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VERANTWOORDING

Het boek ‘Samen werken aan Herstel’ (2002) bevat een gedetailleerd verslag van de
eerste herstelpraktijken in de Utrechtse organisatie Lister (voorheen de Stichting
Beschermende Woonvormen Utrecht). Met deze uitgebreide druk werd dit verslag
geactualiseerd en voor medewerkers en cliénten van andere organisaties toegan-
kelijk gemaakt.

Dit boek is bedoeld als werkboek, ook wel naslagwerk, voor een bewezen goede prak-
tijk van herstelsteun aan mensen met de ervaring van ernstig psychisch lijden. Het
volgt acht mensen die hun ervaringskennis over herstel uitwisselden en de weg daar
naartoe beschikbaar maakten voor cliénten en medewerkers van hun organisatie.
Ervaringskennis ‘opdelven’ is altijd een heel proces. Zo'n proces staat hier beschreven.
Er zijn behulpzame methoden uit voortgekomen waar anderen hun voordeel mee kun-
nen doen. Zo leidde dit proces ook tot de herstelsteun waar Lister tegenwoordig om
bekend staat.

De eerste negen hoofdstukken zijn geactualiseerde hoofdstukken van 15 jaar geleden.
Daar zijn drie hoofstukken aan toegevoegd over de weg naar herstelsteun die Lister
de afgelopen 15 jaar, van 2002 tot 2017, met vallen en opstaan heeft afgelegd.
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1 SAMEN WERKEN AAN HERSTEL

‘Het is nog maar een paar jaar geleden dat ik voor het eerst van de
betekenis van het woord herstel hoorde in de psychiatrie. Dat was voor
mij een beetje raar. Mijn vader was schoenmaker en die noemde men
schoenhersteller. Hij maakte schoenen weer als nieuw. En zo mag je,
geloof ik, herstellen niet helemaal opva en: als nieuw maken. Toch bete-
kent het woord rehabilitatie, ik heb het opgezocht in het woordenboek, ‘in
oude staat herstellen’. En eigenlijk voelt mijn herstel ook een beetje zo. Ik
ben toch weer aardig de oude. Ik heb in mijn dagelijks leven nog nauwe-
lijks last van mijn beperkingen, omdat ik mijn leven heb aangepast aan
wat ik wel kan, aan mijn grenzen en mijn mogelijkheden. De ‘oude zijn’ is
dus iets heel anders dan ‘er is niks met mij aan de hand'. Er is nog steeds
iets met mij aan de hand, maar ik werk er dagelijks hard aan dat het niet
meer bij mij op de voorgrond staat. Dat is voor mij herstel.

(Uit: leging door werkgroeplid gehouden op werkconferentie ‘Herstellen
wat is dat?’ door Rehabilitatie-netwerk Midden-westelijk Utrecht,

28 maart 2002)

1.1  Inleiding

In 1998 star e Lister een project ‘Herstel en rehabilitatie’ voor cliénten. Daartoe
trok Lister (toen nog de Stichting Beschermende Woonvormen Utrecht, SBWU) twee
mensen aan van buiten, twee medewerkers van het Trimbos-instituut. Lister liep
daarmee in Nederland voorop. In dit boek komt heel concreet aan de orde hoe acht
cliénten van de organisatie destijds handen en voeten gaven aan het begrip ‘em-
powerment’. Dit is hun verhaal.

Bij empowerment komt het er op aan dat je de regie over eigen lijf en leven (her)
neemt. Het gaat over bewustwording van wat je met je leven wilt, over wat je helpt en
over het aanboren van hulpbronnen. Maar het betekent ook nagaan wat je er van af-
houdt om je doelen te bereiken — binnen jezelf en buiten jezelf — en nagaan hoe je met
die obstakels om kunt gaan. ‘Om kunt gaan’ en niet: ‘uit de weg ruimen’, want dat is
lang niet altijd mogelijk, niet voor mensen met een lichamelijke handicap en ook niet
voor mensen met een psychische handicap.
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Dit boek laat stap-voor-stap zien hoe de acht betrokken personen in een werkgroep
hebben ‘gewerkt aan herstel'. Door te zoeken naar de betekenis van ‘herstel’ in hun
eigen leven, leerden ze naar zichzelf te kijken op een nieuwe manier. De aandacht
verschoof van ziekte, symptomen en patiént zijn naar herstel, mogelijkheden en actief
zijn in het eigen leven en in de organisatie. En met die verschuiving hervonden zij ook
het vertrouwen in zichzelf en hun gevoel van eigenwaarde.

Het gaat niet op om te zeggen dat de werkgroepleden bij aanvang weerloze en willoze
mensen waren, ondergedompeld in psychisch lijden en daardoor volledig afhankelijk
van de inscha ing en de acties van anderen, van professionele hulpverleners.
Evenmin waren ze na drie projectjaren hun psychisch lijden ontgroeid en van niets
en niemand meer afhankelijk. Wel hebben zij het project zichtbaar voor zichzelf
gebruikt. Ze haalden er iets dat hen hielp krachtiger te worden of dat op zijn minst
hun uithoudingsvermogen vergroo e.

Dit verhaal gaat niet alleen over een opmerkelijke ontwikkelingsgang van acht indivi-
duen. Zij gebruikten het herstelproject, zoals we dat verder noemen, niet alleen voor
zichzelf. Zij hebben het ook toegankelijk gemaakt. Met hun verworven ervarings-
kennis gaven zij vorm aan een project dat anderen, professionals, in beginsel voor hen
hadden bedacht. Gaandeweg namen zij de regie over en hebben zij hun kennis ingezet
voor hun medecliénten en de begeleiders van de organisatie. Deze geactualiseerde en
uitgebreide versie van ‘Samen werken aan herstel’ blijft daarom zo dicht mogelijk bij
dit oorspronkelijke proces. Hiermee geven wij hun kennis over herstelprocessen zo
goed mogelijk door.

1.2  Doelstelling

Veel ggz-professionals werken tegenwoordig met rehabilitatiemethoden. Zij zijn
geinformeerd over de betekenis en achterliggende opva ingen van rehabilitatie en
ze zijn getraind in een rehabilitatiegerichte werkwijze. Hulpverleners hebben over
het algemeen wel mogelijkheden om zich te scholen en te trainen in één van de
rehabilitatiemethodieken. Voor ggz-cliénten waren die mogelijkheden er tot voor
kort slechts in zeer beperkte mate.

Kennisvermeerdering over rehabilitatie en herstel bij cliénten zit niet in het
takenpakket van de ggz. Inmiddels weten we dat rehabilitatie — en misschien nog
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meer herstel — van grote betekenis is voor mensen die te maken hebben met ernstig
en aanhoudend psychisch lijden en met hulpverlening daarbij. In hun eigen leven
‘doen’ cliénten op allerlei manieren aan herstel, maar vaak zonder het zelf te weten.
De eigen herstelpogingen leren herkennen, erover praten met anderen en kennis op
dat terrein verwerven, werkt verhelderend en helend. Het draagt bij aan een groter
gevoel van eigenwaarde en anderen — zowel medecliénten als hulpverleners —
kunnen leren van de verworven kennis. Lister besloot al in 1998 een project ‘Herstel
en rehabilitatie’ voor cliénten te financieren en vroeg aan het Trimbos-instituut dit
te begeleiden.

De vraag waarmee het project star e, was: ‘Willen cliénten van Lister met de be-
grippen ‘herstel’ en ‘rehabilitatie’ werken?' De oprichting van een werkgroep volgde,
waarin cliénten vanuit de hele organisatie zi ing namen. Deze mensen waren vanaf
het begin enthousiast en actief en kwamen tweewekelijks bijeen om te praten over
de ervaringen met herstel en rehabilitatie. Op grond hiervan verwierven zij ruime
kennis over deze begrippen. Aan het einde van het eerste projectjaar besloot de
werkgroep door te gaan, op eigen wijze: ‘Een werkgroep van Lister verwerft erva-
ringskennis met herstel en ontwikkelt op grond hiervan een herstelprogramma voor
alle cliénten en informeert de hulpverleners van Lister hierover. De werkgroepleden
deelden hun verworven kennis op diverse manieren om meer cliénten van de organi-
satie bij het onderwerp te betrekken. Ook stelden zij de hulpverleners op de hoogte
van hun ervaringen, ideeén en activiteiten. Medewerkers van het Trimbos-instituut
ondersteunden de werkgroep in de periode 1998-2001.

1.3  De fasen van het herstelproject

Het herstelproject valt in drie fasen uiteen. Deze fasen waren in werkelijkheid geen
geisoleerde tijdvakken, maar liepen in elkaar over. Van elke fase volgt hieronder een
korte beschrijving.

Eerste fase: installatie , informatie en mobilisatie

In het eerste jaar werd de werkgroep van Lister-cliénten geinstalleerd. De project-
medewerkers van het Trimbos-instituut, beiden op eigen wijze ervaringsdeskundig,
nodigden daartoe via diverse wegen cliénten uit. Al actieve cliénten kregen een
uitnodiging. Er werd een oproep in de bewonerskrant geplaatst en de projectmede-
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werkers presenteerden hun plannen in de cliéntenraad. De werkgroep ging van start
met vijf leden. Na een jaar werden nog eens drie nieuwe leden verwelkomt. Daarmee
groeide de werkgroep uit tot een aantal van acht personen. In de werkgroep werd
gesproken over de betekenis van de begrippen rehabilitatie en herstel in ieders leven.
De werkgroep kwam in het eerste jaar veertien maal bijeen, enerzijds om dieper in te
gaan op de begrippen herstel en rehabilitatie en de betekenis ervan in het eigen leven.
Anderzijds vormde de werkgroep de schakel naar de overige cliénten van Lister.
Gezocht werd naar manieren om ook andere cliénten op de hoogte te houden van en
te betrekken bij het project. Aan het einde van de eerste fase werden de wensen en
ideeén geinventariseerd over een eventueel vervolg. Deze vormden de basis voor een
vervolgvoorstel. Tegen het einde van het eerste jaar presenteerde de werkgroep haar
plan van aanpak voor de volgende twee jaar. De vraag waarmee het project star e,
was daarmee beantwoord. De werkgroepleden wilden actief worden op het terrein
van rehabilitatie en herstel.

In het plan van aanpak meldden de werkgroepleden vooral enthousiast te zijn over
het proces van bewustwording dat zich bij hen had ingezet of verder had ontwikkeld.
In meer of mindere mate leefde bij ieder van hen de wens verder te gaan met het op-
bouwen van hun ervaringskennis. Verder wilden zij vaardigheden ontwikkelen om die
kennisin te ze enen over te brengen aan anderen. Daartoe werden diverse activitei-
ten voorgesteld.

Tweede fase: uitvoering van het plan van aanpak

In het tweede jaar voerde de werkgroep haar plan van aanpak uit:

* De werkgroepleden star en met de samenstelling van een ‘herstelkrant’.

® Zij presenteerden hun interpretatie van de centrale begrippen aan de andere
cliénten van Lister.

® Zijze eneenenquéte uit onder cliénten van Lister.

* De werkgroepleden presenteerden de resultaten van de enquéte in een tweede
ronde optredens op locatie voor de andere cliénten van Lister.

* Zijverzorgden studiemiddagen voor begeleiders over het begrip ‘herstel’.

® Opgrond van het verzamelde materiaal ontwikkelden de werkgroepleden een
cursus over herstel voor medecliénten van Lister (en zij gaven in het derde jaar
een proefcursus).
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met acht beschrijven we de activiteiten van de werkgroep. Achtereenvolgens komen
aan de orde:

De ‘herstelkrant’ (hoofdstuk 3)

De presentatie aan andere Lister-cliénten (hoofdstuk 4)

De enquéte: opzet, uitvoering en resultaten (hoofdstuk 5)

De presentatie van de enquéteresultaten aan andere cliénten van de
organisatie (hoofdstuk 6)

De studiemiddagen voor begeleiders (hoofdstuk 7)

De cursus ‘Begin maken met herstel’ voor en door cliénten (hoofdstuk 8)

In elk hoofdstuk beschrijven we hoe we de activiteit hebben voorbereid en uitgevoerd
en onze bevindingen daarmee. In hoofdstuk 9 volgt een bespreking van de opbreng-
sten van het driejarige herstelproject. Daarin geven we onze verworven ervarings-
kennis over herstel weer. Hoofdstuk 10, 11 en 12 tenslo e, gaan over de jongste
geschiedenis van Lister in de omslag naar herstelondersteuning de laatste 15 jaar,
vanaf 2002 tot 2017. Hoofdstuk 13 bevat conclusies, plannen en ideeén over over-
dragen en verbreden op weg naar herstelsteun in Nederland.
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2 DE WERKGROEPBIJEENKOMSTEN

‘De doelstelling bij de start van het project was: cliénten van de organisatie bepalen
hoe zij met het begrip ‘herstel’ aan de slag willen gaan. Het middel hierbij zou een
werkgroep zijn, bestaande uit Lister-cliénten, ondersteund door het Trimbos-instituut.
Zo staat het in het oorspronkelijke projectplan. De projectmedewerkers dachten

dat het voor de werkgroep makkelijker zou zijn om beslissingen te nemen over een
vervolgtraject als de werkgroepleden eerst wat meer grip zouden krijgen op hun eigen
herstel. Daar is de groep dan ook mee begonnen: elkaar ondersteunen bij herstel. Bij
elkaar ontdekten we overeenkomsten in valkuilen en herstelbevorderende elementen.
Allerlei aspecten van herstel kwamen hierbij aan de orde zoals bijvoorbeeld je lijden
op zich, bezigheden willen zoeken, maar ook hoe de begeleiding van Lister je bij her-
stel steunt of juist tegenwerkt. (Uit: Presentatie door werkgroeplid in een overleg met
bestuurder Lister, maart 2000)

2.1 Installatie van een werkgroep

In december 1998 ging de werkgroep van start met vijf leden. Aanvankelijk was

het de bedoeling de groep uit te breiden tot acht deelnemers, maar inspanningen
daartoe leverden op dat moment niets op. Omdat we, toen de kennismaking had
plaatsgevonden, het vervelend vonden steeds weer nieuwe deelnemers te moeten
begroeten, besloten we onze wervingsinspanningen tijdelijk stop te ze en. Nadat we
een jaar met elkaar hadden samengewerkt, was er wel weer ruimte om nieuwe leden
te verwelkomen en in te werken. Onze eerste presentaties voor andere Lister-cliénten
leverden drie nieuwe leden op. Daarmee groeide onze werkgroep uit naar een aantal
van acht personen.

