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Overweldigende ervaringen leren benoemen vergroot de kans dat je ze het hoofd
kunt bieden. Dat je zelf er niet in zoek raakt en er nog iets overblijft van je gevoel een
persoon te zijn. Herstel betekent dat je tegen jezelf leert zeggen dat je niet je stoornis
bent. Dat je in de eerste plaats een mens bent die om de een of andere reden met dit
immense psychisch lijden moet zien om te gaan (Boevink en Corstens, 2011).

Ik ben een persoon en dit is mijn Leven

Voor mijn twintigste ontwikkelde zich mijn eerste psychose. Inmiddels zijn we meer
dan 20 jaar verder. Bij die ene psychose is het niet gebleven. Ik ben er nog steeds niet
vanaf. Moet ik dan nog eens 20 jaar wachten tot de genezing op me neer zal dalen?
Eerlijk gezegd: daar pas ik voor. Ik heb voor mezelf besloten dat ik niet wil wachten op
genezing, op de dokter met het pilletje dat me beter maakt. Ik heb besloten dat mijn
aandoening en ik niet hetzelfde zijn. Ik ben niet mijn stoornis (Boevink, 2006).

Mijn leven — en dat van veel andere mensen met een psychische aandoening —

gaat over leren omgaan met wat niet te genezen of weg te maken valt. Wij hebben

het wonder van de genezing nog niet meegemaakt. Wachten op genezing in de psy-
chiatrie is voor velen van ons verloren tijd. Want de psychiatrie geneest lang niet
zoveel als wel wordt gesuggereerd. Daarop wachten houdt ons lijdzaam en passief.
Beter is het jezelf de vraag te stellen: wat belemmert me in mijn leven en hoe ga ik
daar mee om? Het moet gaan om die vraag: wat wil je met je leven en welke zorg en
steun heb je nodig om je psychische handicaps zo goed mogelijk te hanteren? We zijn
geen psychiatrische stoornissen met zorgbehoeften. We zijn personen met een heel
leven dat geleefd moet worden, met op onderdelen de noodzaak van professionele
zorg of dienstverlening. Het maakt niet uit waar en bij wie we dat halen. Het primaire
doel van psychiatrische hulp zou moeten zijn ons in de gelegenheid te stellen ons leven
te leiden op de manier zoals wij dat wensen. De zorg is daarbij een middel; het is geen
doel op zichzelf.

Jezelf staande houden met een psychische handicap is op zichzelf al moeilijk genoeg.

Een bestaan opbouwen rondom die handicap vereist moed, doorze ingsvermogen en
creativiteit. Mensen met psychische handicaps zijn ware levenskunstenaars. Over die
levenskunst vertellen we elkaar in onze verhalen. Zo bieden we het hoofd aan wat ons
overweldigt. Door onze verhalen zijn we in staat om het verschil te zien tussen wie we









Hoe je het ook wendt of keert: psychiatrische ziekenhuizen zijn verzamelplaatsen

van menselijk leed. Bovenop je eigen lijden komt nog eens de ellende die je er aantreft.
Ik vind dat één van de tegenstrijdigheden van ons hulpverleningssysteem: we ze en
mensen die enorm lijden, bij elkaar en vervolgens verwachten we dat ze zich daar
beter van gaan voelen. lemand die stevig in z’n schoenen staat, zal op z’n minst wat
onrustig worden van het hectische en de altijd wisselende spanningen op een opname
afdeling. Hoe moet iemand die psychotisch is, op zo’n plaats met al die prikkels,
terugkeren uit zijn psychose (Mosher et al, 1975).

De eerste kennismaking met de psychiatrie van mensen die er waarschijnlijk nog lang
gebruik van maken is vaker negatief dan positief. In de literatuur wordt gehamerd

op het belang van therapietrouw — voor het welslagen van de behandeling is het
belangrijk dat de patiént doet wat de dokter zegt. Maar hoe kan je zo'n blind vertrou-
wen eisen van mensen van wie de herinnering aan bijvoorbeeld hun eerste psychose
worden gedomineerd door de dwang en het geweld rondom de opname? Met therapie-
trouw wordt meestal gedoeld op de medicatie die volgens voorschrift moet worden
ingenomen. Hoe kan men denken dat mensen geen hekel hebben aan psychofarmaca,
als diezelfde mensen bij opname profylactisch worden platgespoten?

Als onderzoeker bezocht ik een psychiatrisch ziekenhuis waar geen enkele vorm van
supervisie was op de daar werkzame psychiaters. In de loop der jaren had met de
gewoonte ontwikkeld om de weekend diensten vanuit huis te draaien, vanuit de eigen
achtertuin. Een ieder die in het weekend werd opgenomen, werd standaard gesedeerd
zonder door een psychiater te zijn gezien. Het duurde vaak dagen voordat de zware
sedatie en alle bijwerkingen uitgewerkt raakte en er specifieke, voorgeschreven
medicatie werd toegediend. Probeer eens voor te stellen wat de gevolgen zijn van een
dergelijke introductie in de psychiatrie. Ik denk dat veel mensen een hoge prijs hebben
moeten betalen voor de onverschilligheid van de verantwoordelijke psychiaters.

Herstel gaat niet alleen over psychische problemen, maar ook over de gevolgen ervan.
Je moet ook dat typische inrichtingsleven ontwennen, waaraan je sneller went dan
dat je er weer vanaf komt. En dan is er dat stigma dat op psychiatrische cliénten rust,
dat vanzelf uitkomst als je er zelf ook in bent gaan geloven. Of de marginale positie
die de samenleving aan mensen met een psychiatrisch verleden toebedeeld.

Of de weinig rooskleurige financiéle positie, discriminatie op de arbeidsmarkt ...






























Zelfstigmatisering bestaat, zeker. Maar ik maak me wel een beetje zorgen over

de bovenmatige aandacht die die zelfstigmatisering nu krijgt. Het accent dat komt te
liggen op de ervaren discriminatie, op onze waarneming die bovendien ter discussie
wordt gesteld. Als je de literatuur over stigmatisering van psychiatrische cliénten
scant, dan kom je artikelen tegen die hoopvol openen met maatschappijkritische ana-
lyses van de negatieve krachten van stigmatisering en discriminatie. En ook beloven
dat het te beschrijven of het onderzochte project daar wat tegen doet. Om vervolgens
alleen nog maar in te gaan op de beleving van psychiatrische cliénten en hun zelf
stigmatiserende neigingen. En te eindigen met een cursus voor psychiatrische clién-
ten, een weerbaarheidstraining, een cursus eigenwaarde of een assertiviteitstraining.
Dat vind ik het toppunt van individualisering van een maatschappelijk probleem.
Alsof iedereen zich zo machteloos voelt tegenover die complexe en weerbarstige
samenleving, dat men zich liever ervan afwendt en haar intolerantie accepteert.

