  
 ZEVM zichtbaar maken  

EMB Nederland 

2019 

Mensen met Ernstig Meervoudige 
Beperkingen (EMB)  

Naasten van mensen met een EMB   Ontmoeten: uitwisselen van ervaringen en lotgenotencontact  
 Informeren 
 Belangenbehartiging 
 Ondersteunt en initieert ontwikkelingen, gesprekspartner voor de 

wetenschap  
Helpende Handen 

1973 

Mensen met een beperking - 
reformatorische gezindte   

Familie en naasten van mensen met een beperking   Informeren 
 Lotgenotencontact 
 Belangenbehartiging 
 Praktische thuishulp en persoonlijke dienstverlening, cliëntenondersteuning 
 Aangepaste kerkdiensten, catechisatie en clubs voor mensen met een 

VG/LG 
Prader Willi Stichting  

2016 

Personen met het Prader-Willi 
Syndroom (PWS)  

Directe omgeving van mensen met het Prader-Willi 
Syndroom (PWS) zoals ouders, familieleden, 
verzorgers, zorgverleners, begeleiders en therapeuten 

 Bevorderen van contacten met en tussen personen met PWS en direct 
betrokkenen  

 Bevorderen van contacten tussen deskundigen die zich bezighouden met 
personen met PWS en hun behandeling en begeleiding 

 Het doen van aanbevelingen en voorstellen voor nieuwe en bestaande 
maatregelen en voorzieningen 

 Het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek  
 Bijdragen tot verbetering van het voorzieningenpakket 
 Inventariseren van kennis omtrent behandel- en begeleidingsmethoden 
 Het verspreiden van informatie en inzichten.  
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Tabel 1. Overzicht van de verschillende (naasten)organisaties en hun primaire taken en activiteiten   

  

Stichting Down 
Syndroom  

1988  

Kinderen en volwassenen met het 
syndroom van Down  

Familieleden van kinderen en volwassenen met het 
syndroom van Down  

 Informatieverspreiding over Downsyndroom 
 Belangenbehartiging 
 Lotgenotencontact door middel van landelijke en regionale bijeenkomsten 

Ervaringskenniscentru
m (Sch)ouders   Voorheen 

BOSK, 
opgericht 
in 1967 

Kinderen met een lichamelijke handicap, 
verstandelijke handicap, chronische 
ziekte en/of ontwikkelingsstoornis 

Ouders van een zorgkind (kinderen met een 
lichamelijke handicap, verstandelijke handicap, 
chronische ziekte en/of ontwikkelingsstoornis)  

 Platform voor het delen van ervaringskennis 
 Aandoening overstijgende diensten en producten ontwikkelen  
 Partners voorzien van knelpunten en verbeterpunten om aandoening-

overstijgende zorg, wetenschap en politiek te verbeteren  

Andere organisaties     
Ieder(in) 

2014 

Koepelorganisatie van mensen met een 
lichamelijke handicap, verstandelijke 
beperking of chronische ziekte 

237 belangenorganisaties en patiëntenverenigingen 
 

 

 Belangenbehartiging 
 Ondersteunen 
 Informeren 
 Ervaringsdeskundigheid 

Landelijk Federatie 
Belangenverenigingen 
Onderling Sterk (LFB) 

1995 
Voor én door mensen met een 
verstandelijke beperking  

Mensen met een verstandelijke beperking 
(ervaringsdeskundigen), coaches, STERK-
werkplaatsen 

 Belangenbehartiging en samenwerking met andere (belangen)organisaties 
 Bevorderen van emancipatie en participatie 
 Belangenverenigingen Onderling Sterk in Nederland  

Landelijk Steunpunt 
Cliëntenraden (LSR) 1994 

Mensen die zorg ontvangen Organisatie die ruim 500 cliëntenraden in de 
gehandicapten- en curatieve sector ondersteunt 

 Belangenbehartiging 
 Versterken van individuele en collectieve zeggenschap  
 Initiëren van verbeteringen in kwaliteit van zorg en welzijn  

Per Saldo  
1990 

Mensen met een pgb (budgethouders)   Belangenbehartiging 
 Beleidsbeïnvloeding  
 Dienstverlening en kenniscentrum 
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Lotgenotencontact vindt veelal plaats door middel van ouderplatforms, webinars, online-cafés, workshops of live-

bijeenkomsten waar familieleden of andere naasten van mensen met een beperking ervaringen kunnen uitwisselen. In 

sommige gevallen trekken naastenorganisaties samen op in het organiseren van deze initiatieven.  

De christelijke organisaties Helpende Handen, Dit Koningskind en (regionale commissie van) SIEN zijn actief in de 

kerkelijke gemeenschap. Door bijvoorbeeld het organiseren van kerkdiensten voor mensen met een beperking, 

gespreksgroepen en ondersteuning aan kerkleden en kerkenraden met toerusting, advies en voorlichting.  

Naast de drie kernactiviteiten is het merendeel van de organisaties actief op het gebied van cliëntondersteuning, 

respijtzorg, organiseren van vakanties en gezinsuitjes die voor het hele gezin toegankelijk zijn en persoonlijke 

dienstverlening. Hierbij geldt ook dat sommige naastenorganisaties hier prominenter mee bezig zijn in vergelijking met 

andere naastenorganisaties.   

2.1.5 De organisatorische capaciteit van de naastenorganisaties  

Bijna alle naastenorganisaties zijn ingeschreven als vereniging, 2CU is een stichting. 2CU ziet de voordelen van de 

rechtsvorm vereniging, voornamelijk om in aanmerking te komen voor een instellingssubsidie. Echter, hun achterban is 

klein in omvang. Daarnaast heeft 2CU bij de oprichting met het ministerie van VWS afgesproken dat zij hun diensten 

gratis aanbieden. De rechtsvorm vereniging, inclusief leden, die hierbij een contributie betalen past hier niet bij volgens 

hen.  

De omvang van de organisaties verschilt sterk onderling, hetgeen ook past bij de grootte van de verschillende 

doelgroepen die zij vertegenwoordigen. Alle organisaties hebben medewerkers in dienst. Van een medewerker voor 

een paar uur per week in dienst (EMB Nederland) tot ruim 8 fte medewerkers in dienst (Dit Koningskind). KansPlus 

heeft haar medewerkers aantal het hardst zien krimpen de afgelopen jaren (van 23 fte in 2007 naar 3,5 fte anno 2023). 

De laatste 10 jaar is het aantal medewerkers van KansPlus stabiel gebleven, rond de 4 fte. Figuur 2 geeft de 

ontwikkeling van het aantal medewerkers weer over de afgelopen 10 jaar.5 Waar in de jaren ‘60 de oorspronkelijke 

ouderverenigingen werden bestuurd door ouders van kinderen met een beperking, is dit vandaag de dag bij een groot 

deel van de naastenorganisaties niet meer het geval. De naastenorganisaties Kansplus, 2CU en Naar Keuze zijn de 

enige organisaties waarbij het bestuur volledig bestaat uit ouders van kinderen met een ZEVMB.  

Alle naastenorganisaties leunen sterk op vrijwilligers, zowel in het bestuur als in de gehele organisatie. Een exact aantal 

vrijwilligers dat betrokken is bij de naastenorganisaties is niet bekend; zij houden hiervan geen gegevens bij. Helpende 

Handen geeft aan zo’n 700 vrijwilligers te hebben.  

Dit Koningskind vertelt dat vrijwilligers makkelijk te vinden zijn, mede door het sterke loyaliteitsbesef van de achterban. 

Vrijwilligers worden onder andere ingezet om hun ervaringskennis over te brengen aan overlegtafels, het organiseren 

van gastlessen of informatiebijeenkomsten. KansPlus, Naar-Keuze  en SIEN hebben een ledenservice waar leden 

vragen kunnen stellen. Dit wordt bemenst door zowel medewerkers als vrijwilligers.  

 

 

 
5 Zie de literatuurlijst voor de geraadpleegde jaarrekeningen en jaarverslagen.  
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Figuur 2: Ontwikkeling aantal medewerkers (fte), gebaseerd op beschikbare openbare gegevens en gegevens die de 

naastenorganisaties ons hebben aangeleverd  

2.2 Financiering en ontwikkeling van financiering 

Naastenorganisaties ontvangen inkomsten via (PGO)-subsidie, ledencontributies, donateurs en (eenmalige) 

giften/legaten, of inkomsten uit projecten. Tabel 2 geeft een overzicht van de totale inkomsten en vaste subsidies per 

organisatie. Wij hebben ons in dit overzicht enkel toegespitst op de laatste jaarcijfers uit 2022. Indien beschikbaar zijn 

de inkomsten in de laatste kolom gespecifieerd.  