‘Eind vorig jaar kwam ik in contact met de werkgroep. Er was toen een pre-
sentatie van de werkgroep. Eén van de leden vertelde daar haar herstelver-
haal. Uit de groep bewoners van onze locatie kwam heel veel herkenning.
Er was veel reactie. Het verbaasde me dat, hoe verschillend bewoners ook
zijn, iedereen wel een stuk van het gepresenteerde verhaal herkende. Het
goede van deze presentatie vond ik dat niet alleen de werkgroepleden zich
bezighielden met het thema ‘herstel en rehabilitatie’, maar dat ook alle
andere bewoners zich bezig gingen houden met dit thema. Na afloop kon
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en de huiskamer van één van de werkgroepleden. Geen van beide plekken beviel ons
goed. We wilden qua ruimte geen binding met de zorgorganisatie en de woning van
een werkgroeplid vonden we te huiselijk, te privé. We kozen voor de neutraliserende
werking van een vergaderruimte, met stoelen en tafels in vergaderopstelling.

Naast het vinden van een geschikte plek voor de bijeenkomsten zochten we naar

een voor ieder geschikt tijdstip voor de bijeenkomsten. Aanvankelijk vonden de
vergaderingen 's avonds plaats, omdat enkele werkgroepleden overdag werk of
dagbestedingsactiviteiten hadden. De bijeenkomsten maakten, zeker in het begin,

veel los: het kos e moeite om alles wat er werd gezegd opzij te ze en en dit had slaap-
problemen tot gevolg. Daarom verplaatsten we de bijeenkomsten naar de middag,
zodat er gelegenheid was om het besprokene te laten bezinken en eventueel met een
vertrouwd iemand na te praten. We kozen voor de vrijdagmiddag als vast tijdstip voor
de bijeenkomsten.

In 1999 - het eerste projectjaar — kwamen we veertien maal bijeen* en in 2000 was
dat met een frequentie van eens per twee weken 22 keer. De begroting voor 2001 ging
uit van minder frequente, driewekelijkse, bijeenkomsten. We kozen echter voor twee-
wekelijkse vergaderingen, met name omdat we behoefte hadden aan een frequente
uitwisseling van ervaringen en elkaars steun nodig hadden. Ook zaten we inmiddels
midden in de uitvoering van ons plan van aanpak en was onze agenda overvol. We
waren enthousiast over de activiteiten die we waren begonnen en gemotiveerd om
daarmee door te gaan. Naast de reguliere bijeenkomsten waren er werkbesprekingen
(van subcommissies) om allerlei activiteiten voor te bereiden en enkele extra be-
sprekingen met de bestuurder van Lister.

Omgangsvormen

In de eerste twee bijeenkomsten maakten we praktische afspraken met elkaar. Deze
varieerden van afspraken over het roken tot regels over het afmelden bij afwezig-
heid. Ook kwam expliciet aan de orde dat er vertrouwelijk zou worden omgegaan met
elkaars persoonlijke verhalen. We moesten er op kunnen vertrouwen dat onze inbreng
niet zonder toestemming naar buiten zou worden gebracht. Ten slo e spraken we

af dat de projectmedewerkers van iedere bijeenkomst een verslag zouden schrijven
dat in de daarop volgende bijeenkomst als notulen zou worden geagendeerd. Op deze

4 Inclusief de allereerste bijeenkomst die in december 1998 plaatsvond.





















29

de motor voor de vele activiteiten van de werkgroep. Bovendien kost de splitsing ook
weer extra tijd, omdat informatie van de ene groep moet worden doorgegeven aan de
andere groep.

‘Ik koos voor beide groepen, omdat ik anders het gevoel zou hebben iets

te missen. Je had echt het gevoel dat er iets belangrijks was dat je niet
mocht missen. En er is uiteindelijk ook geen echte scheiding gekomen. Alle
activiteitenbijeenkomsten zijn bijna omgezet in gewone. En we komen
nauwelijks aan een inhoudelijk thema toe. Op het moment vind ik het nog
nauwelijks een zelfhulpgroep, zijdelings ja maar niet als hoofdzaak. Op dit
moment staat het leveren van producten centraal.

(Reflectie door werkgroeplid, juni 2002)

2.3 Inhoud van de bijeenkomsten

De uitgebreide kennismaking met elkaar in meerdere bijeenkomsten gaf ons de
eerste gelegenheid onze ervaring te vertellen, mondeling of via thuis opgeschreven
verhalen. Daarna gingen we aan de slag met de begripsvorming over Rehabilitatie
en Herstel. Aan het einde van het eerste projectjaar maakten we een werkplan.

Kennismaking met elkaar

In de eerste bijeenkomsten van de herstelwerkgroep maakten we kennis met elkaar.
Eén van de projectmedewerkers beet de spits af en gaf door over haar eigen erva-
ringen te vertellen een voorbeeld van wat ingebracht zou kunnen worden. Sommige
werkgroepleden haakten daar ter plekke op in. Anderen gaven er de voorkeur aan
hun ervaringsverhaal thuis op schrift voor te bereiden. Dit hielp hen structuur aan
te brengen en zich te beperken tot wat zij werkelijk belangrijk vonden. Naar aanlei-
ding van de verhalen konden de anderen vragen stellen.

We vertelden elkaar over de psychische problemen waarmee we in ons leven te
kampen hebben en onze opva ingen daarover, over onze kennismaking met en onze
gang door de psychiatrie en de lessen die we daar(van) geleerd hadden. Ook kwam
in de kennismakingsverhalen aan de orde welke pogingen we al dan niet succesvol
ondernamen om een eigen leven op te bouwen rekening houdend met de psychische
kwetsbaarheden.
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aan te doen zo langzaam. Ik weet niet waar dat aan ligt. Mijn ogen en
oren willen soms niet zien en horen. Volgens mijn psychiater verpest de
pillenpsychiatrie heel veel. Hij zegt dat ik veel eerder aan herstel had
kunnen beginnen. Maar omdat ik dacht dat ik van pillen beter werd, heeft
het veel langer geduurd voordat ik zelf in actie kwam. Die constatering
op zich kan verlammend bij mij werken, dus daar wil ik niet te lang bij

stil staan. Maar anderen na mij kunnen daar wel in een vroeg stadium op
gewezen worden. Besef moet er zijn en inzicht in waar je mee bezig bent.
Dat zijn wel voorwaarden voor rehabilitatie. Maar andersom kan rehabili-
tatie daar ook juist aan bijdragen. Je moet zeker niet eerst wachten tot je
beter bent. Andersom moet je ook niet in een crisissituatie zi en. De stress
moet gezakt zijn, anders sta je er niet voor open.’

(Reactie van werkgroeplid op haar eigen uitspraak over rehabilitatie van
drie jaar daarvoor, voorjaar 2002)

We lazen een artikel van de Amerikaanse ervaringsdeskundige Pat Deegan over de
betekenis van de begrippen rehabilitatie en herstel (Deegan, 1993). Zij beschouwt
rehabilitatie als een activiteit van hulpverleners. Herstel (de Nederlandse vertaling
van het Amerikaanse ‘recovery’) daarentegen ziet zij als iets dat cliénten zelf doen,
als een zoektocht naar hoe om te gaan met psychische handicaps, hoe daarop greep
te krijgen en hoe het leven weer meer in eigen hand te nemen. Herstellen is daarmee
iets anders dan genezen. De psychische problemen gaan niet over, maar dwingen tot
een langdurig leerproces.

Het onderscheid dat Deegan maakte, sprak ons erg aan. In hoe zij haar eigen herstel-
proces beschreef, herkenden we veel van onze eigen worstelingen. We besloten om het
begrip ‘rehabilitatie’ te laten rusten en ons te richten op het begrip ‘herstel’. Aan de
hand van de opva ingen over ‘herstel’ van onder andere Pat Deegan reflecteerden we
in de werkgroep op ons eigen herstelproces. De basisgedachte was dat we eerst (meer)
greep moesten hebben op de betekenis van het begrip herstel in ons eigen leven,
alvorens we konden beslissen over de manier waarop in Lister hieraan gestalte kon
worden gegeven. Daarom star e het gesprek op het persoonlijk niveau. In een ach al
kennismakingsbijeenkomsten stonden we stil bij herstelervaringen, valkuilen, herstel-
bevorderende en herstelbelemmerende factoren van professionele hulpverlening.

We gingen aan de slag met de volgende vragen®:

5 1n 1997 financierde het Nationaal Fonds Geestelijke Volksgezondheid (de analyse van) een serie interviews met

GGZ-cliénten over hun herstel. Onze bevindingen (zie ook: Boevink, 2001) waren de basis voor de gesprekken
over herstel in de werkgroep Herstel.


















gevoerd. Dat komt doordat we, naast een zelfhulpgroep, gaandeweg ook steeds meer
een activiteitenwerkgroep werden. Met het maken van ons plan van aanpak was de
werkgroep er niet alleen meer voor onszelf, maar kregen we een doel dat buiten ons
lag. We gingen ook verplichtingen aan in Lister.

Het maken van het plan van aanpak en de besprekingen hierover met de bestuurder
van Lister aan het begin van het tweede projectjaar zijn belangrijk geweest voor de
ontwikkeling van de werkgroep. Lister was voorheen voor ons een zorgaanbieder,

de organisatie waar we woonden en begeleiding kregen. Daar kwam, toen we ons
plan van aanpak presenteerden, de functie van opdrachtgever bij. En omgekeerd
veranderde onze eigen rol en positie ten opzichte van Lister. Naast cliént werden

we opdrachtnemer. In de besprekingen over ons plan van aanpak werden we ons
bewust van die — nieuwe — rol. Tot dan toe hadden we het gevoel gehad te leunen op
de (sturende) begeleiding door de projectmedewerkers. Nu werden we z&If uitgeno-
digd om het plan van aanpak toe te lichten en te verdedigen. Dat maakte dat we ons
veel meer eigenaar van het herstelproject gingen voelen. Ook leerden we om te gaan
en ons voordeel te doen met de kritische vragen die werden gesteld. De besprekingen

over ons plan van aanpak hebben bijgedragen aan de emancipatie van de werkgroep.

Naarmate de werkgroep actiever werd en zich ook inhoudelijk meer wilde bezig
houden met het thema ‘herstel en begeleiding’, kwam de vraag naar voren hoe de
verhouding herstelwerkgroep en cliéntenraad gezien moest worden. Waar lag de
grens tussen herstelactiviteiten en collectieve belangenbehartiging? Inhoudelijk
lag dat wat ons betrof in elkaars verlengde.

‘De werkgroep is bij individuele herstelprocessen van haar leden begon-
nen, maar wil de daarover opgedane kennis ook toegankelijk maken
voor anderen. Er is een overgangsgebied tussen individu en collectief: in
de werkgroep komen zaken aan de orde omtrent de begeleiding die de
werkgroepleden als individuele problemen ervaren. Maar vaak blijkt dan
dat meer leden met hetzelfde worden geconfronteerd, waardoor het een
groepsthema wordt. Vervolgens leidt het bespreken ervan tot suggesties
voor verbetering van het Lister-aanbod. Het individuele en collectieve zijn
dus vaak onlosmakelijk met elkaar verbonden.’

(Uit: notulen overleg met Lister-afvaardiging d.d. 24 maart 2000)
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Nie emin was een afbakening van werkzaamheden tussen de werkgroep en de
cliéntenraad aan de orde. We kwamen overeen dat de werkgroep de cliéntenraad
inhoudelijk zou kunnen versterken door het aanleveren van adviezen en informatie.
De raad zou deze vervolgens mee kunnen nemen in haar advisering van de direc-
teur. De cliéntenraad bleef in het kader van de medezeggenschap de enige gespreks-
partner van de directeur. Overigens werden sommige cliéntenraadsleden lid van de
werkgroep Herstel en traden enkele van de werkgroepleden in de loop van het project
toe tot de cliéntenraad.
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4 PRESENTATIE AAN
MEDE-CLIENTEN

‘Beste bewoners,

Het leven verloopt soms niet zoals je wilt. Psychische problemen

kunnen het moeilijk maken om een eigen leven te leiden. Toch is dat

niet onmogelijk. GGZ-cliénten hebben vaak veel ervaring opgedaan in

het herstellen van psychische problemen. Wat betekent dat eigenlijk, dat
woord ‘herstel’? Hoe doe je dat en wat helpt daarbij? Deze vragen komen
aan de orde in de werkgroep ‘Herstel en rehabilitatie’. Deze werkgroep
bestaat uit vijf (ex-)cliénten van Lister. Zij praten over wat zij doen om hun
leven op poten te krijgen en te houden. De werkgroep ‘Herstel en
rehabilitatie’ wil graag met jullie kennismaken (...).

(Uit: Aankondiging presentatie door werkgroep, november 1999)

4.1 Voorbereidingen

Eind 1999, begin 2000 presenteerden we ons als herstelwerkgroep aan de cliénten van
de zes locaties van de toenmalige SBWU, tegenwoordig Lister. Doel was meer cliénten
van Lister op de hoogte te brengen van het bestaan van onze werkgroep, iets te vertel-
len over herstel en hun meningen daarover te horen, en om nieuwe werkgroepleden

te werven.

Een half jaar voordat de presentaties uiteindelijk plaatsvonden, spraken we er voor
het eerst over in een bijeenkomst. Niet iedereen was er meteen van overtuigd dat we
toe waren aan een optreden voor publiek. Sommigen voelden zich daar erg onzeker
over en vroegen zich af of we eigenlijk wel iets te presenteren hadden en of we de
vaardigheid hadden om zoiets op een aantrekkelijk manier te doen. Ook kwam aan de
orde of we in staat waren medecliénten te enthousiasmeren voor ons project. Eerdere
wervingspogingen voor deelname aan de werkgroep hadden niet tot veel resultaat
geleid. Maar we concludeerden ook dat we bij de oprichting van de werkgroep lang
niet alle wervingsmogelijkheden hadden geprobeerd. Er was destijds alleen een korte
oproep in de bewonerskrant geplaatst, die bovendien niet aan alle Lister-cliénten was
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soms teveel te belasten. Volgens anderen zijn de banden met de familie verbroken of
te problematisch geworden als gevolg van de psychische problemen en kunnen zij niet
meer op steun van die kant rekenen.

Een ruime meerderheid heeft hulpverleningscontacten buiten Lister, vooral met een
psychiater in combinatie met begeleiding door een sociaal psychiatrisch verpleegkun-
dige. Toch nog een kwart van de respondenten steunt uitsluitend op professionele zorg
geboden door Lister. Niet in alle gevallen is dat het gevolg van een welbewuste keuze:
men zou wel meer professionele ondersteuning willen, maar ontvangt die om diverse
redenen niet. De contacten met hulpverleners van buiten Lister worden veelal positief
beoordeeld. Waar dat niet het geval is, richt de kritiek zich op een gebrek aan tijd van
professionals of op de a itude van hulpverleners, zoals slecht luisteren, de cliént niet
serieus nemen, ondoorzichtige werkwijze, desinteresse en terughoudendheid.

Lister-steun bij herstel

Ook ten aanzien van de steun geboden door begeleiders van Lister is het algemene
beeld positief. Indien gewenst ontvangen de respondenten van hun begeleiders steun
bij het omgaan met hun psychische klachten, bij hun zelfzorg, financiéle aangelegen-
heden en bij het maken van plannen voor de toekomst. Daarmee is niet duidelijk of
Lister-begeleiders op deze gebieden ook daadwerkelijk bemoeienis hebben met hun
cliénten.