En daar maar uit armoede een module ‘omgaan met stigma’ ontwikkelt. Omdat die
individuele psychiatrische cliénten beter te bereiken zijn en beter te hanteren zijn.
Liever tien cursisten voor een cursus om zelfstigmatisering tegen te gaan dan een
hele wijk voorbereiden op de vestiging van een beschu e woonvorm. Misschien
wordt het tijd dat we die intolerantie nu eens aan de kaak stellen. Misschien moet

nu die andere kant maar eens verplicht door een cursus heen.

Een verbod op uitsluiting

Stigmatisering de wereld uit helpen betekent niet het einde van ons psychisch lijden,
natuurlijk niet. Maar het vergemakkelijkt wel onze pogingen een bestaan op te bou-
wen ondanks een psychische handicap. Mij is dat inmiddels gelukt. Ik heb een woning,
een gezin, een baan, inkomen. En in mijn nieuwe leven bepaal ik mijn identiteit en
wat ik daarvan onthul. Maar hoe raar dat ook op u over zal komen uit de mond van
iemand die het persoonlijke publiek maakt: in mijn privé leven kies ik er voor anoniem
te zijn. Want stigmatisering bestaat, en niet alleen in de hoofden van psychiatrische
cliénten zelf. En het is heel akelig om te ondergaan. Ik wil dat wel bevechten in mijn
werk, maar niet daar waar ik het meest kwetsbaar ben: in mijn persoonlijk leven.

Die keuze heb ik nu, maar veel psychiatrische cliénten niet. Bewoner zijn van een
beschu e woonvorm betekent bijvoorbeeld een gedwongen onthulling van je
identiteit. Je ontkomt er niet aan dat de buurt ‘het’ van je te weten komt. En soms



ontkom je er dan ook niet aan dat je wordt nagejouwd door de jongens in de straat,
of dat er vuilnis of hondenpoep wordt gedumpt op de stoep van je huis. Gewoon,
omdat anderen jou de identiteit opdringen van gek en dus gevaarlijk en ongewenst.
Een dergelijke domme agressiviteit valt niet te verhelpen met een assertiviteitstrai-
ning of een module weerbaarheidsverhoging voor de slachto ers. Het vereist dat
we de moed opva en de samenleving in te gaan. Ik denk dat die samenleving lang
genoeg het recht heeft opgeéist om niet gestoord te worden. Dat het tijd wordt dat
we dat recht ophe eneninruilen voor iets anders: een verbod op uitsluiting en de
plicht om ons mee te laten doen.

Hulpuerleners en herstel

Herstellen is wat wij zelf moeten doen. Niemand kan dat voor ons doen. Herstelver-
halen zijn onze verhalen. Alleen wij kunnen ze maken. Toch moeten hulpverleners
weten van de hoed en de rand. U kunt veel doen om ons te ondersteunen bij ons
herstelwerk (Anthony et al, 2002).

Omons te kunnen a enderen op onze herstelmogelijkheden, is het noodzakelijk
dat u ons in ons gewone leven kent. Onze levens kennen meer momenten dan de
momenten dat we ‘worden gezien' in uw spreekkamer. Daarbuiten voltrekt zich
ons herstel.

Het is belangrijk dat ons niet alle hoop op verbetering wordt ontnomen. Niemand
weet met zekerheid hoe ons leven zal verlopen. Anno nu is zelfs het schizofrenie-
concept ontmanteld en de relatie trauma-psychose vastgesteld. Ook weten we dat
ons niet per definitie een leven van achteruitgang en chroniciteit te wachten staat.
Mensen met ernstige psychische problemen vormen een heterogene groep en heb-
ben de meest uiteenlopende levensgeschiedenissen. Het is belangrijk dat u dat als
uitgangspunt hanteert in het contact met ons, zodat u ons kunt zien zoals we zijn
en zodat u onze verhalen daadwerkelijk kunt horen.

Ontneem ons niet de hoop op betere tijden. Dat wil niet zeggen dat u niet realistisch
mag zijn. Maar dat is iets anders dan ons terugdringen in invaliditeit. Wij verdienen
meer nuancering. Realisme is niet hetzelfde als doemdenken.






die al een eind op weg zijn en als voorbeeld kunnen dienen. Aan zulke mensen dank ik
het misschien wel het meest dat ik mijn verhaal over mijn eigen herstel kan vertellen.

Voor mij is herstel onlosmakelijk verbonden met emancipatie. En op dat gebied moet
er nog veel gebeuren. Ik ben van mening dat cliénten elkaar veel meer dan nu het
geval is kunnen helpen en ondersteunen in hun proces van herstel. Ik denk dat er
veel valt te leren van de ervaringskennis die cliénten in de loop der jaren hebben
opgebouwd. Cliénten zien te weinig de rol die zij zelf zouden kunnen spelen. Zij ver-
wachten nog te veel van hulpverleners. Hulpverleners kunnen het herstelwerk niet
voor hen doen. Dat is wat zij zelf moeten doen.

Met onze verhalen helpen we ons zelf. We doen veel om ons zelf te helpen. We heb-
ben een schat aan ervaringen op dat terrein. Inmiddels lukt het ons om die ervar-
ingen op waarde te scha en en te verzamelen. We proberen ervan te leren wat we
gemeenschappelijk hebben en wat ons onderling onderscheidt. We zoeken erin naar
antwoorden op de vraag naar wat ons helpt en wat ons hindert. We bouwen kennis
op, ervaringskennis zogezegd. Die ervaringskennis geven we vervolgens weer door.
Aan medecliénten die na ons komen, opdat ze er hoop en kracht aan ontlenen. Aan
hulpverleners, opdat ze leren onze stemmen te horen. En aan mensen buiten de psy-
chiatrie, opdat zij onze menselijkheid kunnen zien.
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schuldgevoelens en zijn ervan overtuigd dat zij de schuldigen zijn van het misdrijf
waarvan ze feitelijk slachto er zijn. We zoeken op allerlei manieren naar bevestiging
van die schuld en slechtheid. We stra en ons zelf daarvoor op diverse manieren.