Kijkend naar tabel 2 valt op dat de reformatorische naastenorganisatie Helpende Handen en de christelijke 

naastenorganisatie Dit Koningskind een groot deel van hun inkomsten vanuit bijdragen van aangesloten kerken 

ontvangen. Stichting Expertisecentrum (Sch)ouders ontvangt naar verhouding een groot deel van hun inkomsten uit 

overheidssubsidies. Daarentegen maken Naar-Keuze en de Prader Willi Stichting juist weinig tot geen gebruik van 

overheidssubsidies. KansPlus ontvangt een groot deel van hun inkomsten vanuit projecten. Een greep uit de projecten 

waarbij KansPlus betrokken is: Samen Sterk dag (subsidie vanuit VWS - programma Volwaardig Leven), ZonMw project 

Voor Elkaar! (betreft de toerusting van familie en cliënten in het nieuwe landschap van zeggenschap en inspraak binnen 

de verstandelijk gehandicaptenzorg) en ‘de stem van de cliënt’ (heeft betrekking op het betrekken van het 

cliëntperspectief bij de Wet zorg en Dwang). De naastenorganisaties 2CU en Naar-Keuze maken geen gebruik van 

vaste overheidssubsidies, omdat zij niet aan de voorwaardes voldoen voor een aanvraag. Een grote inkomstenbron van 

SIEN zijn inkomsten vanuit regionale activiteiten.  

 

Organisatie Totaal 
inkomsten 
2022  

Waarvan structurele 
subsidies (NB dus 

geen 
projectsubsidies) 

Toelichting inkomstenbronnen  anders dan vaste subsidies 
(indien bekend) 

Dit Koningskind € 590.742 

 
€ 55.000 

 (VWS - PGO fonds) 
 

a. Overige baten particulieren € 534.980 
b. Overige baten: € 744 

EMB Nederland 
(NB: gegevens over 
2021) 

€ 84.942 

 
€ 72.658 

 (VWS en Prinses 
Beatrix Fonds) 

 

a. Inkomsten uit eigen vereniging (contributie) € 10.667 
b. Overig 
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Helpende Handen € 1.005.990 

 
€ 45.000 

(VWS - PGO fonds) 

a. Bijdragen van leden € 275.452 
b. Bijdragen van Gereformeerde Gemeenten € 366.806 
c. Bijdragen achterban € 55.495 
d. Overig  

KansPlus € 413.395 

 
€ 56.358 

(VWS - PGO fonds en 
bijdrage Steunfonds 

Kansplus) 

a. Donaties en giften € 4.448 
b. Bijdragen van leden € 146.012 
c. Projectbaten (o.a. Innovatiefonds, ZonMw, Samen Sterk 

Dagen, (h)erken je dementie - samen kom je verder, 
Perspectief 2025, Stem van de cliënt) € 199.388 

d. Overig 

Naar Keuze €42.841 

 
geen 

a. Bijdragen van leden € 29.352 
b. Giften € 1.089,50 
c. Projectbaten (o.a. ZonMw) € 9.900 
d. Overig 

SIEN € 238.703 

 
€ 60.000 

(VWS - PGO fonds) 

a. Giften en baten uit fondsenwerving € 9.017 
b. Bijdragen van leden € 98.093 
c. Baten regionale activiteiten € 61.991 
d. Subsidies en bijdragen aan projecten € 2.746 
e. Overig 

2CU € 136.002 

Giften, donaties en 
subsidies zijn als 1 

bedrag opgenomen in 
de jaarrekening 

a. Projectbaten € 11.843  

Stichting Down 
Syndroom  

€ 370.483 

 
€ 55.000 

a. Baten van particulieren € 179.355 
b. Baten van bedrijven € 20.191 
c. Baten van loterij organisaties  €2.936 
d. Baten van andere organisaties (anders dan verbonden) 

zonder winststreven  €38.597 

Prader Willi 
Stichting 
(NB: gegevens over 
2020) 

€ 91.036 

 
€ 601 

a. Baten van particulieren € 12.638 
b. Baten van bedrijven € 23.140 
c. Baten van verbonden organisaties zonder winststreven 

€ 23.000 
d. Baten van andere fondsen € 30.999 
e.  

Expertisecentrum 
(Sch)ouders  

€ 138.964 

 
€ 90.953 

a. Baten van andere organisaties zonder winststreven 
€ 22.248 

Tabel 2. Overzicht totaal inkomsten per naastenorganisatie op basis van de laatste beschikbare jaarrekeningen 

2.2.1 Merendeel van de naastenorganisaties heeft de afgelopen jaren hun inkomsten zien teruglopen  

Wij horen terug dat het merendeel van de naastenorganisaties de afgelopen jaren hun inkomsten heeft zien teruglopen. 

Er zijn meerdere redenen genoemd voor het teruglopen van de inkomsten. Bijna alle verenigingen hebben de afgelopen 

jaren hun ledenbestand zien krimpen. In figuur 3 is dit waar mogelijk inzichtelijk weergegeven. Leden overlijden en de 

jongere generatie wordt minder snel lid van een vereniging, doordat zij het verkrijgen van informatie en 

vertegenwoordiging via andere kanalen (zoals sociale media) organiseren. Ook horen we van naastenorganisaties terug 

dat de jongere generatie zich minder snel bindt aan een vereniging. Tot slot zorgen de stijgende kosten van 

levensonderhoud er volgens de naastenverenigingen voor dat mensen kritischer zijn in hun uitgaven en een 

lidmaatschap voor een vereniging opzeggen.  
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Figuur 3. Ontwikkeling ledenaantal over de jaren heen, gebaseerd op beschikbare openbare gegevens6 

 

Het dalende aantal leden zorgt logischerwijs voor een terugloop in inkomsten, door minder inkomsten van contributies. 

Ook van de naastenorganisaties met een redelijk stabiel ledenaantal (onder andere Helpende Handen en Dit 

Koningskind) horen we terug dat zij financiële uitdagingen ervaren. De cao-loonstijgingen (volgens Cao Social Work), 

stijgende kosten en inflatie zorgen namelijk bij alle naastenorganisatie voor financiële uitdagingen. De PGO-subsidie 

(subsidieregeling patiënten- en gehandicaptenorganisaties) die naastenorganisaties van het Rijk ontvangen, wordt als 

ontoereikend ervaren. Daarnaast ontvangen niet alle naastenorganisaties deze subsidie omdat niet alle organisaties 

kunnen voldoen aan eisen die worden gesteld voor het ontvangen een van deze subsidie, onder meer door de 

voorwaarde om een minimaal aantal leden/donateurs te hebben.  

2.2.2 Naastenorganisaties ervaren te weinig capaciteit om op een goede manier de stem van de cliënt te vertegenwoordigen 

aan de landelijke beleidstafels  

De naastenorganisaties uiten hun zorgen over hun beperkte capaciteit om op een goede manier de stem van de cliënt 

te verwoorden aan alle landelijke beleidstafels. Zij geven aan dat het inzetten van ervaringsdeskundigheid onmisbaar is 

om het perspectief van mensen met een beperking en hun naasten goed over te brengen. Naast de financiële 

uitdagingen zoals hierboven benoemd, vragen de huidige uitdagingen die spelen in de zorgsector veel van 

naastenorganisaties en van de directe naasten van mensen met een beperking. De toenemende druk op mantelzorgers 

om zorg te dragen voor zijn/haar naasten met een beperking concurreert met de bereidheid om zich in te zetten voor 

naastenorganisaties, geven verschillende naastenorganisaties aan.  

 
6 Donateurs en vrienden zijn niet meegerekend in dit figuur. EMB-Nederland heeft geen openbare gegevens 

beschikbaar, 2CU, Stichting Downsyndroom, Stichting Prader Willi Fonds en Stichting Ervaringskenniscentrum 

(Sch)ouders hebben geen leden.  

“Als organisatie financieel gezond blijven is een uitdaging, ongeacht het wel of niet krimpen van de achterban. Het 

dalende aantal leden is niet het grootste probleem. Er is geen enkele compensatie voor stijgende kosten/inflatie”.  
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Het gemis in voldoende capaciteit resulteert bij naastenorganisaties in een gevoel van gestuurd te worden door de 

agenda van VWS, in plaats van dat zij zelf thema’s kunnen aanboren die voor hun achterban belangrijk worden geacht. 

De versnippering van thema’s en de veelheid aan landelijke overlegtafels vragen veel tijdsinzet van de 

naastenorganisaties. Dit vraagt om continue scherpheid als belangenbehartiger. Hierdoor missen naastenorganisaties 

soms ook kansen, zo geven zij aan.  

2.2.3 Naastenorganisaties zoeken op verschillende manieren naar (extra) inkomsten  

We horen terug van naastenorganisaties dat zij zoeken naar (extra) inkomsten via verschillende kanalen. Om extra 

inkomsten te genereren, organiseren enkele naastenorganisaties betaalde activiteiten zoals het geven van workshops, 

voorlichting of het inzetten van ervaringsdeskundigheid.  