Op welke terreinen wenden de respondenten Lister-steun aan en op welke terreinen

is dat minder het geval? Ongeveer de helft van de respondenten zegt het aanbod van
Lister aan te wenden om te leren omgaan met psychische klachten, het maken van
(toekomst)plannen en de zelfzorg. Als mensen op deze terreinen geen begeleiding
krijgen van Lister, dan is dat om diverse redenen. Psychische klachten behoren tot het
verleden of vormen in het dagelijks leven geen grote belemmering (meer) of hulpver-
leners van buiten Lister bieden ondersteuning. De zelfzorg is een terrein waarop de
respondenten volledig zelfstandig zijn. Toekomstplannen worden op eigen kracht
gemaakt en uitgevoerd of ze zijn niet aan de orde, omdat ‘de dag doorkomen’ weinig
energie overlaat voor een blik vooruit.

Op de drie genoemde terreinen is het steeds een minderheid die aangeeft wel hulp te



willen van hun begeleiders, maar deze niet te krijgen. Zij voelen zich aan hun lot
overgelaten en vinden dat hun begeleiders teveel afwachten tot zij zelf met initia-
tieven komen. Ten aanzien van financiéle aangelegenheden doet minder dan de helft
van de respondenten een beroep op begeleiders van Lister. Voor het regelen van de
financiéle zaken vallen veel respondenten terug op een bewindvoerder of één van
hun familieleden. Het algemene beeld is dat de respondenten indien gewenst steun
vinden bij hun begeleiders. Het is een minderheid die wel de behoefte aan steun
kenbaar maakt, maar waarvoor het aanbod ontbreekt. Ook bij het vinden van zinvolle
dagbesteding en het aangaan van sociale contacten bieden de begeleiders van Lister
ondersteuning. Toch geven respondenten op deze terreinen vaker aan wel hulp te
willen, maar deze niet te krijgen in Lister. Begeleiders zouden te weinig tijd hebben
om met hun cliénten stappen te ondernemen op het terrein van vrijetijdsbesteding,
werk of opleiding. Zij bieden op deze terreinen te weinig stimulans of brengen het
onderwerp niet ter sprake in de begeleidingsgesprekken. Hetzelfde geldt ten aanzien
van de opbouw van een sociaal netwerk, met name buiten de psychiatrie. Ook hier
verwachten respondenten ondersteuning van hun begeleiders, terwijl deze verwach-
ting niet altijd wordt ingelost.

5.6  Conclusies

Helpt Lister bij herstel? Dat is de vraag waarmee we ons onderzoek star en. Het
algemene beeld dat uit de enquéteresultaten naar voren kwam, was positief. De
respondenten uit ons onderzoek lijken bij Lister in ieder geval een (uitval)basis te
vinden van waaruit herstelprocessen op gang kunnen komen. Ze vinden er steun bij
het omgaan met psychische klachten, hun zelfzorg, financiéle aangelegenheden en
bij het maken van toekomstplannen. Waar het gaat om het vinden van dagbeste-
ding, werk of een opleiding en voor wat betreft het ontwikkelen van een eigen sociaal
netwerk zouden cliénten vaker steun willen van Lister.

e Organiseer begeleiding bij de opbouw van een sociaal netwerk, met name
buiten de psychiatrie.

« Streef naar faciliteiten in de beschermende woonvormen om vrienden te
ontvangen dan wel te laten logeren.

e Een groot aantal cliénten in de beschermende woonvormen wil graag
een huisdier, maar heeft er geen. Ga na of hier wat aan te doen valt.
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® dezelfde ruimte opnieuw kon worden gereserveerd,;

afgaand op de opkomst van destijds onze wervingsacties aanpassing behoefden;

* op dezelfde contactpersonen per locatie een beroep kon worden gedaan.

We verzonden een brief aan de bestuurder van Lister waarin de presentaties werden
aangekondigd en waarin we verzochten om medewerking van de locatiehoofden of
hun afgevaardigden bij de organisatie ervan. Tegelijkertijd kondigden we in een brief
aan de locatiehoofden aan dat een werkgroeplid contact met hen zou opnemen voor
hun medewerking bij de presentaties. Onderdeel van het draaiboek was wederom een
stappenplan dat als houvast diende bij de voorbereidingen:

1.

Contact opnemen met locatiehoofd en het kiezen van een contactpersoon
(locatiehoofd of medewerker).

Afspreken met contactpersoon, uitleggen van het doel van de presentaties
en het kiezen van een precieze datum, dagdeel en locatie.

Inbrengen van de datum in de eerstvolgende werkgroepbijeenkomst om
dubbele planning te voorkomen. Data van de andere presentaties in de eigen
agenda noteren.

Aan contactpersoon vragen om het volgende te regelen:

* de locatie waar de presentatie gaat plaatsvinden

* stoelenopstelling, ko e, drankjes en hapjes

Vaststellen van wervingsacties: bezoek huisvergadering, persoonlijke
benadering, via begeleiders en via huis-aan-huis-reclame.

Maken van folders en brieven:

* zo spoedig mogelijk en in overleg met elkaar

* één aankondigingsposter voor alle locaties

* aankondiging op de locaties vier weken van tevoren

* met het accent op de enquéte (zodat in ieder geval de respondenten komen)

Gaandeweg de voorbereidingen werden de presentaties op twee locaties geannuleerd
vanwege een verwachte geringe opkomst. Daarbij speelde mee dat we ons geen tijds-
intensieve wervingsacties konden permi eren. Door onze volle activiteitenagenda
moesten we een strakke planning handhaven.
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Soms waren we hier minder tevreden over. In enkele gevallen kwam ons verzoek om
medewerking in een toch al volle agenda van de contactpersoon. Dan kos e hetons
moeite om de overgedragen taken uitgevoerd te krijgen en waren we er niet altijd
zeker van dat het daar ook echt van kwam. Ten slo e hadden we soms het idee dat we
eerder en meer hadden moeten investeren in de begeleiders zelf. We vroegen hen om
bewoners enthousiast te maken voor onze presentaties, terwijl ze zelf nog nauwelijks
op de hoogte waren van het project. We deden een beroep op de overtuigingskracht
van begeleiders, terwijl de overtuiging er misschien niet bij iedereen was.
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‘Als een huisgenoot in een crisis dreigt te raken, dan zijn de medebewoners
daar bij betrokken, of ze willen of niet. Soms is het je vriend of vriendin met
wie het mis dreigt te gaan en wil je er alles aan doen om dat te voorkomen.
En soms heb je er gewoon last van, omdat er veel ruzies zijn en de sfeer

in het huis er niet beter op wordt. Huisgenoten geven signalen af aan de
woonbegeleiders als ze zich zorgen maken en hun machteloosheid toe-
neemt, maar hierop wordt niet altijd gereageerd door de woonbegeleiders.
Je hoort niet terug of ook zij zien dat het mis dreigt te gaan met die persoon,
of ze een plan hebben over wat ze kunnen doen en op welk moment ze
actie ondernemen. Daarover is nauwelijks communicatie tussen begelei-
ders en huisgenoten, laat staan dat er sprake is van samenwerking tussen
beide partijen. Ook achteraf, als iemand in een crisis is opgenomen, vindt
daarover nauwelijks een gesprek plaats tussen huisgenoten en woonbege-
leiders. Er wordt niet gezamenlijk teruggeblikt op wat er is gebeurd of be-
sproken op welk moment er (anders) gehandeld had moeten worden. Ook
is er nauwelijks sprake van ‘nazorg’ voor de huisgenoten, voor wie het toch
een indrukwekkende gebeurtenis is om van zo dichtbij mee te maken dat
iemand bijvoorbeeld psychotisch wordt. Voor woonbegeleiders staat de
privacy van elke cliént afzonderlijk voorop. Zij kunnen niet met de andere
bewoners praten over de situatie van de huisgenoot met wie het slecht
gaat, omdat daarmee diens privacy wordt geschonden. Bovendien zouden
zij niet af willen gaan op wat cliénten over elkaar melden, omdat op die
manier soms ook persoonlijke vetes en conflicten worden uitgevochten.

Zij zien niet zonder meer in hoe medebewoners samenwerkingspartners
zouden kunnen zijn als het met een huisgenoot de verkeerde kant op gaat.
Overigens geldt dat niet voor iedereen. Sommige woonbegeleiders vragen
huisgenoten juist wel om een oogje in het zeil te houden en aan de bel te
trekken als dat nodig is.

(Uit: Verslag van een studiemiddag voor woonbegeleiders, juni 2001)

Na dit programma onderdeel vroegen we de aanwezigen ten slo e wat ze vonden van
de studiemiddag. Op deze vraag volgden gematigd positieve reacties. Na de afsluiting
van heto ciéle deel konden de begeleiders bij een drankje napraten. Bij die gelegen-
heid kregen we wat meer reacties op ons optreden.
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Het antwoord daarop is (natuurlijk) ja, maar het was simpelweg niet mogelijk om nog
meer te doen dan we hebben gedaan. Ook waren er goede argumenten om het traject
in de volgorde te doorlopen zoals wij dat hebben gedaan.

De relatieve stilte rond de werkgroep in de eerste fase van haar bestaan hebben

we nodig gehad om het begrip ‘herstel’ toe te passen op ons eigen leven. Ons eerste
publieke optreden als werkgroep was voor andere Lister-cliénten, hetgeen op zich

al spannend genoeg was, maar in ieder geval minder hoogdrempelig dan een eerste
optreden voor begeleiders. We denken zelf dat we pas het gesprek met begeleiders
durfden aan te gaan op het moment dat we ons sterk genoeg voelden. We zijn wel van
mening dat we met de studiemiddagen slechts een begin hebben gemaakt met het
gesprek tussen begeleiders en cliénten en dat er nog veel werk te verze en valt.
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cursisten. Daarnaast zou er elke bijeenkomst een gastdocent, één van de werkgroep-
leden, een lezing over het betre ende thema verzorgen. We verdeelden deze rollen en
met de projectmedewerker maakten we vervolgens individuele afspraken om de
lezingen voor de cursus te schrijven. Ook voerden we een discussie over de vergoe-
dingen voor de cursusleiders en gastdocenten. We waren het er over eens dat een
vergoeding op zijn plaats zou zijn. Een aparte vergoeding voor de cursusleiders en
één voor de gastdocenten vonden we echter niet wenselijk, omdat dat tot ongelijkheid
in de werkgroep zou leiden.

We wilden voor de eerste cursus een aantal van vijf, maximaal zeven deelnemers, bij
voorkeur afkomstig uit de diverse locaties van Lister. Voor deelname aan de cursus
stelden we geen andere toelatingseis dan dat men als cliént ingeschreven zou moeten
staan bij Lister. Omdat het om een proefcursus ging — de cursus zelf zou moeten
worden uitgeprobeerd en ook voor ons zou het een nieuwe ervaring zijn — hadden

we nie emin belang bij de samenstelling van de deelnemersgroep. Het zou gemak-
kelijker zijn om te starten met mensen die al wel eens over herstel hadden gehoord of
die gewend waren om in een groep te praten. Bovendien zouden de cursisten van het
eerste uur ook de rol van kritische toehoorder op zich moeten nemen. Van hen konden
we het commentaar krijgen waarmee we de opzet van de cursus verder zouden kun-
nen verbeteren.

Onze eerste wervingspoging bestond eruit dat we informatie over de cursus rond-
zonden aan de begeleiders van Lister. We vroegen hen deze informatie door te geven
aan cliénten en hen te vragen zich voor de cursus op te geven. Toen dit onvoldoende
aanmeldingen opleverde, gingen we zelf in onze eigen kennissenkring na wie even-
tueel wel aan de cursus zou willen deelnemen en benaderden we mensen daarvoor. In
de weken voor aanvang leverde ons dat zeven aanmeldingen voor de proefcursus op.

Oorspronkelijk waren we van plan om de bijeenkomsten te laten plaatsvinden buiten
Lister. We probeerden een ruimte te huren in het pand van een cliéntgestuurde orga-
nisatie in Utrecht. Toen dat niet lukte, kozen we ervoor om de cursus te geven in het
centraal kantoor van Lister. We kwamen met Lister overeen dat eventuele reiskosten
die de cursisten zouden maken, vergoed zouden worden.
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Nu weet ik dat dat niet zo is.’
(Uit: Leging door werkgroeplid in de cursus ‘Begin maken met herstel’,
maart 2002)

Na de pauze volgde een uitgebreide kennismaking door middel van een oefening.

De cursisten werden uitgenodigd om over zichzelf te vertellen in termen van herstel.
In het midden van de tafel lag een stapel kaarten, met op elke kaart een zin die niet
was afgemaakt. Voorbeelden daarvan zijn: ‘Als kind wilde ik later .... worden’ of:

‘Als ik kon toveren, dan ... Om beurten nam ieder een kaart af en maakte de zin af.
Als iemand echt niks te binnen schoot, mocht de kaart worden doorgegeven aan
iemand anders. ledereen kon vragen stellen over de afgemaakte zin.

2. Steun bij herstel

In de tweede bijeenkomst stond de vraag centraal: wat helpt bij herstel? Op het pro-
gramma stond een verkenning ‘van welke steun je zoal gebruik kunt maken in je leven
en welke bronnen van steun je zelf gebruikt en hoe je dat doet’. Een gastdocent gaf uit
zijn eigen leven voorbeelden van bronnen van steun.

‘Het terugvinden van een rol in de maatschappij door te gaan werken en
daarin gewaardeerd te worden, is voor mij een enorme steun geweest bij
herstel.’

(Uit: Leging door werkgroeplid in de cursus ‘Begin maken met herstel’,
maart 2002)

De cursisten was gevraagd voor deze bijeenkomst zelf een bron van steun mee te
nemen (bijvoorbeeld een sieraad, een foto, muziek). Na de pauze maakten de cursus-
leiders een ronde langs de aanwezigen om te vertellen over wat er was meegenomen.
Om een voorbeeld te geven, beet één van de cursusleiders de spits af. Aan de orde
kwam hoe het meegenomen voorwerp had geholpen bij het herstel en op welke
momenten. In het gesprek dat daarop volgde, lag het accent op de manieren die de
cursisten hebben ontwikkeld om zichzelf te helpen.

























































kun je van slag raken. Sommigen zijn op eerdere vakanties doorgedraaid en moesten
ter plekke worden opgenomen. Als je te gestrest op vakantie gaat, dan is de kans
groot dat het mis zal gaan. Misschien wil je helemaal niet weg, maar vinden anderen
‘dat je er eens uit moet’. Dan zit je ergens in een vreemd land en doe je dingen die je
niet leuk vindt, maar wel leuk moet vinden, want zo is vakantie toch bedoeld?