Door een psychiatrische opname worden we bevestigd in onze overtuiging dat wij

het probleem zijn dat opgelost moet worden. In feite prolongeren we zo de patronen
waarmee we zo vertrouwd zijn. We prolongeren zo ons slachto erschap. Patiént
worden in de psychiatrie zou je in feite een herhaling van het trauma kunnen noemen.

De fasen richting een psychose

Het herschrijven van mijn levensverhaal is een moeizaam en soms riskant proces.
De ruimte voor mijn eigen versie moet ik bevechten, niet in de laatste plaats op me-
zelf. lets dat zolang is verboden haal je niet gemakkelijk uit de illegaliteit. Bovendien
zijn psychotische ervaringen inderdaad riskante gespreksonderwerpen. Ze kunnen
je besef van de werkelijkheid opnieuw aantasten als je niet uitkijkt. Toch ben ik blij
met de weg die ik tot nu toe heb afgelegd. Mijn psychotische ervaringen worden
ontdaan van hun geheimzinnigheid. Ik weet wat mijn uitlokkers zijn en waardoor
mijn herinneringen in herbelevingen en hallucinaties veranderen. Ik leer ze
beschrijven. Dat ontdoet ze van hun dreigende werking. Zo heb ik ontdekt dat
bepaalde hallucinaties op zichzelf niet bedreigend zijn. Het is het feit dat ik iets zie
waarvan ik weet dat het er niet zou moeten zijn, dat me doet verstijven van angst.

Ook heb ik een bepaalde volgorde ontdekt in de opbouw van mijn psychosen.

Ik moet hard werken om herinneringen en herbelevingen te vermijden, dus er is

altijd stress en uitpu ing. Dan ontstaat er chaos in beweging. Dan is er de ontregeling
van betekenissen. De wereld is niet langer herkenbaar voor mij, er klopt iets funda-
menteel niet meer in de wereld. Dat levert mij een beklemmend en onbegrensd gevoel
op. Dan ga ik dingen zien die er niet zijn en om dat weer kloppend te maken, bouw ik
een eigen denk- of waansysteem op. Als ik eenmaal zover ben, is het uitermate moei-
lijk om het tij nog te keren, omdat elke reactie van anderen wordt ingepast in mijn
denksysteem. Elke reactie van anderen bevestigt in dat stadium alleen maar wat

zich al aan kwaad in mijn hoofd heeft genesteld.

De ontdekking van die volgorde is voor mij dan ook van groot belang. Die stelt me in
staat het contact met anderen in stand te houden. Al in het stadium van de ontrege-









OVER HERSTEL, EMPOWERMENT EN ERVARINGSDESKUNDIGHEID IN DE PSYCHIATRIE 41

DISSOCIATIE EN
PSYCHOSE

Gebaseerd op:
Boevink W & Corstens D (2011) My body remembers; | refus
dissociation and psychosis. In: Geekie J, Randal P, Lampshi













melken. ‘s Ochtends en ‘s avonds zat ik dan tegen haar dikke warme buik geleund en
hoorde ik al die gorgelende en pru elende geluiden die haar binnenste voortbracht.
Maar ze werd ziek en het was niet zeker of ze nog weer beter zou worden. Mijn ouders
vertelden me dat ze haar zouden moeten verkopen op de markt. Ze zou vast nog weer
een fijn nieuw thuis vinden, zei mijn moeder. Toen ik dat hoorde, rende ik naar de wei
waar Diana lag. Ik kroop huilend tegen haar aan en knu elde haar warme, zachte
buik. Ze draaide haar kop om en keek naar mij. Ze knipperde met die vriendelijke
ogen van haar, me troostend, alsof ik het was, en niet zij, die weggedaan werd.

De suggestie dat ze een goed thuis zou vinden via verkoop op de veemarkt, was op
zich al een leugen, omdat dieren op de veemarkt doorgaans ruw en afschuwwekkend
worden behandeld. Maar nu bleek het een dubbele leugen. De volgende dag kwam

ik terug uit school en trof ik er mijn moeder en oma druk bezig met het verwerken
van grote stukken vlees. Ik hoorde bij de deur mijn oma vragen aan mijn moeder of
mij was verteld dat Diana was geslacht. Maar tegenover mij werd dat ten stelligste
ontkend. Maar ik wist dat zij het was die daar in stukken lag. Die beelden komen altijd
terug in mijn psychosen. De grote hompen bloederig vlees, de grote kan met bloed, de
worstmachine. Voor mij is dit zo dicht bij leven, mijn leven. Het is net of het niet mijn
‘moeder’ was, maar of ik het was, die daar in bloederige stukken lag verspreid.

Voor mij is dat de totale overgave.

Natte honden

Ik ken periodes in mijn leven, dagen of wekenlang, waarin ik me omringd weet door
een bepaalde geur. Een stank die alles binnendringt, zelfs mijn lichaam. Het ruikt
naar vocht, niet goed gedroogde kleren of nat ro end hout. In zulke tijden word ik
erg rusteloos, voel ik me opgejaagd en blijf ik maar zoeken naar waar het vandaan
komt. Bij navraag blijkt het alleen voor mijn neus te ruiken. Soms ontwikkelt de na e
geur zich tot een wolk van destructie en lijkt het of mijn lijf die stank verspreidt. Dan
raak ik ervan overtuigd dat ik dood produceer in plaats van leven.

Uiteindelijk kon ik de geur terugleiden naar de geur van na e honden. Honden die

in het water zijn geweest, maar wier vacht nog niet droog is. Net zoals de honden

van de man die ik af en toe bezocht als kind. Ik was een beetje bang van zijn honden.
Ik herinner me dat ze nat roken, net zoals hun baasje, die me overigens erg leuk vond.



Hij vond het altijd leuk om me te zien. Hij was een jager. Hij schoot op dieren voor

de sport. Hij vond mij leuk, gaf me snoep, trok me op zijn schoot, zat aan mijn lijfje,
zeker als hij dronken was. Ik voelde me bedreigd door hem, probeerde hem te ont-
wijken, maar als kind kun je je dagelijkse gangen nog niet zo goed sturen. De man met
de na e honden was één van de mannen die zich aan mij vergreep toen ik klein was,
een deel van mijn leven dat ik zorgvuldig heb weggestopt. Alleen die geur, die drong
door de verdringing heen.