Naastenorganisaties geven aan actief op te zoek te zijn naar extra financiering via (project)subsidies. Via ZonMw wordt 

geprobeerd om extra subsidie te krijgen voor eenmalige projecten. Zo is KansPlus bijvoorbeeld betrokken bij het 

ZonMw-programma ‘Voor Elkaar’, dat loopt van 2018 tot 2023.  

Extra subsidie is ook mogelijk via ‘PGO-projectsubsidies’. Patiënten- en gehandicaptenorganisaties die 

instellingssubsidie ontvangen kunnen ook een aanvullende, tijdelijke projectsubsidie aanvragen om hun impact en 

bereik te vergroten. Bijvoorbeeld door het inhuren van extra personeel dat de organisatie kan ondersteunen in het 

opzetten en/of versterken van leden- of donateurswerving, een infrastructuur voor fondsenwerving te ontwikkelen of  

een rol spelen in het versterken van samenwerkingsrelaties met belangrijke stakeholders (VWS, 2023).  

De aanvraag van een ZonMw-subsidie wordt door de naastenorganisaties als tijdrovend ervaren en er wordt 

verondersteld dat de tijdsinvestering die hiervoor nodig is niet altijd in verhouding is met het subsidiebedrag.  

Tot slot proberen de naastenorganisaties extra inkomsten te generen door aanspraak te maken op fondsen voor 

verschillende projecten. Een voorbeeld dat is genoemd is het programma ‘Klein Geluk’ van FNO Zorg voor Kansen of 

het Beatrixfonds. Belangrijk is om op te merken dat het hierbij niet om structurele financiering van landelijke 

belangenbehartiging gaat, maar om projectfinanciering voor bijvoorbeeld het organiseren van een evenement of een 

onderzoeks- of implementatietraject. 

Koepelorganisatie Ieder(in) maakt gebruik van de instellingssubsidie landelijke PG-koepels. LSR ontvangt geen PGO-

subsidie. Zij financieren zichzelf met inkomsten uit de markt (onder andere kwaliteitsonderzoek en cursussen). Zij 

ontvangen geen subsidie voor belangenbehartiging en reserveren maar een klein deel van hun beschikbare budget 

voor belangenbehartiging. Per Saldo ontvangt instellingssubsidie maar wordt niet gesubsidieerd voor 

belangenbehartiging. Dit betalen zij vanuit de eigen ledenbijdrage.  
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3 Huidige manier van 
samenwerking  
 

In dit hoofdstuk staan we stil bij de manier waarop de naastenorganisaties op dit moment samenwerken op het gebied 

van belangenbehartiging op landelijk niveau. We beschrijven hoe de samenwerkingen tot stand komen en geven 

voorbeelden van manieren waarop de naastenorganisaties met elkaar samenwerken.  

3.1 De samenwerking tussen naastenorganisaties is niet geformaliseerd, maar ontstaat vanuit ‘warme relaties en 

netwerken’ 
 

In de gesprekken horen we terug dat de volgende zeven naastenorganisaties elkaar opzoeken voor samenwerking op 

het gebied van collectieve belangenbehartiging: Helpende Handen, Dit Koningskind, SIEN, 2CU, EMB Nederland, Naar-

Keuze en KansPlus. Deze organisaties werken samen via een maandelijks directeurenoverleg waarin samenwerking op 

bepaalde beleidsthema’s verder wordt afgestemd. Ook tussen de overleggen door is veel onderling contact via mail en 

telefoon. De gezamenlijke focus op de (langdurige) zorg binnen de VG-sector maakt dat men zich met elkaar verbonden 

voelt. Daarnaast hebben de naastenorganisaties eerder met elkaar samengewerkt binnen het eerder genoemde VG-

platform. De samenwerking berust veelal op warme relaties en netwerken die in de loop van de jaren zijn ontstaan. 

Deze samenwerking is niet geformaliseerd.  

 

 

 

In de individuele gesprekken horen we terug dat KansPlus een belangrijke schakel is in de collectieve 

belangenbehartiging richting landelijke beleidstafels. Zij geven aan dat ze geregeld door veelal de kleinere organisaties 

worden gevraagd om hun perspectief te vertegenwoordigen aan de overlegtafels en de communicatie richting 

koepelorganisatie Ieder(in) te verzorgen. Ook deze samenwerking ontstaat bij gelegenheid en op informele wijze. 

 

Naast de samenwerking die wordt gezocht tussen de naastenorganisaties onderling, wordt er ook samengewerkt met 

(koepel)organisaties als Ieder(in), LSR, Per Saldo en LFB. Een voorbeeld hiervan is dat de organisaties LFB, KansPlus, 

LSR en Ieder(in) gezamenlijk activiteiten organiseren op het gebied van inzetten van ervaringsdeskundigheid. 

Daarnaast wordt Ieder(in) betrokken bij de maandelijkse directeurenoverleggen tussen de naastenorganisaties. De 

naastenorganisaties halen signalen op vanuit hun achterban en vertalen deze naar standpunten die zij aan Ieder(in) 

meegeven. In het algemeen zijn de naastenverenigingen blij dat Ieder(in) een deel van de belangenbehartiging voor 

hun rekening kan nemen, zeker als het meer generieke thema’s betreft. Daarbij benoemen naastenorganisaties het 

aandachtspunt of Ieder(in) het specifieke perspectief van een bepaalde doelgroep goed kan vertegenwoordigen. Als 

koepelorganisatie vertegenwoordigen zij het algemeen belang van de verschillende aangesloten organisaties en missen 

zij - in de ogen van naastenorganisaties - soms specifieke kennis en expertise over een bepaalde doelgroep die nodig is 

om de belangen mee te nemen aan de landelijke beleidstafels. Om die reden sluiten de individuele naastenorganisaties 

nog geregeld aan, aan beleidstafels waarbij zij die specifieke input nodig achten.  

3.2 Naastenorganisaties zoeken samenwerking op thema’s met gedeelde raakvlakken en verdelen thema’s 

onderling waar mogelijk 

De naastenorganisaties zien de noodzaak om gezamenlijk op te trekken in het krachtiger overbrengen van de stem van 

de cliënt richting de landelijke politiek. Zij zoeken de samenwerking op thema’s waar raakvlakken liggen en verdelen 

deze thema’s waar mogelijk. De naastenorganisaties benadrukken dat vertrouwen in elkaar een belangrijke voorwaarde 

is om taken aan elkaar over te dragen. In de gesprekken met naastenorganisaties zijn verschillende voorbeelden 

“ … samenwerking ontstaat in de wandelgangen of bij het koffiezetapparaat”. 
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genoemd van samenwerken op het gebied van landelijke belangenbehartiging. Hieronder lichten wij enkele voorbeelden 

uit.  

a. Voor de ‘Toekomstagenda Zorg en ondersteuning voor mensen met een beperking’ zijn verschillende 

werkgroepen opgericht om concretisering en sturing te geven aan de verschillende thema’s die worden 

behandeld binnen de agenda. De naastenorganisaties vertegenwoordigen elkaar in de verschillende 

werkgroepen. Op deze manier is het cliëntenperspectief van mensen met een beperking in al deze werkgroepen 

gewaarborgd en wordt voorkomen dat de verschillende naastenorganisaties in dezelfde werkgroepen zitten.  

b. Richting de landelijke politiek (VWS en de Tweede Kamer) bundelen de naastenorganisaties incidenteel de 

krachten. Zo is het Manifest ‘Bescherm het recht op de goede zorg’ door samenwerkende naastenorganisaties 

opgesteld en aangeboden aan de Tweede Kamer. Ditzelfde geldt voor het gezamenlijk indienen van brieven die 

aandacht vragen voor de wensen en behoeften van mensen met een beperking. Door samen op te trekken, 

beogen zij de stem van de cliënt een krachtigere positie te geven.  

 

 

Naast het gezamenlijk optrekken hebben de naastenorganisaties elk hun eigen expertise op bepaalde specifieke 

thema’s. Een aantal genoemde voorbeelden hiervan zijn: SIEN heeft zich gespecialiseerd in de transitie 18+, Kinderen 

van ouders met een verstandelijke beperking' (KVBO) en erfrecht. KansPlus richt zich veel op ontwikkelingen rondom 

de Wet zorg en dwang, Dit Koningskind richt zich specifiek op onderwerpen als levend verlies en autisme, EMB 

Nederland heeft kennis op het gebied van complexe zorg. Tot slot heeft 2CU belangrijke inbreng op bijvoorbeeld het 

ZEVMB-zorgpaspoort. Wanneer thema’s expliciet belegd zijn bij een van de naastenorganisaties behartigt die 

organisatie aan beleidstafels ook de overige naastenorganisaties die met dat thema te maken hebben. 