Degenen bij wie het eerder is misgegaan, durfden lange tijd eigenlijk niet meer op
vakantie. Maar daar gaat je angst en onzekerheid niet van over. Je moet het niet bij
slechte ervaringen laten. Deze kun je maar het beste onder ogen zien. Als je je goed
voorbereidt op een vakantie, dan kan het ook positief verlopen. Je moet gewoon de
nodige maatregelen tre en. Ga niet meteen naar het andere eind van de wereld,
maar begin met korte uitstapjes wat dichter bij huis. Denk goed na over met wie je op
vakantie wilt. Doe dat liefst met iemand met wie je vertrouwd bent. Als je daarin niet
veel te kiezen hebt, kun je een groepsreis overwegen. Ga dan wel na of je je eigen gang
kunt gaan en je eigen ritme kunt bepalen. Bereid je voor op de omgeving waar je je
vakantie houdt. Las de eerste paar dagen ruimte in om je eigen structuur en ritme te
vinden. Neem (extra) medicijnen mee op vakantie als voorzorgsmaatregel.

Misschien ben je de eerste paar keer onzeker en ben je bang dat je van alles vergeten
bent en dat er van alles mis kan gaan. Als je stapje voor stapje positieve ervaringen
opdoet, dan groeit je zelfvertrouwen. Maar voorop staat dat je het leuk moet vinden
om op vakantie te gaan. Als dat niet zo is, moet je het je ook niet laten aanpraten.

9.8  Angst voor nieuwe crisis

Als het na een slechte tijd wat beter met je gaat, is dat pre ig, maar tegelijkertijd
ook beangstigend. Je vraagt je voortdurend af: hoe lang zal het deze keer goed
gaan? Angst voor terugval heeft twee kanten. Het voordeel is dat je niet te veel hooi
op je vork neemt. Het nadeel is dat die angst je belemmert om — nieuwe — dingen te
ondernemen.

Angst voor terugval is gebaseerd op onze jarenlange ervaring dat goede tijden steeds
weer worden afgewisseld met slechte tijden. Daar raak je op een gegeven moment
mee vertrouwd en je leert er op een bepaalde manier mee leven. Hoe langer het dan
goed met je gaat, hoe meer het aan je begint te knagen dat dat wel niet al te lang
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meer zal duren. Het is natuurlijk de vraag of hier geen sprake is van een self-fulfilling
prophecy: als je maar lang genoeg denkt dat je een terugval krijgt, dan gaat dat ook
gebeuren. Kan zoiets ook omgekeerd werken? Als je maar lang genoeg denkt dat het
goed zal blijven gaan en je positief naar de toekomst blijft kijken, komt dat dan ook
uit? En als dat zo zou werken, waar haal je dan die overtuiging vandaan dat het goed
zal blijven gaan?

Als het beter met je gaat, neemt ook de zorg toe dat de hulpverleners je loslaten.

Als het goed met je gaat, neemt de aandacht van hulpverleners af. Aandacht is be-
langrijk om je goed te blijven voelen. En het is fijn om te bespreken wat er goed gaat
in je leven en wat je goed kunt. Maar doorgaans krijg je alleen aandacht als je proble-
men hebt. Als de problemen minder worden, neemt ook die aandacht af. En zonder
hulpverlening val je vast weer terug, zo is je angst.

Zo is een goede periode nooit zomaar ‘goed’, maar altijd omgeven met angst: nu heb
je ‘m, maar hoe hou je ‘m vast? We hebben allerlei redenen om dat te denken. Een erg
ingewikkelde reden is dat we onszelf niet helemaal vertrouwen. Naast angst voor
terugval is er namelijk ook de verleiding van een crisis, om jezelf te laten gaan, het
geworstel los te laten en de verantwoordelijkheid voor je leven uit handen te geven.
Gewoon, omdat je er soms zo moe van wordt, het nooit op lijkt te houden en af en toe
ook maar zo bi er weinig oplevert. Echter: angst voor terugval is één ding, maar de
angst voor een gedwongen opname is eigenlijk nog veel groter.

Er speelt nog iets mee bij de angst voor terugval. Als het beter met je gaat na slechte
tijden, bijvoorbeeld na een depressie, dan heb je de neiging om veel te hard van stapel
te lopen, om weer van alles te ondernemen, mensen te ontmoeten. Maar een depres-
sie doormaken kost veel energie. Die heb je echt niet zomaar terug. Toch lijkt het bijna
een ingebouwd mechanisme: zodra het je beter gaat, haal je alles uit de kast, wil je
weer overal bij betrokken zijn en iedereen laten zien dat het je beter gaat. De omge-
ving verwacht dat dan ook min of meer: de slechte tijd is immers weer achter de rug?
Zodra je slechte periode omslaat in een goede periode, graaf je dan niet je eigen graf
door allerlei dingen te gaan doen die je in een slechte periode niet kunt doen? Door de
veelheid van alles put je jezelf uit, sla je door in je activiteiten.
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Er is niet één remedie tegen de angst voor terugval, maar je kunt wel van alles pro-
beren om het beheersbaar te houden. Misschien moet je er niet teveel aandacht aan
besteden, want anders kom je helemaal nergens meer aan toe. Wat ook helpt, isin
het contact met je begeleider steeds weer de kleine negatieve dingen die je tegenkomt
bespreken. Zo krijgen die niet de kans te groot te worden en je te overspoelen. Je kan
ook met je begeleider bespreken dat je — ook als het je goed gaat — regelmatig contact
op prijs zou stellen. En ten slo e kun je de manieren verfijnen om de signalen te her-
kennen die wijzen op een terugval en nagaan waarom die zich aan lijkt te dienen.

9.9 Begeleiding en herstel
‘Lister (voorheen SBWU) maakt het mensen met psychiatrische handicaps
mogelijk om naar eigen keuze in de samenleving te wonen, de dag zinvol
te besteden en relaties te hebben. Lister biedt daartoe maatschappelijk
georiénteerde zorg met een breed scala van keuzemogelijkheden in huis-
vesting en professionele ondersteuning.’
(Uit: SBWU, 1998)

Wat betekent de missie van Lister in de praktijk? De ervaring van sommigen is

dat de organisatie vooral praktische ondersteuning bij het wonen biedt (bij de
huishouding, leren koken enzovoort). Bij anderen staat het contact met begeleiders
vooral in het teken van praten over dagelijkse moeilijkheden en psychische proble-
men. En soms blijft de begeleiding beperkt tot een wekelijks kopje ko e metde
betre ende begeleider.

Begeleiders reageren wel als je je hulpvraag duidelijk kunt formuleren of als je asser-
tief genoeg bent in het vragen om steun. De vraag is dan hoe vaardig je moet zijn als
Lister-cliént. Wie is er verantwoordelijk als je zelf niet in staat bent in actie te komen,
als je het liefst de hele dag op bed blijft liggen en de boel de boel laat? Is het dan aan
jou om die situatie te veranderen of is het aan de begeleider om daar iets aan te doen?

We vinden bij professionals niet altijd steun bij onze herstelpogingen. Zo zouden
we graag meer praktische begeleiding krijgen in het leren omgaan met psychische
klachten, bijvoorbeeld stemmen horen. Ook kunnen we er te weinig terecht met
wezenlijke onderwerpen als ‘intieme relaties’ of ‘de kinderwens'. Daarnaast missen
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penplan dat je dan kunt volgen. Moeilijk is ook dat begeleiders komen en gaan. Van
ons vraagt dat elke keer weer een investering: dan heb je net iets opgebouwd en dan
gaat die persoon weer weg.

Het is belangrijk dat per persoon en in overleg met die persoon wordt afgewogen in
welke vorm de begeleiding het beste gegoten kan worden. Hoe intensief is die bege-
leiding, waar vinden gesprekken plaats, wie zijn daarbij en ben jij als cliént aanwezig
als jij in het team besproken wordt? De relatie tussen begeleider en cliént zou tenslo e
een samenwerkingsrelatie moeten zijn. Dat betekent dat veranderingen in die relatie
of stopze ing ervan nooit eenzijdig kunnen worden doorgevoerd. Altijd zullen bege-
leider en cliént samen daarover moeten beslissen. Begeleidingscontacten moeten niet
zonder meer worden stopgezet als het goed met ons lijkt te gaan. Misschien gaat het
juist goed vanwege die contacten.

9.10 Uitkomen voor je psychiatrische achtergrond

Voor je persoonlijk herstel is het belangrijk dat je kunt verwoorden wat je bezighoudt,
zodat anderen daar weet van hebben en daar rekening mee kunnen houden. Dit kan
betekenen dat je ook open moet zijn over je psychische kwetsbaarheden en je verleden
in de ggz. Tegelijkertijd stel je je daarmee ook kwetsbaar op: anderen weten misschien
niet wat ze er mee aan moeten, gaan je op een andere manier bekijken of kunnen je
daarom zelfs afwijzen (in persoonlijke contacten, maar bijv. ook voor die leuke baan
die je zag zi en). Kortom: open zijn over je verleden in de ggz kan je herstel ook in de
weg staan.

Wat een belangrijke rol speelt in het al dan niet vertellen over je ervaringen in de
g9z, is het beeld dat heerst over psychische stoornissen. In de media worden die nog
altijd als ‘vreemd’, ‘eng’ en ‘gevaarlijk’ afgeschilderd. Er is een kennisachterstand.
Bij schizofrenie denken mensen altijd nog aan ‘gespleten persoonlijkheid’, ‘gek’ is
hetzelfde als ‘psychopathisch’ en mensen zijn niet op de hoogte van het bestaan van
nieuwe medicijnen en behandelmethoden. Als je iemand over je achtergrond wilt
vertellen, moet je je gesprekspartner eerst ‘voorlichten’, voordat je er een gewoon
gesprek over kunt beginnen.
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Voor sommigen voelt het als een echte eigen keuze of je wel of niet open bent over

je ervaringen. Als je iemand langere tijd kent en de moeite waard vindt, dan is het
wat vreemd om dit deel van jezelf ‘verborgen’ te houden. Dan wil je ook meer over
jezelf vertellen. Maar je hoeft niet iedereen van alles over jezelf te vertellen. Dat doen
anderen ook niet.

Niet iedereen heeft het gevoel in volle vrijheid zelf te bepalen wie je wel of niet over

je ervaringen in de ggz vertelt. Vaak laat je je toch leiden door angst en schaamte. Je
schaamt je voor dit deel van jezelf of je bent bang dat mensen je anders gaan benade-
ren, zodra ze van je ervaringen weten. Wie en hoe je bent wordt ineens toegeschreven
aan je ziekte. Of je wordt ineens omzichtig behandeld, omdat ze denken dat je helemaal
niets aankunt. Of ze gaan vooral maar niet rechtstreeks een gesprek met jou over je
ggz-ervaringen beginnen. We kennen allemaal wel voorbeelden van pijnlijke situa-
ties, waarin met onbegrip is gereageerd op wat we over onszelf vertelden. Je leert

er steeds beter mee omgaan. Als je bijvoorbeeld direct wordt gevraagd naar hoe je
woont, kun je antwoorden dat je in een woongroep woont, als je liever niet zegt dat je
in een beschermende woonvorm woont.

De behoefte om te vertellen over je ervaringen is trouwens niet altijd even groot. In
het begin ben je er zo vol van, dan raak je er maar niet over uitgepraat. En je hoopt
ook door het praten met anderen verder te komen. Maar in een later stadium word
je er wat terughoudender in, vanwege negatieve ervaringen of simpelweg omdat het
voor jezelf niet meer zo op de voorgrond staat. Het omgekeerde kan natuurlijk ook.
In het begin praat je niet over je ervaringen, maar in een later stadium, bijvoorbeeld
door in de cliéntenbeweging actief te worden, worden ze steeds meer onderwerp van
gesprek.

9.11 Bewustwording

De meest herkenbare betekenis van het woord ‘bewustwording’ is, dat je van jezelf
weet waar je valkuilen liggen en wat je sterke kanten zijn. In deze betekenis gaat

het dus om weten, om kennis hebben van je psychische problemen en van je kwets-
baarheden. Als je die kennis hebt, kun je jezelf beter helpen, bijvoorbeeld door je
kwetsbaarheden te omzeilen of al in een vroeg stadium je psychische klachten te
herkennen. Als je die kennis hebt, kun je actie ondernemen om een crisis te voorkomen
bijvoorbeeld. In deze betekenis is bewustwording dus essentieel om de regie over je
eigen leven te krijgen en te houden.
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10.4 Hetinformeren van begeleiders

We vonden dat begeleiders een belangrijke rol moeten spelen bij de herstelwerkzaam-
heden van cliénten van Lister, waarvoor een omslag nodig was in hun denken over ons
en in hun beroepsopva ing als professional in de langdurige zorg voor GGZ-cliénten.

Wij zijn niet alleen psychiatrische patiént en beschermende woonvormen zijn geen
verlengstuk van psychiatrische ziekenhuizen. In onze emancipatie van patiént naar
burger ligt wat ons betreft het bestaansrecht van beschermende woonvormen. Het is
voor ons al moeilijk genoeg om de patiéntrol te ontgroeien en om ons dagelijks leven te
herva en.We hebben geen behoefte aan een begeleider, die alleen psychopathologie
ziet en alles daarop terugvoert. Liever hebben we opbouwwerkers, die hun blik op de
samenleving richten en ons begeleiden bij het (her)nemen van onze rol daarin. In hun
werk moeten begeleiders ons aanspreken als medeburgers.

We dachten dat we een bijdrage konden leveren aan ‘begeleiding-nieuwe-stijl’. In de
eerste drie jaar van het herstelproject ervoeren we dat de perspectieven van bege-
leiders en die van bewoners uiteenlopen. Dat was bijvoorbeeld het geval toen aan de
orde kwam wat gelijkwaardigheid tussen cliént en begeleider eigenlijk betekent en
hoe je dat bewerkstelligt. Een ander voorbeeld betreft de betrokkenheid van bewon-
ers bij een crisis van een huisgenoot. We denken dat bewoners en begeleiders over
dergelijke thema’s met elkaar in gesprek moeten raken. We wilden daarom doorgaan
met het organiseren van studiemiddagen voor begeleiders. In eerste instantie kon

de werkgroep op die studiemiddagen de verworven ervaringskennis inbrengen als
uitgangspunt voor de discussie. Later konden studiemiddagen worden georganiseerd
voor een gemengd publiek van bewoners en begeleiders.

Om de herstelprocessen van cliénten als uitgangspunt te nemen in de begeleiding
moest het gesprek over ‘herstel’ met begeleiders worden voortgezet. De cursus ‘Begin
maken met herstel’ bood daarvoor aanknopingspunten. Met enige aanpassingen was
daar een cursus van te maken die begeleiders informeert over onze herstelervarin-
gen. Daarnaast, maar minstens zo belangrijk, worden de begeleiders in de cursus
uitgenodigd na te denken over hun eigen herstelervaringen en deze als uitgangspunt
te nemen in hun contacten met cliénten. We wilden daarom een variant maken van de
cursus ‘Begin maken met herstel’ gericht op begeleiders als doelgroep. Het werd tijd,
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vonden we, om na te denken over een op herstel georiénteerde begeleiding en
misschien wel voor een bezinning op de inhoud van het vak van begeleider in de
langdurige GGZ.