Weerwoluven

Voor mijn werk moest ik een lezing geven in Freiburg, een stad die in de schaduw van
het Zwarte Woud ligt. Misschien zat ik al op de glijbaan naar een psychose, misschien
waren er gedurende de reis triggers die me in de schemering brachten. In ieder geval
werd ik tijdens die reis psychotisch. Mijn hotelkamer was in een drukke straat, dus

ik sliep slecht. Er was niemand van de organisatie om me te ontvangen. Natuurlijk,

ik ben een goed betaalde professional, dus ik moet zo'n trip in mijn eentje kunnen
ondernemen. Maar, ik ben ook kwetsbaar af en toe en destijds was ik nog niet in
staat om dat te erkennen en er maatregelen voor te tre en.

Ik voelde me erg geisoleerd. Op de tweede dag van mijn verblijf besloot ik wat rond te
wandelen. Er hing een erg vreemde atmosfeer: er hing een mist laag over het stadje.
Het voelde alsof er iets fundamenteel mis was in de wereld, maar ik kon er niet de
vinger op leggen wat dan. In de mist zag ik de contouren van het Zwarte Woud over
de stad heen hangen. Ik wandelde door de straten met een kaart in mijn handen,
verbeten proberend me een toerist te voelen. De normaliteit van toerisme moest
mijn angsten tegengaan en mijn grip op de werkelijkheid verstevigen. Dat lukte niet.
Meer en meer, door de mist en het donkere decor, voelde ik me een wandelaar in een
filmstudio. Deze wereld leek niet echt. Niemand leek dat echter te merken. Misschien
was ik de enige buitenstaander? Misschien was ik wel een spion. Toen zag ik een oor-
logsmonument. Een oorlogsmonument in Duitsland? Werd Hitler nog steeds vereerd?
Misschien was ik wel spion in dit neo-fascistische stadje? Alle bussen reden naar één
eindstation: dat oorlogsmonument. Dat was een boodschap. Een waarschuwing.
Toen viel me op dat ik helemaal geen honden zag. Ik vond daar een verklaring voor:
de mutanten die ik zag. Overal zag ik mannen met de eerste tekenen van weerwolf-
transformatie. Hun oren groeiden, hun baarden werden als wolvenvacht. Ze lieten









draak me op mijn schouders. Hij herinnerde me er aan dat hij er nog steeds was

en dat er een moment zou komen waarop ik hem in de ogen zou moeten zien. Ik
probeerde dat moment zo lang mogelijk uit te stellen. Daar betaalde ik een hoge prijs
voor. Soms raakte ik op drift in de oneindige wereld van een psychose. Ja, ik bouwde
een leven op, maar het was in drijfzand gebouwd, omdat ik de donkere kant uit mijn
wereld verwijderde en probeerde alleen in het licht te leven.

Luisteren naar mijn Lijf

Zolang als ik me al kan herinneren beschouw ik mezelf als een brein waar ik helaas
de rest van het lijf ook voor nodig heb. Ik was nooit op goede voet met dit omhulsel.
Ik negeerde het en weigerde er naar te luisteren. Om alle moeilijke ervaringen weg te
houden die ik gedurende mijn jeugd moet hebben gehad, had ik diverse strategieén.
Ik werkte erg hard, gebruikte psychofarmaca, alcohol, drugs en verwondde mezelf.
Af en toe werd ik psychotisch. Het voelde alsof dat me overkwam. Maar wellicht was
het ook veilig om te vluchten in de waanzin met alle toeters en bellen die bij een psy-
chiatrische opname komen kijken. In ieder geval was zo'n ‘episode’ beter te doen dan
mijn levensloop onder ogen te zien. Zo kon ik mijn ‘schijn van normaliteit’ ophouden,
een normaliteit waarin ik een stoornis had en er geen context was waarin die stoor-
nis zich kon ontwikkelen. De psychiatrie liet zich gemakkelijk gebruiken voor mijn
doeleinden.

In één van de afgelopen jaren gaf mijn lichaam het op. Ik kreeg de ziekte van

Pfei er en moest stoppen met mijn werk en activiteiten vanwege een invaliderende
uitpu ing. Mijn draak tikte me wederom op mijn schouder en dit keer moest ik hem
wel in de ogen zien. Gelukkig weet ik mij omringd met enkele dappere drakenvechters.
Langzaam maar zeker wordt het minder belangrijk om aan de schijn van normaliteit
vast te houden en maken we ruimte voor mijn beschadigde delen. Ik leer mijn inner-
lijke wereld te delen, deze te verbinden met de wereld om mij heen. Ik leer hoe ik naar
mijn lichaam moet luisteren. Misselijkheid is een boodschap, opwinding een reactie
en uitpu ing vraagt om rust. Ik leer te registeren wanneer mijn zintuigen overprik-
kelt raken en mijn lichaam zich klaar maakt voor ‘vechten’. Ik verken wat me veilig-
heid biedt. Ik leer anderen te vertrouwen ook al is mijn kwetsbaarheid zichtbaar.

Ik leer de stemmen in mijn hoofd te verdragen. Als ze kwaad zijn, moet ik gas terug-
nemen en extra hulp vragen, misschien ook om een ondersteunende plek om even te
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In dit artikel wordt verslag gedaan van een verkenning van het concept ‘empower-
ment’ met betrekking tot mensen met langdurige en ernstige psychische kwetsbaar-
heden. Met behulp van de methode van Concept Mapping is onderzocht wat deze
mensen verstaan onder het begrip ‘empowerment’. Het op basis van 96 uitspraken
geconstrueerde concept van ‘empowerment’ bestaat uit acht domeinen en vier
dimensies. De domeinen zijn in volgorde van belangrijkheid geplaatst. De resultaten
laten zien dat ‘empowerment’ te maken heeft met de dimensies lijfsbehoud, levens-
kunst, verbondenheid en goede hulp. Opvallend is de nadruk die wordt gelegd op het
‘gewone leven'!