 

 

Naast deze gezamenlijke thema’s delen de organisaties onderling (kennis)producten waar mogelijk of trekken zij 

gezamenlijk op in het organiseren van thema-specifieke informatiebijeenkomsten. SIEN en KansPlus trekken 

gezamenlijk op in de bijscholing van medewerkers via het kennis- en adviescentrum ‘SienEigenwijs’.  

 

  

“…  we hebben allemaal met de Wzd te maken, net als met financiering, hulpmiddelen, contacten met gemeenten. 

Op die gebieden heb je een gezamenlijk belang en is het van belang om gezamenlijk onze stem te laten horen, zeker 

naar de politiek toe”.  

“ Wij trekken samen op, bijvoorbeeld in het opstellen van het manifest of bij overleggen met het Zorginstituut 

Nederland of de Vereniging van Nederlandse Gemeenten (VNG) …   Door samen op te trekken sta je veel 

krachtiger”. 
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4 Toekomststrategieën  
Voorgaande hoofstukken maken duidelijk dat belangenbehartiging op verschillende manieren wordt vormgegeven en 

dat het perspectief van de cliënt aan de landelijke beleidstafels vertegenwoordigd is. Tegelijkertijd laten voorgaande 

hoofdstukken ook zien dat de huidige manier waarop belangenbehartiging is georganiseerd onder druk staat, gezien de 

financiële uitdagingen en daarmee gepaarde beschikbare capaciteit om aan de vele tafels vertegenwoordigd te zijn. Met 

de naastenorganisaties hebben wij de mogelijkheden verkend die die ervoor kunnen zorgen dat ook op de langere 

termijn de stem van de cliënt en van naastenorganisaties zijn weg blijft vinden naar beleidsmakers en andere 

stakeholders. In dit hoofdstuk lichten we de voor- en nadelen toe die zijn besproken. Aan het eind van dit hoofdstuk 

geven we die schematisch weer.   

4.1 Belangenbehartiging is één van de pijlers 

Alle betrokkenen zijn het erover eens dat een versteviging van de samenwerking het meest voor de hand ligt op de 

pijler van belangenbehartiging aan (landelijke) beleidstafels. Tegelijk geven bijna alle naastenorganisaties aan dat dit 

‘slechts’ een van de taken is waarmee zij zich bezighouden. De naastenorganisaties zijn ook bezig met het organiseren 

van lotgenotencontact en kennisdisseminatie. Het werk op deze thema’s leent zich in veel mindere mate voor intensieve 

samenwerking, geven de naastenorganisaties aan. Tegelijk geven de organisaties aan dat hun werkzaamheden op de 

andere pijlers juist de input leveren voor de belangenbehartiging, waardoor het lastig is om belangenbehartiging over te 

dragen aan een andere organisatie of derde partij, zeker wanneer het thema’s betreffen die door hun achterban 

specifiek anders beleefd worden. 

Bij het lotgenotencontact speelt bijvoorbeeld de identiteit van een organisatie, maar ook de (mate van) beperking en 

gevolgen hiervan op zijn/haar dagelijks leven en de naasten, een belangrijke rol. Alle betrokkenen zijn het erover eens 

dat die identiteit en lotsverbondenheid belangrijke factoren zijn in de manier waarop de specifieke naastenorganisatie 

de taken vormgeeft, en dat leden zich aansluiten omdat ze zich thuis voelen bij een bepaalde naastenorganisatie.  

Hoewel op sommige thema’s wat betreft kennisdisseminatie en lotgenotencontact meer zou kunnen worden 

samengewerkt, is op deze pijlers de specifieke doelgroep hetgeen dat de naastenorganisaties juist onderscheidt. Het 

ene (kennis)thema is nu eenmaal meer van toepassing op de ene dan op de andere doelgroep. 

4.2 Krachten bundelen maar niet opgaan in de menigte 

Door de verscheidenheid aan beleidsonderwerpen en de beperkte mankracht, is de uitdaging voor naastenorganisaties 

groot om te participeren aan beleidstafels. Deze uitdaging wordt in de toekomst naar verwachting alleen maar groter 

door de groeiende maatschappelijke opgaven, meer druk op mantelzorgers en minder zorggeld, zo geven de 

naastenorganisaties aan. Betrokkenen geven aan het nut in te zien van een vorm van krachtenbundeling, zodat er 

bijvoorbeeld voldoende volume ontstaat om een beleidsmedewerker of lobbyist aan te nemen die zich inzet voor alle 

naastenverenigingen. Door een organisatie-overstijgende beleidsmedewerker aan te stellen komt er ruimte en capaciteit 

bij de organisaties vrij aangezien een deel van hun werkzaamheden dan wordt ingevuld door een persoon die dit 

namens alle organisaties samen doet. De vrijgekomen ruimte en capaciteit kan worden besteed aan andere activiteiten 

die ook belangrijk zijn voor de achterban.  

“.. waar vind je de klik om je te verbinden met een bepaalde groep? In het geval van een zeldzame aandoening 

zoek je op deze manier de connectie met andere ouders. Zo is het maar net vanuit welke ingang je je verbonden 

voelt met een organisatie”. 
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Omdat de mate van gewenste samenwerking verschilt per pijler, is de situatie waarin de naastenorganisaties zich in zijn 

geheel verenigen in een overkoepelende organisatie niet wenselijk voor alle organisaties. Ook geven verschillende 

betrokkenen aan dat de versnippering in het veld van naastenvertegenwoordiging er niet voor niets is. Met name 

naastenverenigingen met kleinere, specifiekere doelgroepen zien een groot risico, omdat er dan naar hun mening 

onvoldoende aansluiting en (h)erkenning is voor de specifieke doelgroep. De benodigde en gewenste aandacht voor 

hun achterban kan in een dergelijke situatie ondergesneeuwd raken. Als zij binnen een overkoepelend verband alsnog 

hun specifieke thema’s moeten inrichten, en moeten opkomen voor de belangen van hun specifieke doelgroep, is het de 

vraag of dit opweegt tegen de voordelen die een overkoepelend verband kan opleveren.  

Verschillende naastenverenigingen noemen het aandachtspunt dat er in het speelveld van betrokken partijen ruimte 

moet blijven voor nieuwe verenigingen, die ook mee kunnen praten op beleidsniveau. De mogelijkheid in de huidige 

situatie waarin mensen die de behoefte hebben zich verenigen teneinde gehoord te worden en mee te praten, is iets dat 

behouden dient te blijven aldus een aantal verenigingen die wij hebben gesproken. De naastenorganisaties vrezen dat 

een samenwerkingsverband zoals bijvoorbeeld een federatie een drempel kan vormen, omdat nieuwe organisaties die 

geen deel uitmaken van het samenwerkingsverband ook minder vanzelfsprekend een gesprekspartner zal zijn voor 

beleidsmakers. 

 

 

4.3 Een federatie geeft financiële ruimte om impact te vergroten, maar hier gaat een investering aan vooraf 

Het merendeel van de betrokken geeft aan deels te leunen op overheidssubsidies. Deze subsidies worden als 

onvoldoende ervaren om op alle pijlers te doen wat nodig is. De teruglopende financiering vanuit andere bronnen maakt 

dat er zorgen zijn over de toekomst. De naastenorganisaties staan dan ook positief tegenover de mogelijkheden die een 

subsidie voor een federatief samenwerkingsverband hen geeft. Een federatief samenwerkingsverband is een vereniging 

van rechtspersonen die een gezamenlijk belang vertegenwoordigt. In de statuten van zo’n federatie kan door de 

deelnemende organisaties worden vastgelegd welke verplichtingen en vrijheden aangesloten verenigingen hebben, en 

op welke wijze bijvoorbeeld de eigen identiteit behouden kan blijven. De beschikbare subsidie (€ 20.000 per 

deelnemende organisatie, met een maximum van € 300.000) voor een federatief samenwerkingsverband is voor 

activiteiten die gericht zijn op aandoeningsoverstijgende belangenbehartiging, lotgenotencontact, informatievoorziening 

of inhoudelijke samenwerking. Eén gezamenlijk geldstroom geeft de naastenorganisaties de capaciteit om krachtiger de 

stem van de cliënt over te brengen aan de landelijke beleidstafels en dus hun impact op landelijk beleid te vergroten.  