10.5 Voorwaarden voor het vervolg

Uit de eerste drie jaar herstelproject vioeiden veel mogelijkheden voor een vervolg
voort. Hiervoor schetsten we onze meest concrete plannen voor het vervolg binnen
Lister. Dat waren er al zoveel, dat de vraag oprees wie dat allemaal moest gaan doen.
De meesten van ons wilden op de één of andere manier verder met het herstelproject,
maar dachten erover zich op afroep beschikbaar te stellen voor één of enkele onder-
delen. Bovendien was het voor sommigen van ons in de loop van de tijd belangrijker
geworden dat de financiéle waardering gelijk op ging met de tijdsinvestering en inzet.
Voor het vervolg van het herstelproject in Lister waren dan ook op zijn minst twee
randvoorwaarden van belang. Het vervolg stond of viel met de blijvende aanwezig-
heid van een codrdinator of ondersteuner. Deze functie, bij voorkeur uitgeoefend door
één of meerdere personen uit de werkgroep van het eerste uur, zou moeten bestaan
uit het uitze envan de lijnen, het ondersteunen van de werkgroep, het inwerken

van nieuwe werkgroepleden, het initiéren van bijeenkomsten en presentaties en

het ontwikkelen van nieuwe producten. Daarnaast was het belangrijk dat werd uit-
gezocht welke mogelijkheden er bestonden om mensen met een uitkering en/of zak-
en kleedgeldregeling te betalen voor hun verdiensten.

10.6 Bureau Herstel

In de jaren na het herstelproject veroverde ‘herstel’ als visie een belangrijke positie in
het rehabilitatiebeleid van Lister. Ons meerjaren-stappenplan leidde in de organisatie
tot een stafbureau cliéntenparticipatie, met een leidinggevende die direct onder de
Raad van Bestuur viel. Behalve allerlei taken op het terrein van cliéntenparticipatie
had dit stafbureau tot taak om de tweede cyclus en de volgende cycli van het herstel-
programma uit te voeren.

Van de vroegere werkgroep herstel traden vrijwel direct twee leden in dienst van de
organisatie. Zij werkten vanuit het Bureau Herstel. Later traden nog drie ervarings-
deskundigen in dienst, evenals een codrdinator. De rolwisseling van patiént naar

werknemer viel behoorlijk tegen. ‘Voor veel hulpverleners is en blijft het moeilijk om
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11.2 De bestuurder en zijn adviseur

Jan Berndsen herinnert zich de eerste door ervaringsdeskundigen geleide bijeen-
komst voor medewerkers die Martijn Kole in 2001 inleidde, nog als de dag van
gisteren. ‘In die tijd was net mijn vader overleden, tamelijk jong, dat was voor mij

een belangwekkende ervaring en daar kon ik wat over vertellen. Maar medewerkers
die over hun eigen ontwrichtende ervaringen vertelden, daar kwam veel verzet tegen.
Het idee was juist om medewerkers hierin te trainen, om het met elkaar te hebben
over de eigen kwetsbare ervaringen, maar sommige medewerkers zeiden: ik ga toch
niet mijn shit vertellen waar klanten bij zijn. Die houding heb ik nooit begrepen.’

Berndsen was zelf toen nog ‘gewoon locatiehoofd.” Hij kwam in 1989 de organisatie
binnen als woonbegeleider. Daarvoor had hij enkele jaren op de psychiatrische afde-
ling van een ziekenhuis (PAAZ) gewerkt. Opgeleid aan het Hoger Beroeps Onderwijs
(HBO) als sociaal psychiatrisch verpleegkundige was hij verrast door het invalide-
rende ziekte-denken dat hij begin jaren ‘80 in de psychiatrie aantrof. Dit kan echt
anders, dacht hij algauw.

‘Dus toen Martijn zei: Jan, deze organisatie schrijft mensen af terwijl ze nog heel veel
kunnen, toen dacht ik: maar dat is ook zo. Al na een tweede psychose zeggen we: kom
maar bij ons en wij zorgen wel voor je.’ Hij begon vraagtekens te ze en bij het idee
dat beschermd wonen een levenslange oplossing biedt voor cliénten uit de psychiatrie
en de verslavingszorg. ‘Ondanks de mooie appartementencomplexen, je hebt je eigen
huisje, je eigen voordeur, je kunt met je eigen huistelefoon de deur opendoen, er is
meer privacy, of eigen regie gekomen.” Alle bewoners hebben het moment gehad dat
ze afscheid moesten nemen van hun eigen zelfstandige leven, zegt hij.

‘Ik zeg vaak tegen medewerkers, jullie weten niet half wat we mensen ontnemen met
dat wat wij aanbieden. Alle normale vrijheden: mag je bezoek ontvangen, mag je
samenwonen in je appartementje, je moet het vragen als je een hond wilt, melden als
je op vakantie gaat. Sommigen komen hier al heel jong, met 22, 25 jaar, anderen als ze
35zijn. Enin principe was dat levenslang.

Als zoon van een smid, met een werkende moeder die de winkel dreef in een Brabants
dorp, kreeg hij al vroeg mee dat je zelf verantwoordelijk bent voor het welslagen van
je leven. Zo keek hij dus ook al naar de patiénten die hij op de PAAZ verpleegde. ‘Je




































het inrichten van zelfhulpomgevingen is de meest duurzame en krachtige tool om die
balance of power te herstellen’, aldus Martijn Kole.

12.5 Peer support

Bij ernstige psychiatrische ontwrichtingen of verslaving ontstaat rond de cliént vaak
een soort status quo. Uit angst voor een nieuwe crisis houdt iedereen de situatie het
liefst zoals het is. Door zelfhulp, ook wel peer support genoemd, ontstaan nieuwe
relaties, cliénten gaan zich realiseren: dit is mijn leven, dus ik moet daar zelf ook iets
aan doen. Dat levert een hoop beweging op en ook de nodige spanningen met familie,
met hulpverleners, met buren. ‘Op het moment dat jij gaat bewegen, zie je dat er heel
veel tegendruk komt. Goede zelfhulp betekent dat degenen die dat faciliteren echt
begrijpen hoe zo'n proces werkt. Dat ze weten hoe je hiervoor in een groep ruimte
maakt. Zonder de ‘hersteldeskundige’ uit te gaan hangen, waarschuwt Martijn Kole.

Peer support is bijna totaal verweven met wie je zelf bent, is zijn ervaring. Je kunt het
niet een beetje doen. Tegelijk moet je zien te voorkomen dat je grenzeloos wordt. Een
beetje normaal leven ernaast is heel gezond. ‘Het werk heeft zoveel met jou als mens
van doen en tegelijkertijd gaat het niet om jou, het gaat om de ander waarvoor je
ruimte maakt. De essentie van herstelondersteuning is ruimte maken, vertelt Martijn.
Als peerwerker nodigt hij mensen in die ruimte uit om zichzelf opnieuw te ontdekken.
Wat wil ik nou nog, wie ben ik eigenlijk en wat is de zin en betekenis van mijn bestaan?
‘Met de boodschap: ik ben in de buurt en als je het ingewikkeld vindt worden kun je
me vinden. En als ik het zelf ingewikkeld vind, zoek ik ook mensen op,’ zegt hij dan.

‘Ik zie in die ander mezelf van nu en mezelf van een tijdje terug en dat maakt dat je uit
verbondenheid werkt. En vanuit een grote bescheidenheid, want ik moet ook nog elke
dag zoeken, mijn eigen herstelproces is nog steeds gaande. Dat blijft natuurlijk altijd
doorgaan, want het leven is een proces, waarin we nog weinig snappen van onszelf.
Met dat proces voel ik me verbonden.’

Gelijkwaardigheid is het uitgangspunt. ‘Dus niet vanuit een mentor-leerling-verhou-
ding, maar heel open: ik ben zoekende en jij bent zoekende en we maken ruimte om
te mogen zoeken. En ik garandeer niet dat het gaat lukken, je kunt best hele ingewik-
kelde dingen tegenkomen, net als ik, dat gebeurt regelmatig en dat is ook het leven,
schrijf dit alsjeblieft met hoofdle ers: HET LEVEN IS DAT WE OOK LIJDEN.
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realiseer me nu ook hoe moeilijk dit verhaal voor veel professionals en cliénten is. En
dat je elkaar daar in organisaties echt een beetje vast moet houden. Dat je samen dat
moeilijke proces ingaat,’ zegt Martijn.

Enik Recovery College is gevestigd in een mooi oud pand van Lister en een zelfstan-
dige locatie, met een uitgebreid cursusaanbod, evenals gratis coaching voor cliénten
en ruim 600 deelnemers in 2016. Samen met codrdinator Ton Verspoor zorgt Martijn
Kole ervoor dat ze hun - forse — begroting rondkrijgen. ‘Om dit goed te doen, moet

je weg uit het sto ge klimaat van dagactiviteitencentra, weg van de thee-en ko e-
kannen, de alcohol en sigare enrook. Je moet het fris, fruitig, welkom, open en niet
gesloten maken. Midden in de samenleving met de blik naar buiten. Dat oude DAC,
weg ermee, het is te triest voor woorden’, aldus Martijn Kole.
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‘De Nieuwe GGZ heeft geen kans
van slagen, als alleen de
voorzieningen integreren in de
samenleving. Minstens 30
belangrijk is, dat de mensen

die gebruik maken van die
voorgieningen, hun identiteit van
psychiatrisch patiént inruilen
voor die van deelnemer aan

het maatschappelijk verkeer

en hun positie innemen als

burger in de samenleving.’
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beproefden we daarvoor verschillende manieren. We maakten een ‘herstelkrant’ en
in een eerste serie presentaties op de locaties van de Lister vertelden we over onze
gespreksonderwerpen en gingen daarover de discussie aan met ons publiek. We
hielden een enquéte en de uitkomsten daarvan bespraken we in een tweede ronde
presentaties voor de andere Lister-cliénten. Ook hebben we een cursus ‘Begin maken
met herstel’ ontwikkeld en uitgeprobeerd. Op deze manieren probeerden we onze
ervaringskennis aan de andere cliénten over te dragen.

De opbrengst van drie jaar herstelwerkgroep was vooral dat we nu wisten welke
manieren succesvol zijn en hoe we de komende jaren verder wilden. Het meest succes-
vol waren de presentaties op locatie. Tijdens die presentaties gingen we met de mede-
cliénten het gesprek aan over wat ons bezighoudt. We kozen voor thema’s waar we

in het dagelijks leven tegenaan lopen, die we aan den lijve ondervinden. Voorbeelden
daarvan zijn de zorg voor een huisdier, de keuze voor een persoonlijk begeleider of de
crisis van een huisgenoot. Het gesprek beginnen bij de dagelijkse ervaringen en van
daaruit verder werken, is in onze ogen de beste ingang om te werken aan herstel.

De gekozen opzet van de cursus was niet passend. We hadden gekozen voor een korte
cursus, opdat deze voor alle Lister-cliénten toegankelijk zou zijn. Maar een cursus van
vijf bijeenkomsten is gewoonweg te weinig om de omslag te bewerkstelligen van ziekte
naar herstel. Het vraagt meer om de omslag te maken van passief lijden en afwachten
tot anderen er iets mee doen naar een aandeel nemen in je herstel.

Ook de overdracht naar de begeleiders van Lister stui e destijds op de nodige
obstakels. Tijdens de studiemiddagen vertelden we over de werkgroep, over onze
manier van werken aan herstel en we illustreerden wat herstel voor ons betekent.
Tot zover hebben we onze doelstelling gehaald. Het is ons tijdens de studiemiddagen
in die eerste jaren echter onvoldoende gelukt om van ‘herstel’ een gemeenschappelijk
thema te maken en in het gesprek daarover de posities van cliént en hulpverlener te
doorbreken. Wij denken dat herstelervaringen geen exclusief eigendom van psychia-
trische patiénten zijn, maar dat iedereen daar mee te maken krijgt. Dat wilden we
overbrengen aan de begeleiders. De achterliggende gedachte was, dat zij daardoor
een omslag in hun denken over ons zouden maken. Het was onze bedoeling om te
laten zien dat we niet alleen psychiatrisch patiént zijn. We zijn burgers en soms ook
patiént. We deden een beroep op de begeleiders als medeburgers en hoopten dat zij
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zich als zodanig durfden op te stellen. We denken dat die omslag in het denken een
voorwaarde is voor begeleiders om kennis over herstel te verankeren in hun werk-
wijze en uitgangspunt te laten zijn voor hun manier van begeleiden. Hiervoor moeten
nog veel professionals persoonlijke obstakels overwinnen. Een goed geinformeerde
Raad van Bestuur is daarvoor heel behulpzaam. Een ervaringsdeskundige adviseur
onmisbaar. In de toekomst ook een ervaringsdeskundige als bestuurder?

13.4 Deomslag naar herstelondersteuning

Vanuit de cliéntenbeweging wordt soms met scheve ogen gekeken naar zorgorgani-
saties die zeggen herstel ondersteunend te gaan werken. Er bestaat logischerwijs
veel wantrouwen. Vaak genoeg wordt er een sausje over het herstelconcept gegoten,
terwijl er in wezen niet veel verandert. Als ervaringsdeskundige werker moet je dat
durven aantonen, telkens weer. Aan de andere kant, we hebben te maken met psychi-
sche crisistoestanden, dit is de wereld waarin we werken en leven. Aan wantrouwen
heb je dan niet zoveel.

Wij vinden het belangrijker om onze hulpverleners positief tegemoet te treden en
kritisch, ontwikkelingsgericht samen te werken. Het gaat tenslo e over hele basale
menselijke waarden, ook in het werk van de professional. We vinden het allemaal
moeilijk om bij lijden aanwezig te zijn en rondom psychiatrisch lijden zit veel moeite,
pijn en verdriet. Daar bij te blijven zonder het weg te willen doen, of meteen op te wil-
len lossen voor een ander is heel erg moeilijk. Voor ons allemaal. Daar komen reflexen
uit voort zoals afstand, professionalisme.