Inleiding

Vermaatschappelijking en empowerment zijn onlosmakelijk met elkaar verbonden.
Zij duiden op processen die moeten bijdragen aan een volwaardige deelname aan

de samenleving door mensen met psychische handicaps (Taskforce Vermaatschap-
pelijking, 2001; Ministerie van VWS, 2001). Bij empowerment gaat het om ‘de manier
waarop mensen met een chronische ziekte of handicap op eigen wijze een volwaar-
dige plaats in de samenleving kunnen innemen’ (Dekkers, 1997). Het betreft het
herwinnen van de regie over eigen lijf en leven, versterking van eigenwaarde en
zelfrespect en versterking van de positie van ggz-cliénten als groep (De Jonge, 2001).
Het begrip ‘empowerment’ is niet nieuw. De oorsprong ligt in de jaren zestig in de
Verenigde Staten waar het een centraal thema is in onder meer de burgerrechten
beweging en de vrouwenbeweging (Jacobs, 2001). Onder de noemer ‘empower-

ment’ worden gemeenschapsinterventies ontwikkeld om de machteloosheid van
achterstandsgroeperingen op te he en. Kenmerkend aan deze interventies is een
politiserende benadering van problemen en klachten van mensen en aandacht voor
machtsprocessen en machtsverschillen. Twee decennia later raakt de term ook steeds
meer ingeburgerd in de literatuur op aanverwante terreinen, zoals het maatschap-
pelijk werk (Solomon, 1987), de geestelijke gezondheidszorg (Rose & Black, 1985), de
organisatiekunde (Clu erbuck, 1994) en in het werk met specifieke doelgroepen zoals
migranten (Zeegers et al., 1998), chronisch zieken en gehandicapten (Van Gennep,
2000). Een gemeenschappelijk kenmerk van empowerment op deze terreinen is dat
wordt uitgegaan van het eigen vermogen van mensen om gewenste veranderingen
in hun leven en leefomstandigheden aan te brengen (Jacobs, 2001). In de geestelijke
gezondheidszorg komt het begrip ‘empowerment’ voor het eerst naar voren in het

1. Dit onderzoek is financieel mogelijk gemaakt door het Fonds Psychische Gezondheid.















2. Herstelwerk (3.17)
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personen zeggen last te hebben van psychotische klachten, twaalf zeggen een
persoonlijkheidsstoornis te hebben en dertien personen een stemmingsstoornis.
De resterende ach ien respondenten hebben last van angsten, aan autisme
verwante stoornissen, trauma gerelateerde aandoeningen of hebben hun
klachten niet omschreven.

Figuur 1. Een ‘beeld’ van empowerment

5. Steunende omgeving (3.10)

4. Verbondenheid (3.18) 6. Betrokken leefgemeenschap (2.45)

3. Basisvoorwaarden (3.17) 7. Sociale zekerheid (2.74)

1. Ontluikend zelfgevoel (2.75)

8. Goede hulp 2.77)

Een ‘beeld’ van empowerment

Het Concept Mapping-programma geeft de uitspraken weer als punten in een kaart.
In figuur 1 zijn de 96 uitspraken over wat men belangrijk acht om baas te worden over
het eigen leven samengevoegd tot domeinen van het empowermentconcept. Hierna
worden de domeinen kort besproken. Tussen haakjes wordt het aantal uitspraken
waaruit elk domein is samengesteld weergegeven.

Domein 1: Ontluikend zelfgevoel (4)

In dit domein liggen uitspraken over het besef dat het ‘zelf’ zich onderscheidt van
de aandoening en dat dat ‘zelf’ in actie moet komen met betrekking tot de klachten,
de aandoening of de ziekte. Om baas te worden over je leven en de aandoening te
ontgroeien moet je zorgen dat je niet in de patiéntrol blijft hangen. Het vergt ook
het werken aan de fysieke conditie na jarenlang medicatiegebruik. entenslo eis
het van belang dat je je aandoening accepteert en van jezelf weet wanneer je een
terugval krijgt.












op de hoogte zijn van wet- en regelgeving;
weten wat je niet meer kunt;

boosheid als bron van kracht;

acceptatie van de ziekte.

ok~ W

Schema 1. Prioritering van de domeinen van empowerment (schaal van 1 tot 5, hoe hoger,

hoe belangrijker). De uitspraken per domein kunnen worden opgevraagd bij de eerste auteur.

Verbondenheid 3.18
Herstelwerk 3.17
Basisvoorwaarden 3.17
Steunende omgeving 3.10
Goede hulp 2.77
Ontluikend zelfgevoel 2.75
Sociale zekerheid 2.74

Betrokken leefgemeenschap 2.45

Perspectieven

Tot nu toe is bij de interpretatie van de gegevens geen onderscheid gemaakt tussen
de drie groepen respondenten. Toch is het aannemelijk dat er tussen cliénten (6),
actievelingen in de cliéntenbeweging (36) en ‘succesvolle ex-cliénten’ (14) perspectief-
verschillen of op z’n minst accentverschillen bestaan. In principe kunnen de verschil-
lende perspectieven op empowerment zich in elke fase van het traject van Concept
Mapping doen gelden. Hier wordt slechts ingegaan op de vergelijking van de toe-
gekende prioriteiten aan de hand van de groepsgemiddelden per domein. Omdat het
verschil in aantallen respondenten per subgroep groot is en de verschillen in gemid-
delden klein, moeten de resultaten met de nodige voorzichtigheid worden geinter-
preteerd.De respondenten die volgens eigen zeggen voor hun dagelijks overleven
afhankelijk zijn van de ggz en niet actief zijn in de cliéntenbeweging geven de hoogste
prioriteit aan ‘sociale zekerheid’ en ‘goede hulp’ Van zichzelf verwachten zij ten aan-
zien van hun empowerment proces aanzienlijk minder. Zij geven een betrekkelijk lage
prioriteit aan hun ‘herstelwerk’ en ‘verbondenheid’, die bij de andere twee groepen in
de top 3 staan. De mensen die actief zijn in de cliéntenbeweging dan wel zichzelf een



succesvol ex-patiént noemen, hebben overeenkomstige prioriteitenlijsten. Wel hech-
ten de ex-cliénten — niet onverwacht — minder waarde aan ‘goede hulp’. Op hun beurt
vinden de actievelingen ‘sociale zekerheid’ minder belangrijk om baas te kunnen
worden over het eigen leven.