 

Naast het genoemde voordeel van één geldstroom middels een federatieve instellingssubsidie, benoemen de 

naastenorganisties ook een aantal kritische kanttekeningen. We horen terug dat de criteria die worden gesteld bij het 

aanvragen van een instellingssubsidie voor een federatief samenwerkingsverband veel vergen van de 

naastenorganisaties. Het samenwerkingsverband moet minimaal een jaar voor het doen van de subsidieaanvraag 

hebben gefunctioneerd. Het investeren in een samenwerkingsverband kost tijd, energie, denkkracht en geld (onder 

andere kosten voor het juridisch vastleggen van de samenwerking) en dit betaalt zich dan pas na een jaar uit. Deze 

investering is niet voor alle organisaties reeël geven zij aan, omdat zij te weinig capaciteit hebben. Daar komt bij dat niet 

alle betrokken naastenorganisaties voldoende leden of donateurs hebben om tot op heden in aanmerking te komen 

voor een instellingssubdie.7 Dit speelt met name voor de kleine naastenorganisaties als 2CU en EMB Nederland, die 

ook een kleinere doelgroep (+- 2000 2CU en +-10.000 EMB Nederland) vertegenwoordigen. Zij geven ook aan dat hun 

beschikbare middelen (zowel tijd als geld) nodig zijn om activiteiten voor hun eigen doelgroep te organiseren.  

 
7 Een vereiste voor een instellingssubsidie is dat de organisatie minstens 100 leden heeft of donateurs die minimaal 25 

euro per persoon per jaar bijdragen.  

“… het is belangrijk dat er meer aandacht uitgaat naar de VG groep, maar voor ons is het belangrijk dat onze 

specifieke doelgroep zichtbaar blijft. Een voorbeeld hiervan is dat een thema als ‘participeren’ bij ons niet aan de 

orde is (ZEVMB)”.  
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4.4 Geen scenario’s maar een continuüm  

De denkrichtingen over mogelijke toekomststrategieën in het samenwerken rondom belangenbehartiging laten zich het 

beste samenvatten in een continuüm, ergen tussen “geen verandering”  en “samenwerken in een federatie”. Onze 

belangrijkste bevinding is dat het in dit stadium niet goed mogelijk is om een aantal afgebakende scenario’s te 

omschrijven, omdat de mogelijkheden voor institutionele vernieuwingen zich eerder op een continuüm bevinden.  

 

Aan de ene kant van dit continuüm is er geen sprake van vernieuwing of aanpassing, en blijft iedere organisatie op 

eigen wijze de belangenbehartiging voortzetten. De voor- en nadelen hiervan zijn in de voorgaande hoofdstukken 

uitgebreid aan bod gekomen, maar laten zich als volgt samenvatten. Het belangrijkste voordeel van het huidige 

versnipperde veld is volgens de naastenorganisaties dat ieder de eigen doelgroep en achterban naar eigen inzicht kan 

bedienen. De eigen identiteit is sterk en de medewerkers van een organisatie kunnen direct de input die zij krijgen 

vanuit de activiteiten met de achterban, zoals kennisdisseminatie en lotgenotencontact, vertalen naar de 

belangenbehartiging aan beleidstafels. Ook is er ruimte voor verenigingen die zich heel specifiek op een (relatief) 

zeldzaam ziektebeeld of thema richten; het staat iedereen immers vrij om een vereniging op te richten. Het belangrijkste 

nadeel komt vanuit de signalen die aanleiding waren voor deze verkenning; er is te weinig tijd en capaciteit om de 

belangen te behartigen op elk beleidsthema waarop dat wenselijk zou zijn. De tijd en energie die gaat zitten in de 

landelijke belangenbehartiging op de diverse thema’s gaat ten koste van andere activiteiten van de organisaties. Dit 

nadeel zou in de toekomst groter kunnen worden en zwaarder kunnen gaan wegen, als de trend in afname van leden 

zich voortzet.  

 

Aan de andere kant van het continuüm gaan de naastenorganisaties een federatief samenwerkingsverband aan; een 

nieuwe vereniging waarvan de huidige organisaties lid zijn. Een vereniging met eigen statuten, rechten en plichten. De 

voor- en nadelen hiervan zijn ook reeds beschreven, en laten zich als volgt samenvatten. Het voordeel van een 

federatief samenwerkingsverband is dat de krachten worden gebundeld en er daarmee meer volume ontstaat richting 

de beleidstafels. Vanuit het volume kunnen taken gedeeld worden. Vanuit de in de toekomst beschikbare subsidie kan 

er dan eventueel geld gestoken worden in het aannemen van werknemers voor die taken. Hierdoor komt tijd vrij voor de 

organisaties om zich op andere activiteiten te richten. Een groot nadeel dat de naastenorganisaties benoemen is de 

investering die zij moeten doen om een federatie te kunnen oprichten. Ook maken zij zich zorgen dat de wensen en 

behoeften van specifieke, kleinere doelgroepen niet goed meer tot hun recht komen. Tot slot bestaat de angst dat het 

eigen mandaat en de eigen identiteit in het gedrang kan komen. 
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5 Beantwoording onderzoeksvragen 
In de voorgaande hoofdstukken zijn de bevindingen beschreven die zijn opgehaald naar aanleiding van de in de 

inleiding gestelde onderzoeksvragen. Hieronder vatten we de bevindingen concreet samen aan de hand van de 

onderzoeksvragen.  

 

Vraag 1a: Welke groepen mensen met een beperking worden door de diverse naastenorganisaties landelijk 

vertegenwoordigd? En welke naasten zijn bij deze organisaties aangesloten; zijn hier doelgroepen in te 

onderscheiden?  

Tabel 2 bevat een overzicht van de doelgroep, naastendoelgroep en taken en activiteiten per organisatie. De 

verschillende naastenorganisaties vertegenwoordigen mensen met een beperking die een pgb hebben (Naar Keuze), 

mensen met een verstandelijke beperking vanuit een christelijke identiteit (SIEN, Dit Koningskind), mensen met een 

verstandelijke beperking (KansPlus) mensen met het syndroom van Down (Stichting Down Syndroom) en mensen met 

het Prader Willi syndroom (Prader Willi Stichting), mensen met een zeer ernstig verstandelijke en meervoudige 

beperking (2CU), mensen met een ernstig meervoudige beperking (EMB Nederland) en mensen met een beperking 

vanuit de reformatorische gezindte (Helpende Handen). Bij de organisaties zijn als naasten aangesloten de verwanten 

van mensen met een (verstandelijke) beperking. 2CU focust zich primair op het directe gezin rondom het kind met een 

zeer ernstig verstandelijke en meervoudige beperking. 

 

Vraag 1b: Wat zijn de juridische statussen van deze organisaties?  

2CU , Stichting Down syndroom en de Prader Willi Stichting zijn een stichting, alle overige naastenorganisaties zijn 

verenigingen. 

 

Vraag 1c: Wat is de organisatorische capaciteit van de betrokken organisaties (hoeveel fte, hoeveel 

vrijwilligers) en hoe heeft deze capaciteit zich afgelopen jaren ontwikkeld?  

Hiervoor verwijzen we naar de factsheets per organisatie in de bijlage en naar tabel 1. De tabel en de factsheets zijn 

gebaseerd op openbare data (websites, jaarverslagen en jaarrekeningen) en de data die de naastenorganisaties 

hebben aangeleverd. De hoeveelheid data die openbaar beschikbaar en aangeleverd is, en de mate van detaillering, 

verschilt per naastenorganisatie.  

 

Vraag 1d: Zijn er groeperingen (verenigingen/stichtingen) van naasten die op dit moment niet gebruikmaken 

van landelijke conventionele (ministeriële) participatiekanalen voor belangenbehartiging? Gaat het hier om 

groeperingen die ook niet door een andere (koepel)organisatie worden vertegenwoordigd op landelijk niveau 

d.m.v. delegatie of mandatering? In het geval dat die groeperingen bestaan, op welke wijze zou hun input 

landelijke beleidsmakers op een effectieve manier kunnen bereiken?  

We hanteren in deze opdracht de definitie van naastenorganisaties zoals door de opdrachtgever geformuleerd: 

“cliëntenorganisaties, waarvan de ledenachterban en de medewerkers hoofdzakelijk bestaan uit naasten van mensen 

met een beperking.[…] Het naastenverband moet een rechtspersoon zijn.” In de verkenning van het veld van 

naastenorganisaties zijn we op diverse groeperingen gestuit die zich ook bezighouden met ondersteuning of 

belangenbehartiging. Deze groeperingen voldeden echter niet aan de definitie van een naastenorganisatie. Bijvoorbeeld 

omdat de medewerkers allemaal professionals waren die weliswaar affiniteit hebben met de doelgroep, maar geen 

naaste zijn. Ook zijn er verschillende lokale groeperingen, die wel uit naasten bestaan maar voor wie het 

participatiekanaal voor belangenbehartiging de gemeente of provincie is. De enige organisatie waarvan de 

medewerkers (deels) uit naasten bestaat, en die niet of nauwelijks gebruik maakt van een landelijk participatiekanaal is 

(Sch)ouders. Deze organisatie onderscheidt zich doordat zij een overkoepelend kennisplatform zijn voor alle naasten 

van ‘een (volwassen) zorgkind’. Zij focussen zich voornamelijk op ondersteuning door kennisdisseminatie en minder op 

belangenbehartiging en lotgenotencontact, en zijn om die reden niet verder onderzocht in deze verkenning. Verder zijn 

Stichting Down syndroom en de Prader Willi Stichting niet zo duidelijk betrokken aan landelijke beleidstafels zoals de 
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overige naastenorganisaties dit wel zijn, maar zij zijn beide wel lid van Ieder(in) en daarmee is er wel sprake van een 

participatiekanaal voor landelijke belangenbehartiging. 