Wij zijn er van overtuigd dat ook het werk van professionals leuker wordt en dat ze
dichter bij zichzelf komen, wanneer ze leren bij die moeite te blijven. Daarom is het
van belang herstelondersteuning verder door te ontwikkelen. Het is een moeilijk
proces, zowel voor professionals als voor cliénten. En als organisatie moet je elkaar
daarin vasthouden. Zodat je er samen ingaat. Soms komen cliénten echt in de knel,
omdat de zorg zich als een zwaar repressief systeem voordoet. Als het om mensen-
rechten gaat, moeten we daar heel scherp en kritisch op zijn. Tegelijkertijd is het goed
om ons te realiseren dat achter repressie vaak basale menselijke neigingen schuil-
gaan. Cliénten zijn ook niet altijd lieverdjes, dus als je in die andere positie zat, had je
misschien wel hetzelfde gedaan. Zoals vaak gezegd hier: een kritische houding blijft
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werk vond ik erg leuk. Ik hielp dan bijvoorbeeld een bewoner met het ophalen van de
steek, en kreeg daar veel dankbaarheid voor terug. Bovendien had ik het gevoel weer
onder de mensen te zijn. Dat deed mij erg goed. Voor mijn gevoel kwam toen eindelijk
weer de ware Fiona tevoorschijn, en voor het eerst dacht ik ook weer aan de toekomst.
Ik bedacht dat ik op termijn eigenlijk wel weer in de stad wilde gaan wonen. Voor het
eerst begon ik dus weer plannen te maken.

Tenslo e heb ik de afgelopen 6 jaar met vallen en opstaan geleerd wat ik nodig heb
om goed te kunnen functioneren. Ik heb een aantal valkuilen, die als ik daar met beide
benen intrap, weer kunnen leiden tot een terugval (daar ga ik zo op in). Maar ik heb
inmiddels geleerd hoe ik ze kan omzeilen, bovendien weet ik beter dan eerst welke
symptomen er bij mij op wijzen dat ik dreig terug te vallen. Bij mij begint het ermee
dat ik me in de war voel, achterdochtig wordt en ga piekeren. Op een gegeven moment
doe ik dat dan ook 's nachts, totdat ik zelfs mijn hele dag- en nachtritme omgooi: ik
denk’s nachts, en slaap overdag. Als ik zover ben, moet ik erg oppassen, en zover laat
ik het nu dus niet meer komen. Ook weet ik inmiddels dat ik medicatie nodig heb. 1k
heb wel eens geprobeerd te stoppen, maar al snel kon ik niet meer in slaap komen en
raakte ik weer in war. Dat doe ik nu dus niet meer.

Welke valkuilen spelen bij mij een rol

Dan stap ik nu over naar die dingen die mijn herstel eerst in de weg stonden, ik noem-
de ze daarnet mijn valkuilen, maar waar ik steeds beter mee om heb leren gaan. Dat
betekent niet dat ze nu helemaal geen rol meer spelen. Ook nu moet ik er nog moeite
voor doen om ze te omzeilen, maar daar word ik steeds beter in.

Waar ik bijvoorbeeld niet mee om kan gaan, is als er te veel verwachtingen of eisen
aan mij worden gesteld. In het begin van mijn verhaal vertelde ik al dat ik psychotisch
ben geraakt, toen er in het 18+ huis veel eisen aan me werden gesteld. Later op de
antroposofische boerderij gebeurde hetzelfde: het werk was te zwaar voor mij,
evenals het heen en weer reizen. Ik raakte opnieuw psychotisch. Ook nu zijn er tijden
waarin ik het idee heb dat er te veel aan me wordt getrokken. Anders dan vroeger
laat ik het dan niet meer boven mijn hoofd groeien. Ik ga dan nadenken over wat er
allemaal moet, en probeer daar dan een keuze in te maken door na te gaan wat ik zelf
belangrijk vind. Daar heb ik wel even tijd voor nodig, maar het helpt me wel. Als het
meer om praktische dingen gaat, zoals de dingen die ik allemaal op een dag wil doen,
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dan maak ik daar een lijstje van, waarop ik kan afstrepen als ik iets heb gedaan. En
als het me vandaag niet lukt, dan zet ik het gewoon op het lijstje van morgen. Op deze
manier probeer ik structuur te brengen in alles wat er van mij verwacht wordt en wat
ik zelf wil doen. En tot nu toe helpt me dat heel goed.

Waar ik ook niet tegen kan zijn onduidelijke situaties. Er is bijvoorbeeld een keer
onduidelijkheid geweest over al dan niet begeleid zelfstandig gaan wonen. Van de
vervangster van mijn begeleidster had ik begrepen dat niets me meer in de weg stond.
Maar volgens mijn begeleidster, die inmiddels toen weer terug was, kon het nog wel
een jaar kon duren, voordat ik aan begeleid zelfstandig wonen toe zou zijn. Tegen

dat soort situaties kan ik dus niet. Daar ga ik over piekeren, en voordat je het weet
slaap ik niet meer. Met dit soort situaties probeer ik om te gaan door zelf navraag te
gaan doen, of door te overleggen met mijn begeleiders of medebewoners over wat ik
het beste kan doen. Daarbij moet ik zeggen dat ik op sommige momenten het gevoel
heb dat ik meer op mijn medebewoners kan terugvallen dan op de begeleiders: zij
begrijpen je beter, want zij zijn zelf ook heel kwetsbaar, je herkent dingen bij elkaar,
en je kunt elkaar daardoor ondersteunen. Bovendien zijn begeleiders soms maar een
minuut of tien per dag aanwezig. En dan heb ik niet het gevoel dat ik mijn ei kwijt kan.
Tenslo e kan ik niet goed tegen situaties waarin iemand vervelend tegen me doet of
me kwetst. Vroeger hield ik dat soort dingen voor me, dan zei ik niets. Met als gevolg
dat er ook niets veranderde. Ik leed er alleen zelf maar onder, ik werd bijvoorbeeld
steeds bozer of verdrietiger. Tegenwoordig probeer ik hier anders mee om te gaan,
namelijk door het direct of achteraf tegen iemand te zeggen als me iets niet zint.

Ik probeer het dus neer te leggen bij wie het hoort. Ik ben hier nog niet zo lang mee
begonnen, dus ik vind dit nog wel steeds heel moeilijk.

Op welke manier helpen begeleiders me in mijn herstel, en hoe juist niet?

Dit is het laatste punt waarover ik iets wil vertellen. Allereerst zijn regelmatige
gesprekken met mijn mentor belangrijk voor mij: het geeft me rust om mijn gedachten
en de dingen die zijn gebeurd uit te spreken. Een tijdje geleden toen het niet zo goed
met me ging, heb ik bijvoorbeeld afgesproken met mijn begeleidster om niet eens in de
twee weken, maar eens per week een gesprek te hebben. Dit had ik toen echt nodig.

Ik heb nog een ander voorbeeld van hoe begeleiders mij kunnen ondersteunen. Sinds
enige tijd doe ik vrijwilligerswerk: Ik werk in een bejaardentehuis op een vaste afde-
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wel met iemand van het maatschappelijk werk bij verschillende huizen wezen kijken.
Het Bogermanhuis, wat nu Beschermd wonen Rivierenwijk is, sprak me nog het meest
aan. Ik heb me daar op de wachtlijst laten ze en en toen begon het aftellen.

De valkuilen van deze periode zijn:

® geen acceptatie kunnen opbrengen voor de gevolgen van mijn ziek zijn. Ik was
het niet eens met de voorwaarde dat ik het ziekenhuis alleen uit mocht als ik
beschermd ging wonen;

* dingen die in mijn familie gebeurden.

Aan de andere kant waren er ook herstelbevorderende factoren in deze periode,
namelijk:

e verpleging van het ziekenhuis die me weer structuur in mijn leven deed krijgen;
* uiteindelijk een beter medicijn kunnen gaan gebruiken;

* (verpleging stimuleerde) vrijwilligerswerk;

* maatschappelijk werk ging met me mee naar beschermende woonvormen kijken.

De derde fase: het stabiliseren

Na een jaar opgenomen geweest te zijn, ben ik in het Bogermanhuis gaan wonen. De
eerste paar weken had ik, volgens vaste gewoonten van het Bogermanhuis, iedere
avond een praatje met iemand van de begeleiding. Het was even wennen in het begin.
Weer een nieuwe vaste begeleider. Nieuwe bewoners en eten met negen mensen aan
een tafel. Ik probeerde mijn eigen kamer gezellig te maken. Besteedde zo nu en dan
extra aandacht aan het eten. Ik pakte ook mijn studie weer op. Ik was zeer gedreven
om die nu eens af te ronden.

Na drie maanden vroeg mijn vaste begeleidster of ik het naar mijn zin had in het
Bogermanhuis. Er werd mij ook de mogelijkheid geboden om met twee andere bewo-
ners zelfstandig te gaan wonen. In oktober 1993 ben ik verhuisd naar een kleinere en
zelfstandigere woonvorm. Daar heb ik geen spijt van gehad. De mensen in dat huis
waren meer van mijn leeftijd en actiever dan in het eerste huis. Ik kon me uitleven in
de keuken en het huis en de tuin in orde maken voor zover ik dat wilde. In die tijd heb
ik ook een computer gekocht om mijn scriptie te kunnen maken.
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je werk als mensen zorg nodig hebben en als je die niet kunt geven door onder andere
personeelstekort. Het begrip onrechtvaardigheid speelt als een rode draad door mijn

leven. Juist daar op mijn werk gebeurden veel onrechtvaardige zaken. Ondanks deze

perikelen bleef ik mijn werk doen. Ik was nooit ziek, mijn priveleven was in orde, echte
stress-signalen ervaarde ik niet.

Van de een op de andere dag, totaal onverwacht, stor e ik volledig in terwijl ik exa-
men ging doen. Dat was in 1982. Ik kon helemaal niets meer: niet praten, zelf eten,
mezelf wassen etc. Dit heeft ongeveer drie weken geduurd en het was het begin van
veel ellende. Wat volgde was een constant vechten om op de been te komen én te
blijven. Met vallen en opstaan heb ik mijn opleiding afgemaakt. Daarna heb ik nog een
jaar gewerkt als Z-verpleegkundige. Door meerdere ziekteperiodes werd ik uiteindelijk
in de WAO gedumpt. Gedumpt noem ik dit, omdat men niet eens wist wat er met mij
aan de hand was. Ze hadden ook geen moeite voor me gedaan, bijvoorbeeld door me
goede werkbegeleiding te geven. Ik kwam bij het RIAGG terecht waar men mij na vijf
jaar doorverwees naar de dagbehandeling. Na één gesprek daar, het was toen dus in-
middels 1987, vertelde de psychiater mij dat ik een psychiatrisch ziekbeeld had en gaf
mij hiervoor ingrijpende medicatie. Deze zou preventief moeten werken. Ik kreeg ech-
ter ernstige bijwerkingen. Of ik ooit baat bij deze medicatie heb gehad, vraag ik mij
tot op heden af. Er bleven immers steeds ziekte-episodes volgen. Van de hulpverlening
toen werd ik niet veel wijzer. En van acceptatie van wat er met mij gebeurde, was nog
geen sprake. Wel wist ik vanaf '87 dus eindelijk wat er met mij aan de hand was.

Enkele jaren later trouwde ik. In 1992 moest ik voor het eerst worden opgenomen en
daarnanogin 1994 en in 1996. Het resocialiseren na de opnames, het oppakken van
mijn leven, vond ik een moeilijker proces dan de opname zelf. Thuis kwam de depres-
sie waar in principe niemand mij mee kon helpen. Mijn nuchterheid, relativeringsver-
mogen en mijn vechtersmentaliteit waren gewoon niet meer aanwezig. In 1995 ben

ik gescheiden hetgeen voor mij een moeilijke ervaring was. Gelukkig behield ik mijn
zelfstandigheid en kon ik in mijn eigen huis blijven wonen.
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kwetsbare kanten en beperkingen. Die moest ik wel eerst kennen om er op een goede
manier mee om te kunnen gaan. Ik heb veel geleerd over mezelf, maar ik weet dat ik
nog meer moet en kan leren om buiten de opname te blijven. Ik zit wel op de goede weg
merk ik: er gebeuren steeds meer positieve dingen. Doordat ik mij aan de positieve
dingen probeer vast te houden, red ik het steeds beter. Het geloof in mezelf wordt
steeds sterker, ondanks terugvallen en soms nog de dreiging van een decompensatie.

Hoe Rijk ik op dit moment tegen de hulp van SBWU-ambulant aan?

Jammer genoeg niet zo positief. Dat komt, omdat SBWU-ambulant de hulp wil stop-
ze en,omdat men denkt dat ik het zelf wel weer kan redden. Hiermee kom ik dus
terug op wat ik eerder aangaf: mensen hebben vaak een (te) positief beeld van mij.

Ik heb het idee dat men ook bij SBWU-ambulant teveel naar mijn gezonde kanten kijkt
en mijn psychische handicap uit het oog verliest, waardoor men mijn hulpvraag niet
meer reéel vindt. De hulp van het regionaal psychiatrisch centrum, de hulp en steun
van SBWU-ambulant en van medicatie zijn in dit herstelproces nu nog onmisbaar,
voor mijn gevoel. Ik merk bovendien dat ik met mijn specifieke psychische problemen
steeds moeilijker bij familie en zeker bij vrienden en kennissen terecht kan. Zij willen
wel, maar kunnen mij daarmee niet echt helpen. Ook mijn familie kon destijds bij
SBWU-Ambulant terecht om mij te helpen ondersteunen. Dit gaf hun eindelijk rust

na al die hectische jaren en mij ook. Nu worden we weer op onszelf teruggeworpen,
terwijl ik daar nog niet aan toe ben. Ik voel mij niet serieus genomen en in de steek
gelaten, wat niet bevorderlijk is om in balans te blijven. Eindelijk heb ik in het leven
hulp leren vragen en tot op zekere hoogte ook geaccepteerd om hulp te krijgen. Ik
wist nooit precies hoe hulp te vragen, begon dat steeds beter te leren en daarvan te
profiteren. Dan denkt men waarschijnlijk ‘ze kan alles weer, die redt het wel’, terwijl ik
nog midden in mijn herstelproces zit. Dit realiseer ik mij steeds meer, met name nu ik
zi ing heb in de werkgroep Herstel en Rehabilitatie.

Afronding

De werkgroep betekent veel voor mij en ondanks soms slechte periodes blijf ik toch
gemotiveerd deelnemen. We zijn allemaal cliénten van de SBWU en proberen onsin
te ze enom inzicht te krijgen in de begrippen herstel en rehabilitatie. We wisselen
ervaringen uit, worden ons bewust van onze kennis, en presenteren deze aan mede-
cliénten.
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Mijn studie was mijn leven, ik raakte er door geobsedeerd. Ik dacht, als het met mijn
studie goed gaat, dan gaat het met mij ook goed. Daar heb ik me lelijk op verkeken,
want het ging goed met mijn studie dat eerste jaar, maar niet met mij. Ik liep tegen
dezelfde muur op dat tweede jaar in Wageningen. Ik had al mijn energie nodig om te
overleven. Toen heb ik samen met mijn psychotherapeut besloten om me op te laten
nemen in een psychotherapeutische kliniek. Op De Viersprong kreeg ik te horen dat ze
me niet konden helpen, omdat de problematiek te gecompliceerd was; ik behoorde niet
tot hun doelgroep. Dat was voor mij een grote teleurstelling, want ik wilde niet langer
dan drie maanden opgenomen worden om snel met mijn studie door te kunnen gaan.