Figuur 2. Dimensies van empowerment

Verbondenheid

Goede hulp en

Levenskunst ondersteuning

Lijfsbehoud

Lijfsbehoud, levenskunst, verbondenheid en goede hulp

Samenva end zijn aan het concept ‘empowerment’ diverse componenten te onder-
scheiden. Om baas te worden over hun leven is het voor mensen met psychische
handicaps belangrijk dat zij hun aandoening ontworstelen, gebruik kunnen maken
van goede hulp(verlening) en sociale zekerheid en dat de samenleving betrokken is
bij chronisch zieken. De invulling van het concept is echter niet alleen gebaseerd op
de aanwezigheid van psychische problemen. Belangrijker nog is het zich in sociaal
opzicht verbonden voelen en steun vinden in de directe omgeving, naast zinvolle
wederkerige relaties. Ook is de beschikking over bepaalde basisvoorwaarden van
belang, zoals een rustige en veilige woning. En evenzeer helpen allerlei herstelwerk-
zaamheden die mensen met psychische handicaps zelf moeten verrichten bij het
regisseren van het eigen leven. Zo valt empowerment uiteen in vier dimensies:
lijfsbehoud, levenskunst, verbondenheid en ‘goede hulp’. Opvallend is de nadruk

die wordt gelegd op het ‘gewone leven’. Voor mensen met psychische handicaps is
een proces van toenemende regie over eigen leven niet zozeer een kwestie van leren
omgaan met de aandoening, psychiatrische ondersteuning, psycho-educatie of
anderszins ggz-aanbod of aanpassingen gericht op de psychiatrische problemen
en beperkingen. Veel meer wordt dat proces gevoed door (opnieuw) te leren het
gewone leven te leven. Het gaat om de ontwikkeling en versterking van de
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ment[9]. Een ander probleem is dat het domein van interacties tussen professionals
en patiénten binnen de ggz en de omvang van mogelijkheden voor (begeleid) zelfma-
nagement in de Boston Empowerment Scale niet aan de orde komen. Dit is een gemis,
omdat veel cliénten in hun streven naar meer zelfbeschikking ook actief proberen
meer greep te krijgen op de eigen psychische klachten. In een pilotonderzoek hebben
we onderzocht welke aspecten mensen met een ernstige psychische aandoening
onderscheiden in het begrip empowerment [13]. Op basis van de bevindingen van dit
verkennende onderzoek is een Nederlandse empowermentvragenlijst ontwikkeld.

In dit artikel worden de ontwikkeling van de Nederlandse Empowerment Lijst (NEL)
en de resultaten van de betrouwbaarheids- en validiteitsanalyses beschreven. In
overeenstemming met de COSMIN-criteria [14] beschrijven we de interne consistentie,
reproduceerbaarheid, responsiviteit, constructvaliditeit (convergente en discrimi-
nante validiteit), inhoudsvaliditeit en structurele validiteit.

2. Methoden

2.1  Respondentengroep 1: Ontwikkeling van de NEL en inhoudsualiditeit

De items in de NEL waren gebaseerd op de resultaten van een conceptuele verkenning
naar het begrip empowerment, door middel van de methode van Concept Mapping,
waarbij 56 patiénten met een psychiatrische diagnose van een ernstige psychische
aandoening volgens de criteria van de DSM-IV het begrip empowerment in kaart
hebben gebracht [13]. Op basis van in totaal 96 uitspraken werden acht domeinen
onderscheiden. De domeinen waren: 1) Ontluikend zelfgevoel, 2) Herstelwerk,

3) Verbondenheid, 4) Basisvoorwaarden, 5) Sociale steun, 6) Een betrokken leef-
gemeenschap, 7) Sociale zekerheid, 8) Goede hulp.

Van de 96 uitspraken werden er 45 omgezet in vragenlijstitems. De selectie was
gebaseerd op hoogte en standaarddeviatie van het prioriteitsoordeel. Voor elk
kwadrant uit de Concept Map selecteerden we de items met de hoogste prioriteit

en een standaarddeviatie van <2 en screenden we de uitspraken op overlap. Tot slot
beoordeelden we of de items de lading van het oorspronkelijke kwadrant dekten. De
items zijn vervolgens omgezet naar concrete en eenduidige uitspraken. Respondenten
gaven op een vijfpuntsschaal aan in welke mate zij het eens of oneens waren met de
uitspraken (‘sterk mee oneens’ [1], ‘oneens’ [2], ‘niet mee eens/niet mee oneens’ [3],
‘mee eens’ [4], ‘sterk mee eens’ [5]. Vier items hadden betrekking op de hulpverlening












De items bestaan uit stellingen die ‘waar’ of ‘niet waar’ zijn. De stellingen worden
gescoord op een schaal van 1 tot 4, waarbij hogere scores duiden op meer empower-
ment [10]. Kwaliteit van leven werd beoordeeld aan de hand van de verkorte versie
van de vragenlijst ‘Kwaliteit van leven’, de Maastricht brief quality of Life question-
naire (de verkorte versie van de vragenlijst ‘Kwaliteit van leven’ zoals gebruikt in de
zorgmonitor Zuid-Limburg) [20]. Informatie over de psychische gesteldheid werd
verzameld op basis van de Mental Health Index (MHI-5), bestaande uit vijf items

van de psychische klachtenlijst SF-36 [21] en items over zorggebruik en geneesmid-
delengebruik. Tenslo e verzamelden we sociaal-demografische gegevens en vroegen
de respondenten hun psychische klachten te classificeren, waarbij zij de keuze hadden
uit ‘psychotische stoornis/schizofrenie’, ‘persoonlijkheidsstoornis’, ‘angststoornis’

en ‘'stemmingsstoornis’.

2.4  Ethiek

De vaste medisch-ethische toetsingscommissie heeft het onderzoek goedgekeurd.
Het onderzoek is uitgevoerd volgens de beginselen opgenomen in de Verklaring van
Helsinki. Alle deelnemers hebben een verklaring van toestemming ondertekend.

Er stond geen beloning tegenover deelname.

2.5 Analyse

De analyses werden uitgevoerd in SPSS [22] en STATA, versie 14 [23]. Om de struc-
turele validiteit te onderzoeken werd een principale componentenanalyse uitgevoerd
met uitsluiting van onvolledig ingevulde lijsten. Het aantal principale componenten
werd bepaald op basis van het eigenwaardendiagram (screeplot), de interpreteer-
baarheid en de indruksvaliditeit in relatie tot de uitkomsten van de Concept Mapping
in het pilotonderzoek [13]. Gezien het feit dat de items over de ggz ontbraken voor

de aanzienlijk grote groep deelnemers die geen hulpverlening kregen, werden de
analyses nogmaals zonder deze items uitgevoerd om de stabiliteit van de principale
componentenstructuur zonder deze items te onderzoeken. Op basis van de structuur
van de principale componentenanalyse werden de schaalscores van de vragenlijst
berekend als het gewogen gemiddelde van de items met hogere ladingen (>0,4) op de
betre ende schaal. Als regel voor ontbrekende gegevens voor de schaalscore-analyse
gold dat de schaalscore niet werd berekend als meer dan 20% van de items op een
specifieke schaal ontbraken.
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HEE!