 

Vraag 1e: Welke taken verrichten de onderscheiden organisaties en waarop ligt wat hen betreft de nadruk?  

Zie tabel 1 en paragraaf 2.1.4. De naastenorganisaties richten zich alle op belangenbehartiging, informeren 

(kennisdisseminatie) en ontmoeten (lotgenotencontact). 2CU richt zich daarbij ook nadrukkelijk op wetenschappelijk 

onderzoek en de christelijke organisaties richten zich ook op activiteiten binnen de kerkgemeenschappen. 

 

Vraag 1f: In welke mate hebben de naastenorganisaties afgelopen tien jaar te maken gehad met gewijzigde 

structurele financiering van de overheid, en van private actoren? Wat lag aan deze ontwikkelingen ten 

grondslag en wat is het effect daarvan geweest op de capaciteit van de organisaties - met betrekking tot 

financiën en personeel - en de belangenbehartiging op landelijk niveau?  

Zie hoofdstuk 2.2: Financiering en ontwikkeling van financiering. Naast de meest recente jaarrekeningen (2021/2022) 

baseren we ons hier op de kwalitatieve informatie uit de interviews. Uit de beschikbare data zien wij dat zoals de 

naastenorganisaties ook aangeven, de ledenaantallen zijn teruggelopen in de afgelopen 10 jaar, al is die terugloop voor 

sommigen inmiddels gestabiliseerd. De Christelijke organisaties hebben wat betreft ledenaantallen een meer stabiele 

achterban, maar ook zij geven aan dat de toegenomen kosten door onder andere inflatie en cao-stijgingen maken dat 

ook hun financiële toekomst onzeker is. De capaciteit van de organisaties wat betreft aantal medewerkers is voor zo ver 

daarover data is aangeleverd door de organisaties redelijk stabiel gebleven (zie factsheets). Veranderingen in 

structurele financiering vanuit de overheid heeft in het verleden gemaakt dat bestaande samenwerkingsverbanden zoals 

het VG platform en de voorloper daarvan, de FVO, in zwaar weer kwamen. Met de aanstaande uitbreiding van de PGO 

subsidies zijn de organisaties content, al vragen sommigen zich wel af waar de bedragen precies op gebaseerd zijn. 

 

Vraag 2. Welke financieringsbronnen kunnen door de naastenorganisaties vanaf 2024 worden benut om 

belangenbehartiging op landelijk niveau te financieren?   

Naastenorganisaties zijn op de hoogte van de mogelijkheden voor PGO subsidies voor zowel hun individuele 

organisatie (maximaal € 75.000,-) als de subsidie voor een federatief samenwerkingsverband (€ 20.000,- per 

deelnemende organisatie, met een maximum van € 300.000,-). Zij zien echter ook drempels en belemmeringen om 

deze subsidies aan te vragen, zie hoofdstuk 4.3. Daarnaast is er voor naastenorganisaties de mogelijkheid om 

aanvullende, tijdelijke projectsubsidies aan te vragen om  hun impact en bereik te vergroten. Met deze subsidie kunnen 

organisaties extra personeel inhuren voor het implementeren van een veranderopgave voor de eigen organisatie die 

nodig is om de impact en het bereik te vergroten. Naast deze extra PGO-subsidie zijn er (kort en langlopende) subsidies 

mogelijk binnen ZonMw projecten en andere fondsen (bijvoorbeeld Prinses Beatrix fonds of innovatiefonds). De 

subsidiekalenders daarvoor worden echter niet voor in de (verre) toekomst gepubliceerd. De ZonMw subsidies zijn in 

sommigen gevallen langlopende subsidies van enkele jaren. Zo loopt bijvoorbeeld het project ‘Toerusting van familie en 

cliënten in het nieuwe landschap van zeggenschap en inspraak binnen de VG’  (onderdeel van het programma ‘Voor 

Elkaar!’) van 2019 tot en met 2023. Vanaf april 2023 zijn in het kader van dit ZonMw-programma 3 nieuwe 

subsidierondes, waarvoor patiënten- en gehandicaptenorganisaties projectsubsidies voor kunnen aanvragen. Belangrijk 

hierbij is op te merken dat de subsidies van ZonMW en de verschillende fondsen steeds op projectbasis zijn, en niet zijn 

bedoeld voor landelijke belangenbehartiging in algemene zin. 

 

Vraag 3. Op welke manier(en) werken naastenorganisaties op dit moment samen op het gebied van 

belangenbehartiging op landelijk niveau? In welke mate liggen er regels en procedures ten grondslag aan de 

huidige vormen/manieren van samenwerking en zijn er nog andere samenwerkingsvormen? Anders 

geformuleerd: wat is het institutionele kader waarbinnen die samenwerking plaatsvindt?    

De volgende zeven naastenorganisaties werken samen op het gebied van collectieve belangenbehartiging: Helpende 

Handen, Dit Koningskind, SIEN, 2CU, EMB Nederland, Naar-Keuze en KansPlus. Deze organisaties werken samen via 

een maandelijks directeurenoverleg waarin samenwerking op bepaalde beleidsthema’s verder wordt afgestemd. Ook 

tussen de overleggen door is veel onderling contact via mail en telefoon. De gezamenlijke focus op de (langdurige) zorg 

binnen de VG-sector maakt dat men zich met elkaar verbonden voelt. Naast de samenwerking die wordt gezocht tussen 
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de naastenorganisatie onderling, wordt er ook samengewerkt met (koepel)organisaties als Ieder(in), LSR, Per Saldo en 

LFB. Aan de huidige samenwerking liggen geen regels en procedures ten grondslag, de samenwerking ontstaat uit 

informeel contact. Wel zijn de naastenorganisaties officieel als vereniging lid van de koepel Ieder(in), in die zin is er dus 

een institutioneel kader waarbinnen de organisaties en Ieder(in) overleggen. 

Naast deze gezamenlijke thema’s delen de organisaties onderling (kennis)producten waar mogelijk of trekken zij 

gezamenlijk op in het organiseren van thema-specifieke informatiebijeenkomsten. SIEN en KansPlus trekken 

gezamenlijk op in de bijscholing van medewerkers via het kennis- en adviescentrum ‘SienEigenwijs’.  

 

Zie voor een verdere uiteenzetting over de samenwerking hoofdstuk 3. 

 

Vraag 4. Welke eventuele complementaire strategieën en initiatieven en institutionele vernieuwing zouden de 

naastenorganisaties gezamenlijk kunnen implementeren om ook op langere termijn op efficiënte en effectieve 

wijze belangenbehartiging te realiseren en te borgen op landelijk niveau? Wat zijn de vermoedelijke effecten 

van de te onderscheiden potentiële strategieën op de effectiviteit van de collectieve belangenbehartiging voor 

mensen met een VB op landelijk niveau, de totale/cumulatieve financiële capaciteit van de naastenpartijen en 

de doelmatigheid van personeelsinzet?  

Zie hoofdstuk 4 voor de achtergrond, en in het hierna volgende hoofdstuk geven we een conclusie en advies over de 

toekomstrichting. Het meer formaliseren en structureren van de huidige samenwerking ligt voor de hand. Meer 

geformaliseerde samenwerking levert ruimte op voor een bundeling van krachten op het gebied van gezamenlijke lobby 

en beleidsactiviteiten, waardoor medewerkers van de verenigingen doelmatiger kunnen worden ingezet. Het is daarbij 

van cruciaal belang dat de organisaties hun eigenheid wat betreft identiteit en vertegenwoordiging van specifieke 

wensen en behoeftes kunnen behouden. 
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6 Samenvatting en conclusie  
In voorgaande hoofdstukken hebben we een beeld geschetst van het huidige veld van naastenverenigingen en de wijze 

waarop zij samenwerken. In hoofdstuk 4 hebben wij op basis van de individuele gesprekken met (naasten)organisaties 

en de inzichten uit de groepsbijeenkomst de mogelijkheden verkend voor een optimale vertegenwoordiging van 

naastenverenigingen op de landelijke belangenbehartiging van mensen met een (verstandelijke) beperking.  