Dit is een eerste grote valkuil van mij; dat ik te snel wilde gaan en zo mijn ziekte
onderscha e. Daarna heb ik een intake gehad in Ermelo op De Strook. De sfeer die
daar hing, beviel me niet en ik heb zelf gekozen om verder te kijken.

Ondertussen ging het steeds slechter met mij. Ik kwam in een angstpsychose terecht,
ik dacht dat de wereld me zou verple eren. Ik kon niet meer alleen zijn en functio-
neren. Ik had een stemmetje in mijn hoofd dat me de opdracht gaf om zelfmoord te
plegen, het werd hoog tijd dat ik werd opgenomen. Voor mijn huisgenoten werd de
verantwoordelijkheid te zwaar. Het crisisteam van de RIAGG is langs geweest, maar
heeft niet ingegrepen, omdat ik naar De Venne zou gaan. Met hulp van mijn omgeving
en familie heb ik de intake op De Venne doorlopen.

Al snel werd ik opgenomen op de Venne 3, een gesloten afdeling. Dit was een afdeling
waar een streng beleid werd gevoerd, een strikte scheiding tussen behandelaars

en cliénten. Het enige dat je van de verpleging wist, was hun voornaam. Het was

erg zwaar om me aan te passen, ik at niet meer en zonderde me af voor de rest van
de groep. Mijn heil moest ik zoeken bij mijn groepsgenoten en dat vond ik moeilijk.

Ik reageerde erg heftig op mijn opname op de Venne: ik schoot weer in een angst-
psychose en ik was erg achterdochtig. Ik dacht dat alles wat ik zei, werd opgevangen
door de verpleging. Ik had ook het idee dat iedereen op me le e en door me heen kon
kijken en zo mijn gedachten kon lezen. Toen werd ik volgepompt met medicatie om zo
de situatie onder controle te houden. Ik liep er rond als een zombie, er was haast geen
contact met mij te maken. Het behandelteam kreeg geen grip op mijn toestand, mijn
omgeving was te prikkelend voor mij.Mijn behandelprogramma werd aangepast en
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BIJLAGE 2
VRAGENLIJST ENQUETE EN
HET VERSLAG VAN DE ENQUETE

Utrecht, november 2000
Hallo mede-cliénten van de SBWU,

De werkgroep ‘Rehabilitatie en herstel’ van de Stichting Beschermende Woonvormen
Utrecht (SBWU) is nog steeds actief! Regelmatig komen wij, cliénten van de SBWU, bij
elkaar om onze ervaringen met herstel en rehabilitatie uit te wisselen. We praten dan
over hoe wij ons leven met psychische klachten proberen op te bouwen en welke steun
we daarbij wensen.

Een jaar geleden hebben wij ons als werkgroep gepresenteerd aan cliénten van de
SBWU. We organiseerden bijeenkomsten op zes verschillende plaatsen. Toen kon u ons
vragen stellen over herstel en rehabilitatie en over de werkgroep. Nu willen we u een
paar vragen stellen. Wij zijn benieuwd naar de ervaringen van onze mede-cliénten bij
de SBWU. Hoe proberen zij hun leven op te bouwen ondanks psychische problemen?
Wensen zij daarbij hulp en zo ja, krijgen zij die ook? Biedt de woonbegeleiding van de
SBWU de steun die cliénten wensen? We hebben daarom een vragenlijst gemaakt die
we aan alle SBWU-cliénten toesturen.

Wilt u zo vriendelijk zijn om de vragenlijst die hierna volgt in te vullen? We denken dat
u dat maximaal een half uur kost. U hoeft uw naam niet in te vullen. Wat u invult,
blijft anoniem. U kunt steeds het antwoord van uw keuze aankruisen in de hokjes die
er bij staan. Wilt u de vragenlijst zo spoedig mogelijk, doch uiterlijk 31 december aan
ons terugsturen? Voor het terugsturen van de vragenlijst kunt u de enveloppe ge-
bruiken die we hebben bijgevoegd. Daar hoeft u geen postzegel op te plakken!

Met de vragenlijsten die we terugkrijgen hopen we helder te krijgen of cliénten van de
SBWU voldoende ondersteund worden bij hun herstelproces. We maken daarvan een
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verslag, dat we begin volgend jaar aan de cliénten van de SBWU willen presenteren.
Over die presentaties ontvangt u te zijner tijd bericht.

Na de presentaties volgend voorjaar schrijven we een advies over hoe de SBWU-woon-
begeleiding cliénten nog beter kan ondersteunen bij hun herstelproces. Dat advies
leggen we voor aan de cliéntenraad. Het is dus belangrijk dat zoveel mogelijk cliénten
deze vragenlijst invullen.

Alvast bedankt!

De leden van de werkgroep,
Anouar, Conny, Fiona, José, Loes, Marianne, Martijn, Nanouk, Steven
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1. Bentueen[]man ofeen[]vrouw?

2. Hoeoudbentu? .......... Jaar

3. Bij welke lokatie van de SBWU bent u cliént?
[]Galecop
[]1De Pauw
[]De Shelter
[]Lune en
[1Rivierenwijk
[1SBWU-ambulant

4. Inuw leven kreeg u te maken met psychische problemen. Helpt uw woonbegeleider
u om met die problemen om te gaan?
[]1Ja. Hoe dan?

5. Heeftuin de SBWU het gevoel dat u uw eigen leven kunt leiden?
[1Ja, want

6. Heeftuinvloed op de manier waarop u begeleid wordt in de SBWU?
[]1Ja. Hoe dan?
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[ ] Niet van toepassing, want

7. Maakt u met uw begeleider van de SBWU plannen voor uw toekomst?
[]1Ja, namelijk

[ 1Nee.Wat vindt u daarvan?

8. Helpt de woonbegeleiding u bij de zorg voor uzelf (bijvoorbeeld een goede
gezondheid, lichaamsbeweging, een goede nachtrust, structuur in het leven)?
[]1Ja. Hoe?

9. Helpt uw woonbegeleider u bij het regelen van uw financiéle zaken?
[]Ja. Hoe dan?

Hierna volgen enkele uitspraken. Wilt u aangeven of het eens of oneens bent met
deze uitspraak?

10. Mijn woonbegeleider gaat vertrouwelijk om met mijn persoonlijke gegevens.
[1Mee eens
[ ] Niet mee eens

[ ] Geen mening

Ruimte voor eventuele opmerkingen
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20. Heeft u een hulpverlener buiten de SBWU?
[1Ja, namelijk (soort hulpverlener en de instelling invullen, bijvoorbeeld psychi-
ater van de RIAGG of trajectbegeleider van het dagactiviteitencentrum)
[1Nee
Ruimte voor eventuele opmerkingen

21. Bent u tevreden over uw contact met hulpverleners buiten de SBWU?
[1Ja
[1Nee
Ruimte voor eventuele opmerkingen

Wilt u nog iets kwijt waar geen vraag over is gesteld of wilt u een opmerking
maken over deze vragenlijst, dan kunt u dat hieronder doen.

Bedankt voor het invullen van deze vragenlijst.
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zeggen dat de antwoorden van de 40% die gereageerd heeft een beeld geven van de
meningen van alle SBWU-cliénten. Het kan bijvoorbeeld zo zijn dat alleen de cliénten
hebben gereageerd die tevreden zijn over het aanbod van de SBWU. Of omgekeerd:
dat alleen de mensen die kritiek hebben op de SBWU de moeite hebben genomen om
de vragenlijst in te vullen en terug te sturen. Op grond van de informatie die wij heb-
ben, kunnen we daarover geen uitspraak doen. We kunnen dus niet zeggen dat de
antwoorden die we hierna weergeven, de antwoorden zijn van alle cliénten van de
SBWU. We weten niet waarom 60% van de SBWU-cliénten niet heeft gereageerd op
onze enquéte en we weten ook niet hoe zij denken over de steun die zij van de SBWU
krijgen bij hun herstel.

2.5 Samenvatting

Ruim 40% van de SBWU-cliénten heeft gereageerd op onze enquéte. Daarover zijn

we tevreden. Per locatie heeft ongeveer de helft van de cliénten meegedaan, behalve
van Ambulant. Daar heeft slechts een kwart van de cliénten de vragenlijst terug-
gestuurd. De responsegroep is, zo hebben we in dit hoofdstuk laten zien, represen-
tatief voor de totale SBWU-populatie voor wat man-vrouw verhoudingen, leeftijdsop-
bouw en enigszins voor wat betreft de verdeling over de locaties (behalve Ambulant).
We weten echter niet of de responsegroep ook globaal de mening weergeeft van alle
SBWU-cliénten.

3. De resultaten van de enquéte

In dit hoofdstuk geven we per vraag uit onze enquéte de antwoorden weer. We kijken
naar het aantal respondenten per vraag, hun antwoorden in cijfers en hun commen-
taar of uitleg bij hun antwoorden. Waar er ogenschijnlijke — niet per sé statistisch
significante — verschillen waren in de antwoorden tussen de verschillende locaties,
geven we dat aan. Overigens staat in bijlage 3 een cijfermatige uitdraai van de ant-
woorden per locatie.

3.1  Hulp bij psychische problemen
We vroegen de cliénten of de woonbegeleider helpt bij het leren omgaan met de psy-
chische problemen waarmee zij te maken hebben (gekregen) in hun leven. In totaal
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helpen met douchen, medicijnen uitze en of geven, samen de huisarts bezoeken of
de diétiste, controle van het gewicht, toezicht op voldoende nachtrust of 's ochtends
gewekt worden of gewoon samen een wandeling maken. Daarnaast wijst een groep
vooral op het aanbrengen van structuur door middel van gesprekken. De weekplan-
ning wordt doorgesproken een activiteitenplan wordt opgesteld, adviezen worden
gegeven en begeleiders stimuleren bij zaken als afvallen, voldoende beweging nemen
of hobby’s zoeken.

Wat vindt die andere helft ervan dat ze geen hulp krijgen bij de zorg voor zichzelf?
Het merendeel vindt dat prima en geeft aan goed voor zichzelf te kunnen zorgen:

‘ik vind mijn eigen weg hierin’. Daarnaast is er een groep die aangeeft wel meer bege-
leiding te willen bij de zorg voor zichzelf. De begeleider zou hier geen aandacht voor
hebben (‘de begeleidster interesseert zich er niet voor’), het initiatief tot contact ligt
te veel bij de cliént (‘Als ik niet naar ze toe ga, heb ik niet veel contact met ze") of er zou
te weinig tijd zijn voor begeleiding bij zelfzorg (‘ook voor dit soort dingen is dat uurtje
per maand te kort’).

Ongeveer de helft van de respondenten krijgt dus hulp bij de zorg voor zichzelf.
Opvallend is dat van de respondenten van Lune en driekwart zegt hulp bij zelfzorg
te krijgen. Lune en wijkt wat dat betreft enigszins af van de andere locaties waar
minder respondenten hulp bij zelfzorg ontvangen. Omgekeerd zijn het de respon-
denten van Ambulant die het minst hulp bij de zorg voor zichzelf krijgen.

3.6  Hulp bij financién

Helpt de woonbegeleider bij het regelen van de financiéle zaken? Voor 40 personen
(39%) van de in totaal 103 die deze vraag hebben beantwoord is er inderdaad hulp bij
de financiéle zaken en voor 36% is dat niet het geval. Ten slo e vindt zo'n kwart van
de personen dat deze vraag niet op hen van toepassing is.

De hulp die mensen krijgen bij het op orde brengen of houden van hun financién
bestaat voor een groot deel uit het helpen bij het invullen van (belasting)formulieren.
Ook wordt veel overlegd met de begeleider over inkomsten en uitgaven: samen
worden de rekeningen doorgenomen en berekend hoeveel er wekelijks kan worden uit-
gegeven. Een klein aantal mensen zegt van de begeleider wekelijks zakgeld te krijgen.






3.8 Binnen mijn woonvorm heb ik voldoende leefruimte voor mezelf

Op bovenstaande stelling hebben 94 mensen gereageerd. De verdeling is als volgt.
Bijna driekwart, zo’n 75%, is het eens met de stelling. Verder is krap 13% het niet eens
met bovengenoemde stelling en zegt 13% geen mening te hebben. De grote meerder-
heid van de respondenten is volgens de cijfers tevreden over de eigen leefruimte
binnen hun woonvorm. Enkelen van hen geven als toelichting dat ze gegeven de
omstandigheden tevreden zijn over de leefruimte die de SBWU hen biedt.

De mensen die het niet eens waren met de stelling over leefruimte hebben allen een
toelichting gegeven. Hun argumenten richten zich enerzijds op de praktische proble-
men die het leven in een groepswoning met zich meebrengt: douche en toilet moe-
ten gedeeld worden en de kamers zijn te klein (in ieder geval kleiner dan wat men
gewend was). Anderzijds klinkt in hun argumenten door dat zij te weinig privacy
hebben: gehorige kamers, meerdere mensen in een woning en een moeizame relatie
met deze medebewoners zijn hiervan enkele voorbeelden. Ook is het moeilijk gasten
te ontvangen; dit moet op de eigen kleine kamer. Er zijn respondenten die zich zelfs
opgejaagd voelen door de omgeving waarin ze leven. Zij zouden meer hun eigen gang
willen gaan en een eigen leven leiden. De respondenten die aangaven geen mening te
hebben, geven enkel als toelichting dat ze niet gelukkig, maar ook niet ongelukkig zijn
met hun woon/leefsituatie.

Op de stelling dat er binnen de SBWU voldoende leefruimte is, reageerde driekwart
van de respondenten dus positief. Vooral de respondenten van De Pauw en Galecop
zijn wat dat betreft positief. De respondenten van Lune en zijn op dit punt wat
negatiever.

3.9 Alsik wil kan ik met mijn woonbegeleider praten over mijn seksualiteit

In totaal hebben op de stelling over seksualiteit 99 personen gereageerd. Van hen is
ongeveer de helft, zo'n 48%, het eens met de stelling. Ruim 13% is het juist niet eens
met de stelling en bijna 39% zegt geen mening te hebben.

De helft van de respondenten geeft aan dat ze kunnen praten over hun seksualiteit
met de eigen woonbegeleider als ze dat zouden willen. Dit ondanks het feit dat het
voor veel mensen een gevoelig onderwerp is. De toelichting die deze groep cliénten
geeft, kan als volgt worden samengevat. De respondenten geven aan vertrouwen te
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hebben in de woonbegeleider en op z'n tijd een gesprek te kunnen voeren over de eigen
seksualiteit. Wel wordt duidelijk aangegeven door een groep respondenten dat zij zelf
de vrijheid willen behouden wanneer er wel en wanneer er niet over gepraat wordt.
Daarnaast is het soms toeval dat er over gesproken wordt en dat vindt men goed. Een
aantal respondenten vindt het best moeilijk om over seksualiteit te praten. Maar ze
praten er wel over met hun woonbegeleider als ze daar behoefte aan hebben.