Table 3. Resultaten factor-analyse

33. Ik vind mijzelf de moeite waard 0.79

43. Ik durf op mijzelf te vertrouwen 0.67

13. lk haal voldoening uit wat goed gaat 0.58

41. Ik kan omgaan met mijn kwetsbaarheden 0.54

14. Ik weet wel raad met de problemen die op 0,46

mijn pad komen

16. Ik beslis hoe ik baas word over mijn leven 0.45

10. De mensen om mij heen nemen me zoals ik ben 0.75

17. De mensen van wie ik houd steunen mij

6. De mensen om mij heen accepteren mij 0.71

18. Ik kan passende ondersteuning krijgen als dat nodig is 0.64
















0.706 0.803 0.351 0.873
328 355 311 352

0.640 0.296 0.272 0.612
317 336 298 336

0.541 1 0.251 0.762
329 360 310 353

0.860 0.762 0.600 1
329 353 309 353

Tabel 5. Convergente validiteit: Pearson-correlatie tussen de Nederlandse

Empowerment Lijst en andere empowermentgerelateerde vragenlijsten.

NEI Totaal- r# 0.663 0.614 0.778
score

N 345 102 111

#r = Correlatiecoé ciént van Pearson
t Respondentengroep 1
1 Respondentengroep 2
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het is om te leven met psychische kwetsbaarheid en de consequenties ervan.

Als iemand in staat is om deze kennis door te geven aan anderen, in welke vorm dan
ook, dan gebruiken we het woord ervaringsdeskundigheid. Ervaringsdeskundigheid
is essentieel voor het herstel van mensen die psychisch ziek zijn gelabeld. Op het
individuele niveau draagt het bij aan de empowerment van mede-cliénten in hun
zoektocht naar hun eigen krachten. Op een hoger niveau maakt het de weg vrij voor
invloed van cliénten om de ggz te verbeteren. HEE is een bedrijf dat is ontwikkeld en
wordt aangestuurd door ervaringsdeskundigen. Deelnemers aan HEE activiteiten
hebben de gelegenheid om zichzelf te ontwikkelen als ervaringsdeskundigen.

Het HEE-programma

HEE omvat strategieén en methoden die cliénten van de psychiatrie hebben
ontwikkeld en die geacht worden bij te dragen aan hun succes. Het beoogt mensen
met psychiatrische handicaps in staat te stellen elkaar onderling te steunen bij
herstel, empowerment en de ontwikkeling van ervaringsdeskundigheid. Op die
manier vergroot het hun vermogen om hun leven te sturen en hun marginalisering
in de samenleving tegen te gaan (Boevink et al 2002; Boevink 2006b). Daartoe worden
de deelnemers in staat gesteld hun ervaringen uit te wisselen en elkaar te steunen.
Het moedigt hen aan ervaringskennis te ontwikkelen en deze kennis in te ze en door
het beschikbaar te maken voor anderen. Het programma bevordert cliéntgestuurde
veranderingen in ggz-organisaties richting herstelsteunende diensten. HEE heeft ten
slo e een belangrijke destigmatiserende invloed: onderzoek toont aan dat de meest

e ectieve manier van stigmabestrijding is om het algemene publiek in direct contact
te brengen met de gestigmatiseerde groep (‘to know one is to tolerate one’) (Corrigan
et al. 2001). HEE-deelnemers worden getraind om hun eigen verhalen te maken en te
presenteren aan een veelheid van doelgroepen, waaronder het algemene publiek.

In de HEE trajecten wordt expliciet ingezet op het aanboren, overdraagbaar maken
eninze envan de ervaringskennis van de deelnemers. De deelnemers voeren deze
taken zelf uit, al dan niet in een betaald dienstverband bij de (eigen) zorginstelling
waar het programma wordt ingevoerd. Zelfsturing klinkt op zichzelf niet zo bijzonder,
maar dat is het wel als men zich rekenschap geeft van het feit dat de deelnemers
worstelen met ernstige en aanhoudende psychische aandoeningen en psychische
handicaps als gevolg daarvan, soms met meervoudige en complexe problemen

op diverse levensterreinen. Bovendien hebben ze veelal indrukwekkende patiént-









zelf die de actoren zijn en die zich ontpoppen als degenen die al dan niet tegen be-
taling het werk doen. De meeste HEE-ers starten met hun eigen herstelwerkzaam-
heden in een herstelwerkgroep en kiezen er op enig moment voor om hun kennis en
kunde als HEE-ers te ontwikkelen. Diverse deelnemers werken nu in betaalde banen
bij een GGZ-instelling of een andere organisatie of zi en in een traject daar naar toe.
We streven er altijd naar om deze banen gecombineerd te houden met werkzaam-
heden als HEE-er, omdat we daarmee grotere kans hebben op blijvend leren en de
uitwisseling van ervaringen en steun. Dit doorlopende contact (en contract) heeft
het voordeel dat de HEE-ers worden uitgezonden naar tijdelijke klussen in andere
organisaties dan hun eigen instelling of zelfs naar andere landen. Dit houdt hen
scherp en geinspireerd en voorkomt een tunnelvisie of machteloosheid bij het
pionieren in de eigen organisatie.

Voorlichting aan mede-cliénten

Vaak starten we HEE-trajecten door met onze eigen verhalen naar cliénten toe te
gaan en zo hen te laten kennismaken met het herstelperspectief. We proberen daar-
bij zo laagdrempelig mogelijk te werken. We bezoeken mensen op plekken waar zij
vaak komen en waar ze zich pre ig voelen. We beogen de voorlichting in te passen in
hun dagelijkse routine en we passen onze manier van communiceren aan elk soort
publiek aan. We zoeken voorlichters die ervaringen gemeenschappelijk hebben met
hun publiek. Voorlichting aan mensen die beschermd wonen bijvoorbeeld laten we
idealiter uitvoeren door mensen die ook in een beschermde woonvorm wonen of ge-
woond hebben. De voorlichtingsbijeenkomsten zijn vrijblijvend. De aanbieders kunnen
hooguit gelegenheid scheppen voor de toehoorders om nieuwsgierig te worden of om
zich te laten verleiden om in beweging te komen. Vaak is dat al een grote opgave voor
mensen die na jarenlang verlies en lijden tot wanhopige stilstand zijn gekomen.