Alle naastenorganisaties - behalve Ervaringskenniscentrum (Sch)ouders - werken op drie pijlers; lotgenotencontact, 

kennisdisseminatie en belangenbehartiging aan beleidstafels, waarbij de focus op de kerntaken verschilt per 

organisatie. Er is reeds sprake van samenwerking op met name de pijler ‘belangenbehartiging’. Hierbij valt op dat de 

samenwerking informeel is en variabel, afhankelijk van persoonlijke contacten en actuele thema’s. Verschillende 

naastenorganisaties hebben interesse in een verkenning van de mogelijkheden tot het optimaliseren van de 

samenwerking om de cliënt een krachtige positie te geven aan de landelijke beleidstafels.  

Ons advies is om binnen het continuüm dat we in hoofdstuk 4 geschetst hebben een midden te vinden waarin de voor- 

en nadelen goed in balans zijn. Hoewel alle naastenverenigingen het nut en de noodzaak inzien van verdere, meer 

structurele samenwerking, is er ook een grote behoefte aan het behoud van eigenheid wat betreft identiteit en 

zeggenschap. Daarnaast wijzen de naastenorganisaties erop dat zij de input voor de belangenbehartiging, en 

bijvoorbeeld de prioritering van beleidsthema’s, ophalen bij hun specifieke achterban tijdens de uitvoering van hun 

andere taken, namelijk het lotgenotencontact en de kennisdisseminatie. Een samenwerking waarbij iedere 

naastenvereniging de eigenheid behoudt, maar de krachten gebundeld worden wat betreft belangenbehartiging, lijkt 

daarom de meest logische route. Wanneer de huidige samenwerking een meer structureel en geformaliseerd karakter 

zou krijgen, zou dit voor de naastenvereniging een versteviging van de belangenbehartiging kunnen opleveren. Gedacht 

kan worden aan een samenwerkingsovereenkomst, een alliantie of een andere vorm van geformaliseerde 

samenwerking. Betrokkenen verwijzen bijvoorbeeld meer dan eens naar het vroegere Platform VG. In dat platform, dat 

de rechtsvorm vereniging had, kwamen de naastenverenigingen samen om onderwerpen te bediscussiëren en al dan 

niet gezamenlijk een standpunt in te nemen richting beleidstafels. Het Platform VG is samen met de Chronisch Zieken 

en Gehandicapten Raad opgegaan in koepelorganisatie Ieder(in). Er blijft echter behoefte bestaan onder de 

naastenverenigingen VG om specifiek voor hun doelgroep een platform te hebben zodat er op, onder meer, het thema 

belangenbehartiging kennis kan worden uitgewisseld en samen kan worden gewerkt.  

De samenwerking formaliseren in een samenwerkingsverband met heldere afspraken over het behouden van eigen 

activiteiten en identiteit lijkt daarmee de meest kansrijke route richting de toekomst. Binnen het samenwerkingsverband 

kunnen per beleidsthema belangenbehartigers worden afgevaardigd, en het samenwerkingsverband kan het eerste 

aanspreekpunt zijn voor beleidsmakers, waarna de naastenorganisaties de thema’s onderling afstemmen en verdelen. 

Hiermee ontstaat tevens meer ruimte bij de organisaties om tijd en capaciteit te richten op andere taken die zij als 

organisatie uitvoeren. Gezien de ontwikkelingen die spelen, is er behoefte aan deze (extra) tijd en capaciteit.  

De vraag welke vorm dit samenwerkingsverband moet hebben, en of daarmee een nieuwe juridische entiteit zou 

moeten ontstaan, zou het beste bij de naastenverenigingen zelf gelegd kunnen worden. Zij hebben immers al het 

initiatief genomen om de juridische mogelijkheden te onderzoeken. Daarbij is het hoe dan ook belangrijk dat de 

randvoorwaarden voor het samenwerkingsverband helder zijn en op schrift gesteld worden, zodat er voor alle 

betrokkenen voldoende vertrouwen is in de bestaanszekerheid van hun eigen organisatie, en het behoud van eigen 

mandaat.  
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7 Beschouwing door de 
onderzoekers 
 

Bij het uitvoeren van de verkenning hebben we triangulatie van bronnen en methoden toegepast. We bestudeerden 

diverse documenten, hebben individuele interviews gehouden en we organiseerden een groepsbijeenkomst. Ook 

hebben we na oplevering van een eerste conceptversie van de rapportage nog bilateraal en per e-mail contact gehad 

met een aantal organisaties om hun feedback te bespreken. We kijken terug op waardevolle gesprekken. Alle 

respondenten gaven in de gesprekken aan dat zij het belang van deze verkenning inzien en graag zien dat de 

organisaties blijven samenwerken om zo de stem van hun doelgroep voor het voetlicht te brengen.  

 

Gedurende deze verkenning viel ons als externe partij en vanuit onze neutrale rol in het proces een aantal zaken op, die 

we graag in deze slotbeschouwing benoemen. Het gaat hierbij dus expliciet niet om nieuwe bevindingen of een 

standpunt van de opdrachtgever, maar de beschouwing van ons als onderzoekers.  

Het betreft onder meer het belang van taal, waar we in de inleiding daarom ook nadrukkelijk een passage aan hebben 

besteed. Interpretaties bij bepaalde termen zorgt ervoor dat het zorgvuldig kiezen van woorden en expliciteren wat we 

hiermee bedoelen, een belangrijke randvoorwaarde is om een open dialoog met elkaar te kunnen voeren.  

 

Deze verkenning richt zich enerzijds op het samenbrengen en ordenen van feiten, zoals ledenaantal, financieringswijze 

en taken van de organisaties. Dit hebben we weergegeven in factsheets en toegelicht in de diverse hoofdstukken. 

Anderzijds heeft de verkenning ook een toekomstgericht (ontwerp)karakter. Er wordt gevraagd om mogelijke strategieën 

voor (andere vormen van) samenwerking in de toekomst. Binnen de discussie en interactie over deze toekomstgerichte 

vraag hebben wij de houding van de naastenorganisaties als afwachtend ervaren. 

 

Deze houding kan uiteraard verschillende oorzaken hebben. Zoals deze rapportage laat zien, zijn organisaties actief 

met veel verschillende taken en thema’s én doen zij dit met een team medewerkers waarvan de omvang als klein of 

beperkt wordt ervaren. De alledaagse drukte draagt er mogelijk aan bij dat het reflecteren op de vraag hoe de toekomst 

eruit kan zien, wat dit vraagt van de organisatie en wat dit aan kansen en risico’s biedt, lastig is. Het beantwoorden van 

deze vraag, vraagt namelijk om met afstand en vanuit een andere bril naar de organisatie te kijken. Hier is tijd en 

(denk)ruimte voor nodig, die er wellicht in de praktijk onvoldoende is. 

 

Ook merken we dat er vanuit de naastenorganisaties veel vragen worden gesteld over de doelstelling van de 

verkenning. Er leven vragen wat het ministerie van VWS met de inzichten uit de verkenning gaat doen en er zijn zorgen 

dat wat dit betekent voor de organisaties. Deze zorgen zijn expliciet aan bod gekomen tijdens de groepsbijeenkomst.  

In de groepsbijeenkomst hebben wij - om de dialoog op gang te brengen - een aantal mogelijke toekomststrategieën 

gepresenteerd. Omwille van de discussie bevatten deze strategieën ook opties die op dit moment niet wenselijk of 

haalbaar lijken, maar wel voeding kunnen geven aan het gesprek over welke strategieën voor de toekomst door de 

organisaties wél haalbaar, wenselijk en uitvoerbaar worden geacht. We merkten dat het concretiseren van deze 

denkbare toekomstscenario’s met name veel weerstand opriep. We hebben onze observaties over de ontstane onrust in 

de bijeenkomst benoemd waarbij opviel dat verschillende deelnemers moeite leken te hebben met het ‘op papier zien 

verschijnen’ van de verschillende mogelijkheden voor de toekomst. Daarbij speelt het eerdergenoemde belang van taal 

een rol, maar nog meer de concreetheid van een strategie waar voor- en nadelen voor te benoemen zijn. De 

onzekerheid of er uiteindelijk (wellicht door het ministerie van VWS) één van de mogelijke strategieën wordt 

geselecteerd speelde hierbij een rol. Na het beschrijven van opties voor de toekomst, is het kiezen en/of uitwerken 

immers een logische volgende stap. Onze indruk is dat de betrokken organisaties nog niet toe zijn aan deze stap omdat 

zij eerst nog reflectietijd nodig hebben om zelf na te denken over mogelijke toekomststrategieën. 
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We benadrukken dat we in meerdere gesprekken de intentie hebben gehoord en gevoeld van respondenten om vooruit 

te kijken en indien nodig aanpassingen door te voeren. We zien echter ook een dynamiek dat de betrokkenen 

organisaties weerstand hebben tegen een vorm van concretisering van die aanpassingen. Dit zagen we niet alleen 

terug tijdens de groepsbijeenkomst maar bijvoorbeeld ook bij het verspreiden van de voorbereidende memo voor deze 

bijeenkomst en bij de reactie op een eerste conceptversie van deze rapportage. De naastenorganisaties reageerden 

gezamenlijk dat het conceptrapport veel onjuistheden bevat en een vertekend beeld gaf. Tegelijk kwam op de vraag om 

concreet en op papier de feitelijke onjuistheden én eventuele beschouwing op de geschetste richtingen in de rapportage 

aan te leveren summier antwoord vanuit de verschillende organisaties.  