De 13% die het niet eens is met de stelling is verhoudingsgewijs klein. Een aantal
respondenten uit deze groep is van mening dat praten over seksualiteit niet de taak
is van de woonbegeleiders. Deze groep respondenten zal zich eerder wenden tot de
hulpverlening geboden door bijvoorbeeld het psychiatrisch centrum. Er is ook een
groep respondenten die aangeeft er niet over te willen praten en er bovendien geen
opening voor te kunnen vinden als zij wel behoefte zouden hebben aan een gesprek
erover.

De respondenten die ‘geen mening’ hebben ingevuld, zeggen dat de stelling niet van
toepassing is op hun situatie of hun contacten met de woonbegeleider(s). Een aantal
geeft aan een gesprek over seksualiteit met de woonbegeleider niet nodig te hebben.
De ‘geen-mening’-groep is groot. Dat feit is voor meerdere uitleg vatbaar. Een voor de
hand liggende verklaring is dat er nog te veel een taboe rust op seksualiteit en men er
liever geen vraag over gesteld krijgt.

Een blik op de diverse locaties afzonderlijk leert dat praten over seksualiteit vooral in
De Pauw kan en minder in De Shelter, Lune enen Ambulant.

3.10 Een huisdier

We hebben aan de cliénten van de SBWU gevraagd of ze een huisdier hebben en zo
nee, of ze er wel één zouden willen hebben. Het blijkt dat 27% van de 100 cliénten die
op deze vraag hebben gereageerd een huisdier heeft. Overigens woont hiervan een
groot deel zelfstandig. In die situatie is het blijkbaar gemakkelijker om een huisdier
te houden.

Een klein aantal respondenten dat een huisdier heeft, geeft een toelichting. Men is blij
een huisdier te hebben om er voor te kunnen zorgen en vanwege het gezelschap dat
men er aan beleeft. De groep cliénten die geen huisdier hebben is groot, zo'n 73% van
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zo volwaardig mogelijke manier deel te nemen aan het maatschappelijke verkeer.

Het hebben van betaald werk is niet het doel van alle respondenten. Vrijwilligerswerk,
het volgen van een opleiding of het hebben van hobby’s wordt door een aantal respon-
denten gezien als zeer wezenlijk. Ook geven sommige respondenten aan dat ze graag
geholpen zouden worden met het op de juiste manier indelen van hun dag. Meer
samen doen met anderen is ook een duidelijk kenbaar gemaakte wens.

3.13 Hulp bij urijetijdsbesteding, werk of opleiding

Willen cliénten van de SBWU hulp krijgen bij het realiseren van de wensen met betrek-
king tot hun dagbesteding? In totaal reageerden 76 personen op deze vraag. Dit aantal
is zo laag, omdat een aantal respondenten in de vorige vragen al had aangegeven
geen wensen te hebben op genoemde terreinen. Van deze 76 respondenten antwoord-
de de ene helft dat ze wel hulp krijgen bij het realiseren van hun dagbestedingswen-
sen. De andere helft zegt geen hulp te krijgen op dit viak.

De groep die wel hulp krijgt bij het uitvoeren van hun wensen op dagbestedings-
gebied haalt de hulp uit verschillende hoeken. Belangrijkste bronnen van hulp zijn de
woonbegeleiders, het RIDA of andere vormen van trajectbegeleiding. Van de mensen
die zeggen geen hulp te krijgen bij het realiseren van hun dagbestedingswensen is
er een minderheid die dat wel zou willen. Volgens hen hebben ze (nog) niet de juiste
persoon gevonden om hen te helpen op genoemd terrein, heeft de woonbegeleider

te weinig tijd of stimuleert de woonbegeleider hen onvoldoende. Het komt ook voor
dat de cliénten wel hulp willen, maar dat het nooit ter sprake komt tijdens begelei-
dingsgesprekken.

Samenva end zou je kunnen stellen dat een grote groep respondenten geen behoefte
heeft aan ondersteuning op terrein van dagbesteding (opleiding of werk), omdat zij

in staat zijn zelf op dit terrein hun doelen na te streven. Daarnaast is er een groep
respondenten die in staat is de weg te vinden naar hulp op dit terrein, ook als die hulp
buiten de SBWU geboden wordt. Ten slo e is er een kleine groep mensen die het niet
lukt om hulp te vinden en te krijgen bij de realisering van hun wensen op het gebied
van dagbesteding, werk of opleiding.
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3.14 Teureden over sociale contacten

We vroegen de SBWU-cliénten of ze tevreden zijn over hun sociale contacten. In totaal
vulden 100 personen deze vraag in. Driekwart zegt hierover tevreden te zijn en een
kwart is niet tevreden met de eigen sociale contacten. Met name van de mensen

die ontevreden zijn over hun sociale contacten hebben we aanvullend commentaar
binnengekregen. Uit de reacties blijkt dat men zich in een isolement voelt zi en. Dit
heeft een aantal oorzaken. Ten eerste kan men contacten niet of slechts moeizaam
onderhouden als het slecht met hem/haar gaat. Er zijn personen die dan een beroep
doen op de begeleiders. Ook financiéle problemen belemmeren het onderhouden en
aangaan van contacten. Daarnaast zijn sommige cliénten bang om zich teveel op te
dringen aan hun sociale netwerk uit angst om mensen af te schrikken door de con-
frontatie met de psychische problematiek. In het verlengde hiervan ligt de factor dat
cliénten graag meer sociale contacten willen buiten het wereldje van de psychiatrie,
maar die buitenwereld beangstigend vinden. Ze voelen zich geremd in het nemen van
initiatieven in die richting.

Samenva end zou je kunnen stellen dat een kwart van onze respondenten graag
meer sociale contacten zou willen hebben en behouden. Met name in periode waarin
het slecht gaat, voelen zij zich kwetsbaar, onzeker en sociaal geisoleerd. Dit kan
komen door onbegrip van omstanders voor mensen met een psychiatrische achter-
grond, maar ook door de eigen angst om die omstanders teveel te confronteren met
de psychische problematiek .Driekwart van de respondenten is zoals gezegd tevreden
over hun sociale contacten. De mensen van Galecop zijn wat dit betreft het meest
tevreden en de mensen van Ambulant het minst (maar toch nog de helft).

3.15 Contacten buiten de psychiatrie

In het verlengde van het voorgaande ligt de vraag of mensen voldoende sociale
contacten buiten de psychiatrie hebben. 99 Personen vulden deze vraag in. Van

hen antwoordt 72% bevestigend en 28% vindt dat ze onvoldoende sociale contacten
buiten de psychiatrie hebben. De mensen van Rivierenwijk zijn op dit punt het minst
tevreden. Van die 28 personen zeggen er 18 (dat is tweederde!) dat ze wel hulp zouden
willen van hun woonbegeleider bij het opbouwen van die contacten. Negen personen
stellen die hulp niet op prijs.
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Zorg voor vervanging en een geregelde overdracht bij ziekte van een woonbege-
leider en op z'n minst voor duidelijkheid (hoe lang ziek, status van de vervanging
(langdurig of tijdelijk/voor nood) richting de cliénten van die woonbegeleider.
Indien er een protocol is voor het omgaan met persoonlijke gegevens van cliénten
door woonbegeleiders, informeer hier cliénten over (bij binnenkomst, via de
SBWU-krant, via een mailing of bewonersraden). Of ontwikkel er één in samen-
spraak met cliénten als zo’n protocol er nog niet is.

Ga na (op andere manieren dan via een schriftelijke enquéte) of seksualiteit een
thema is dat besproken moet worden (medicatie en seksualiteit, omgang met
mede-cliénten, traumatische ervaringen, in relatie cliént-woonbegeleider).

Zo ja, organiseer hierover themabijeenkomsten.

Een groot aantal BW-cliénten wil graag een huisdier, maar heeft er geen. Ga na
of hier wat aan te doen valt.

In een systematischer rehabilitatiegerichte aanpak zou de behoefte aan steun

op de gebieden dagbesteding, vrijwilligerswerk, betaald werk en opleiding beter
in kaart moeten worden gebracht en zou gerichter moeten worden verwezen naar
begeleiding elders als de SBWU deze begeleiding niet zelf oppakt.

Organiseer steun bij de opbouw van een sociaal netwerk, met name buiten de
familie en met name buiten psychiatrie.
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BIJLAGE 6:

'STEUN BIJ HERSTEL DOOR JE
WOONBEGELEIDER’, LEZING DOOR
WERKGROEPLID

Steun bij herstel door je woonbegeleider
Lezing door werkgroeplid, gehouden tijdens de cursus ‘Begin maken met herstel’,
juni 2002.

Ik maak gebruik van de diensten van de SBWU, dat wil onder andere
zeggen, dat ik een begeleider als klankbord gebruik. Daarmee bedoel ik
dat ik aangeef wanneer ik van die diensten gebruik wil maken. Ik zeg dit
zo duidelijk, omdat ik denk dat je voor jezelf helder moet hebben waar-
voor je jouw begeleider wiltinze en. Bovendien kun je, als je duidelijk
voor ogen hebt, wat je van je begeleider verwacht, beter inscha enin
hoeverre iemand als begeleider bij je past.

Als eerste wil ik benadrukken dat ik ook niet de wijsheid in pacht heb omtrent het
omgaan met je begeleider. Wel maak ik vanaf 1993 in een of andere vorm gebruik van
beschermde woonvorm-dienstverlening. Dat was in 1993 het Bogermanhuis, dat heet
nu BW Rivierenwijk. De naam zegt het al, het concentratie-gebied van deze locatie ligt
in en rondom de Rivierenwijk in Utrecht.

Ik heb inmiddels mijn vierde begeleider vanaf 1993. Bij geen van deze begeleiders was
de werkwijze en het omgaan met elkaar hetzelfde. Waar heeft dat mee te maken? Mijn
eerste begeleider overspoelde ik met alles wat me dwars zat. Het e ect was dat ik mijn
zorgen dan weer even kwijt was. Soms kwam er ook een actiepunt uit de gesprek-

ken naar voren. Bijvoorbeeld neem contact op met het Buurthuis in verband met een
cursus of zo. Verder loosde ik mijn zorgen over mezelf, mijn huisgenoten, mijn familie
noem maar op. Dit patroon ze e zich bij de volgende begeleider nog voort. In die jaren
had de begeleider dan ook tijd te weinig voor mij. Althans dat vond ik toen. Ik wilde
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BIJLAGE 7:

ENKELE CONCLUSIES UIT HET 1F
RAPPORT VAN MARY O'HAGAN OVER
LISTER (VOORHEEN SBWU) IN 2009

1.5 Samenvatting van de suggesties

1. Overweeg om een belangenbehartigingcoalitie met gelijkgestemde mensen en or-
ganisaties te vormen om zo naar de lokale en centrale overheden een stem te laten
horen vanuit de cliént.

2. Gadoor met het verbeteren en toepassen van de herstelvisie binnen de SBWU.

3. Heroverweeg en versterk de leiderschap- en participatieprocessen van cliénten.

4. Verbeter de vooruitzichten van de cliénten en meet de uitkomsten op gebieden die
belangrijk voor ze zijn.

5. Bouw stapsgewijs begeleid wonen af en plan in de toekomst voor meer verschei-
denheid in de herstelresponse.

6. Versterk de samenwerking met andere organisaties en groepen om zo de individu-
ele cliént beter te kunnen helpen en de planning en de financiering te codrdineren.

7. Biedt elke cliént en zijn familie ‘peer-led’-hersteltraining en -ondersteuning aan.

8. Gadoor met hersteltraining voor medewerkers maar koppel het aan andere
HR-processen.

9. Creéer ambitieuze doelen voor het aannemen van peer werkers op ieder niveau.
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mensen die in hun eigen huis wonen zou de norm moeten worden. Een scheiding
tussen de huisbaasfunctie en de ondersteuningsfunctie helpt bij het tegengaan van
geinstitutionaliseerde hulpverlening in de gemeenschap.

De SBWU moet haar diensten gefaseerd aanpassen. De SBWU zou zelf het voorname-
lijk aanbieden van huisvesting moeten gaan afbouwen en met een dienstverlening
beginnen die herstel ondersteunt, doet ‘wat nodig is’, en samenwerkt met een reeks
van organisaties en gemeenschapsmiddelen. Even ter herinnering, de kern-herstel-
responsen zijn:

21. Krachtbepaling, herstelplanning en systeemnavigatie;

22. Peer support voor cliénten en hun familie;

23. Hersteltraining voor cliénten en hun familie;

24. Ondersteuning bij training en werkgelegenheid,;

25. Ondersteuning bij zelfstandig wonen;

26. Ondersteuning in crisissituaties buiten de instelling, in de gemeenschap en thuis;
27. Psychologische therapieén, medicijnen en complementaire therapieén.

Al deze responsen kunnen door peers, die hiervoor een passende training hebben
gevolgd, worden aangeboden.

De SBWU biedt nu een aantal van deze responsen aan, maar zij moet nadenken over

eventuele toekomstige responsen die cliénten mogelijk nodig hebben, waarbij de vol-

gende vragen dienen te worden gesteld:

* Zijn deze responsen al beschikbaar in andere diensten of gemeenschapsmiddelen?

® Zou zo'n dienst verbeteren als het de ondersteuning en samenwerking van een
organisatie zoals de SBWU genoot?

Als de responsen niet beschikbaar zijn, moet de SBWU die dan zelf of samen met

andere organisaties gaan ontwikkelen, of een andere organisatie of organisaties

vragen dit aan te bieden?

6.6 Responsen van de hulpuerlening: versterk de samenwerking met andere
organisaties en gemeenschapsgroeperingen om 30 de individuele cliént
beter te kunnen helpen en de planning en financiering te codrdineren

Als de SBWU haar capaciteit wil uitbreiden zodat het haar cliénten kan helpen een
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3 Retaining the Recouvery Bureau'’s identity

Recovery Bureau: We would like to be independent of SBWU but we rely on them
for money.

Peer Worker: It is important they keep their own team. They are more fertile and
powerful together. Otherwise they will end up lonely like us.

Peer Worker: They need to be like a beehive sending out workers to the locations
and returning back to the hive.

More input into volunteers, recovery groups and localities

Client Volunteer: They need to invest in volunteers more in the same way they
invest in clients.

Client Volunteer: The Recovery Bureau people need to come to groups, and there
needs to be more specialised groups such as for young people, old people and
people with autism.

Locality Manager: The recovery groups need to include goals and will be a way
into the community.

Locality Manager: We need more input from the Recovery Bureau to the recovery
ambassadors such as monthly meetings with them.

Recovery Bureau: We could have mandatory education for new workers from the
Recovery Bureau to make them more accountable and ask them how they are
implementing recovery in their work.

5 The use of staff with lived experience to further its aims

Recovery Bureau: More sta need to be open about their own lived experience.
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