 

Inzicht in deze dynamiek is belangrijk voor het vervolg op deze verkenning. Vanuit een veranderkundige bril zijn een 

aantal sturende krachten aanwezig om beweging en verandering in de huidige situatie te krijgen. De zorgen over de 

financiële situatie, de omvang van de organisatie en de veelheid van dossiers waar men graag op meedenkt en -doet 

zijn krachten die helpen om beweging te krijgen. Ook de veranderde wereld met meer invloed van online communities 

en andere manieren van ontmoeting en contact vragen om andere manieren van organiseren en samenwerken. De 

noodzaak voor de huidige verkenning wordt dan ook ervaren. Er wordt momenteel al samengewerkt op dossiers en er is 

een wil om dit verder te brengen. Echter, om de volgende stap in beweging te zetten is het nodig om meer ‘radicalere of 

spannende’ stappen te zetten. Het vraagt wellicht om anders kijken naar de wijze waarop organisaties hun taken 

inrichten en hoe samenwerkingen vorm kunnen krijgen. Dit vraagt soms ook huidige (denk)patronen los te laten en 

ruimte te maken voor nieuwe manieren van het organiseren van het werk en de samenwerking. Deze verandering gaat 

gepaard met onzekerheid en vereist de dialoog met veel stakeholders met ieder hun eigen achterban, belangen en 

idealen. Maar het biedt ook kansen! "Zonder wrijving, geen glans”: regelmatig gaat een verandering gepaard met wat 

onrust. Ons advies aan de naastenorganisaties is dan ook om dit moment waarin de discussie is gestart over de 

strategieën voor de toekomst te benutten. Maak gebruik van de samenhorigheid en energie door zelf de handschoen op 

te pakken en te concretiseren welke mogelijkheden worden gezien voor de toekomst en duurzame inrichting van 

landelijke belangenbehartiging. Het huidige rapport kan daarbij ondersteunend zijn, en bijvoorbeeld als uitgangspunt 

dienen voor het opstellen van een eigen toekomstplan op dit gebied.  
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Bijlage A. Factsheets naastenorganisaties 

Hierna volgt per geïnterviewde naastenorganisatie een overzicht van de beschikbare data. De data is verzameld vanuit 

openbare bronnen (websites, jaarverslagen, jaarrekeningen) en in sommige gevallen aangeleverd door de 

naastenorganisaties. Per organisatie is een verschillende hoeveelheid data beschikbaar gesteld aan de onderzoekers. 

  

 

Figuur 2. Factsheet SIEN  
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Figuur 3. Factsheet KansPlus  

  

 

Figuur 4. Factsheet Dit Koningskind  
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Figuur 5. Factsheet Helpende Handen  

  

 

Figuur 6. Factsheet 2CU 
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Figuur 7. Factsheet EMB Nederland  

  

 

Figuur 8. Factsheet Naar-Keuze  
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Bijlage B. Overzicht respondenten 

 

(Digitale) interviews  

Dit Koningskind 

EMB Nederland 

Helpende Handen 

Ieder(in) 

KansPlus 

LSR 

Naar Keuze 

Per Saldo 

SIEN 

2CU 

 

Aanwezig bij groepsbijeenkomst op 19 oktober   

Dit Koningskind 

Helpende Handen 

Ieder(in) 

KansPlus 

Naar Keuze 

SIEN 

2CU 
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Bijlage C. Overzicht geraadpleegde documenten   
 

a. Pijl, K. (2012). De voorgeschiedenis van het Platform VG vanaf het ontstaan van de eerste landelijke 

oudervereniging in 1952. 

b. SIEN (2022). Historische ontwikkelingen in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking  (ontwikkeld 

door SIEN) 2022-document-historie.pdf (sien.nl). 

c. Ieder(in) (2013). Nieuwe koelorganisatie van mensen met een beperking of chronische ziekte. Via VNG.nl: 

Ieder(in): nieuwe koepelorganisatie van mensen met een beperking of chronische ziekte | Vereniging 

Gehandicaptenzorg Nederland (vgn.nl). 

d. VGN (2019). Infographic Vereniging Nederlandse Gemeenten (VNG), De gehandicaptenzorg in kerngetallen, 

VGN_infographic_300919_DEF. 

e. IGJ (2017). Factsheet Ga voor goede zorg aan mensen met een ernstige meervoudige beperking: het kán!. 

f. Werkgroep ‘Wij zien je Wel’, Onderweg van overleven naar leven, eindrapportage maart 2020, pdf (overheid.nl). 

g. VWS. Subsidies Patiënten- en gehandicaptenorganisaties (pg-organisaties) 2024-2028. Patiënten- en 

gehandicaptenorganisaties (pg-organisaties) 2024-2028 | Subsidie | Dienst Uitvoering Subsidies aan Instellingen 

(dus-i.nl) (geraadpleegd okt. 2023).  

h. Jaarrekeningen:  

i. Jaarrekening Helpende Handen 2022jaarverslag-2022.pdf (helpendehanden.nl). 

ii. Jaarrekening Dit Koningskind 2022 Omgeleid printerdocument van Extern bureaublad (ditkoningskind.nl).  

iii. Jaarrekening EMB Nederland 2021 Jaarrekening-2021-EMB.pdf (embnederland.nl). 

iv. Historisch Financieel overzicht Kansplus 2022 Historisch-financieel-overzicht-KansPlus-2022-1.pdf. 

v. Jaarverantwoording SIEN financiële-verantwoording-2022-sien.pdf. 

vi. 2CU Jaarrekening en bestuursverslag 2022 - Stichting Complex Care United (2cu.nu). 

vii. Jaarrekening Naar-Keuze: ANBI (naar-keuze.nl). 

viii. Jaarrekening (Sch)ouders 2021  schouders-jaarrekening-2021-def.pdf (storyblok.com). 

ix. Jaarrekening Prader Willi Stichting 2020 MergedFile (prader-willi-fonds.nl). 

x. Jaarrekening Stichting Down Syndroom 2022 jaarverslag-2022-1.pdf (downsyndroom.nl). 

i. Beschikbare openbare jaarverslagen:  

i. Jaarverslagen Dit Koningskind 2018 (Jaarverslag-2018.pdf (ditkoningskind.nl) , 2019 (Microsoft Word - 

Jaarverslag 2019.docx (ditkoningskind.nl) , 2020 (Jaarverslag - Dit Koningskind), 2022 (Downloads - Dit 

Koningskind). 

ii. Jaarverslagen Helpende Handen 2019, 2020, 2021 + strategisch beleidsplan 2019-2022. 

iii. Jaarverslagen SIEN: 2017, 2019, 2020, 2021, 2022 en strategisch beleidsplan 2023-2026.  

iv. Jaarverslagen EMB Nederland 2020 en 2021.  

v. Jaarverslagen 2CU 2016-2017, 2019, 2020, 2021 en 2022. 

vi. Jaarverslagen KansPlus 2014, 2015, 2016, 2017, 2018, 2019, 2020, 2021 en 2022. 

vii. Actueel jaarverslag Naar-Keuze 2022.  
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Bijlage D. Cijfers organisatorische 
ontwikkelingen  
 
Aantal medewerkers 
(Fte)  2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 

KansPlus 3,9 3,9 3,5   4,6 3,8 3,8 4,3 4,4 3,5 

Helpende Handen          6,93 7,35 6,5 6,58     

Dit Koningskind                   7,9 

SIEN                 2   

2CU         1 1 1 0,93     

EMB Nederland                  0,2   
Stichting Down 
Syndroom              2 2 2   

Schouders                      

Tabel 3. Ontwikkeling aantal medewerkers (Fte) per naastenorganisatie  (o.b.v. beschikbare openbare documenten)  

 

Tabel 2. Aantal leden (m.u.v. donateurs/vrienden) per naastenorganisatie (o.b.v. beschikbare openbare documenten) 

 

 

 

 

 

 

 

 

Aantal leden  2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 

KansPlus  7891 6640 6231 5838 5500 5000 4200 4000     
Helpende 
Handen          8550 8400 8175 8000 7948 7842   

Dit Koningskind     11727     10703 10047   9047 8278   

SIEN     3279 3013 2815 2651 2448 2300 2142 2057 2033 

Naar-Keuze        1125       950     1500 