Na het eerste contact met cliénten in een ggz-instelling organiseren een echte kick
0 bijeenkomst of aftrapbijeenkomst. Deze wordt gegeven door een HEE-team van
hoofddocent, een HEE-er in opleiding die het ervaringsverhaal presenteert en twee
deelnemers van HEE-trajecten elders. Daarvoor nodigen we maximaal 25 cliénten,
familieleden, hulpverleners, managers en beleidsmakers uit. Het gezelschap moet
altijd bestaan uit de helft plus minimaal 1 cliénten, zodat zij goed vertegenwoordigd
zijn en hun stem kunnen laten doorklinken. Om het voor iedereen mogelijk te maken






De herstelwerkgroep: de ontwikkeling van kracht om te herstellen

De werkgroep vormt de basis van het programma. Deze bestaat uit maximaal acht
deelnemers plus twee ervaringsdeskundigen die de groep op gang helpen. Zij komen
tweewekelijks gedurende twee uur bij elkaar. De activiteiten van de werkgroep zijn
gebaseerd op herstel en empowerment. Bij de bespreking van persoonlijke ervaringen
ligt het accent niet op problemen en ziekte, maar op kracht en mogelijkheden. Dat wil
niet zeggen dat psychisch lijden wordt ontkend of genegeerd. De groep ontwikkelt
manieren om ieders kracht en mogelijkheden te vergroten om met lijden om te gaan.
De herstelwerkgroep is geen therapiegroep, maar een zelfhulpgroep. In de bijeenkom-
sten, die een vaste structuur kennen, wordt de deelnemers de gelegenheid geboden
om over hun dagelijks leven te vertellen. Op deze manier leren ze hun belevenissen

in gewone woorden te vertellen en leren ze naar elkaar te luisteren. De deelnemers
wisselen ervaringen uit en geven elkaar steun en adviezen. Zo ervaren ze de positieve
waarde van hun eigen ervaringen, leren ze die te zien als bron van kennis.

De verschillende bijdragen en de discussies worden in de notulen opgenomen. Dit is
een belangrijk aspect van de werkgroepbijeenkomsten. Het bespreken van de no-
tulen helpt mensen met enige afstand naar de eigen ervaringen te kijken en ze in een
bredere context te plaatsen. Zo kunnen thema’s worden geidentificeerd op grond van
alledaagse persoonlijke ervaringen. Zo'n thema wordt in een volgende bijeenkomst
uitgebreider besproken.

De volgende stap is het maken van individuele ervaringsverhalen op basis van

de antwoorden op vragen als: wie ben ik? wat is het waar ik mee moet leren omgaan?
hoe kan ik mezelf helpen? hoe kunnen anderen mij helpen? Met dit doel bereiden de
deelnemers een presentatie voor medecliénten buiten de werkgroep voor. Het idee
hierachter is dat aan het publiek over eigen herstelervaringen wordt verteld om uit

te leggen wat herstel van psychische aandoeningen kan betekenen. Het feit dat er nu
een publiek van relatieve buitenstaanders is, maakt het nodig om de eigen ervaringen
in een coherent en toegankelijk verhaal te gieten met een begin en een einde. Ook kun-
nen de verslagen van de discussies in de groep gebruikt worden om de eigen erva-
ringen met die van anderen te vermengen. Deze integratie van persoonlijke verhalen
in een gezamenlijk verhaal is niet hetzelfde als streven naar consensus. Integendeel:
ervaringskennis beschrijft juist diverse standpunten, de overlap en de verschillen.
Entenslo e, om herstelverhalen over te brengen krijgen deelnemers trainingen












eenzaamheid en kwaliteit van leven. Secundaire uitkomstmaten waren zelf-gerappor-
teerde symptomen en zorgbehoeften. De primaire proces uitkomst was succesvolle
implementatie en duurzaamheid (aanhoudende participatie in meer dan 50% van het
programma over twee jaar). Het programma werd succesvol geimplementeerd en
volgehouden gedurende twee jaar door een meerderheid van de deelnemers. Ondanks
het beperkte aantal deelnemers werd de experimentele conditie geassocieerd met
kleine positieve e ecten op veerkracht, zelf-gerapporteerde symptomen en er waren
geen negatieve e ecten. Door cliénten ontwikkelde en gestuurde herstelprogramma’s
kunnen op een duurzame manier worden geimplementeerd naast traditionele ggz-
organisaties; ze zijn bovendien geschikt voor evaluatie volgens traditionele trial
methoden. De resultaten tonen dat ze kunnen bijdragen aan herstelprocessen.

De toekomst van HEE

De ontwikkeling van nieuwe trainingen en cursussen gaat door. De thema’s zijn
talrijk en de behoefte aan HEE in de psychiatrie is groot, zowel aan de kant van
cliénten als bij professionals. Een aantal cursussen is ontwikkeld met betrekking tot
het maken en vertellen van verhalen, het omgaan met stemmen en voor het ontgroei-
en van zelfverwonding. HEE experimenteert met nieuwe vormen, zoals theater,
fotografie, stemgebruik en het samenstellen van ‘overlevingsko ertjes’. Tegelijkertijd
wordt verder vormgegeven aan de opleiding van HEE-ers. Dit is een praktijkoplei-
ding, gebaseerd op doen in de praktijk onder supervisie van meer ervaren HEE-ers.
Alles is gericht op competenties en competentieonderwijs. Ten slo e groeit HEE in

de kennis over de mogelijkheden van arbeidsreintegratie, met name waar het gaat
om ruimte creéren voor langzamere rehabilitatie-processen en om te oefenen en te
worden betaald zonder de veiligheid van een uitkering meteen kwijt te raken. In HEE
ontwikkelen we ervaringskennis. We geven die kennis door aan anderen: aan de vol-
gende generatie ggz-cliénten, om ze kracht en hoop te geven; aan hulpverleners in de
geestelijke gezondheidszorg, opdat die onze stem leren horen; aan mensen buiten de
geestelijke gezondheidszorg, zodat ons menselijk gezicht wordt gezien.

HEE werd mogelijk gemaakt door het Trimbos-instituut en Stichting Rehabilitatie '92.
Het onderzoek naar herstel en empowerment werd financieel mogelijk gemaakt
door het Fonds Psychische Gezondheid. De HEE e ectstudie werd financieel mogelijk
gemaakt door Lister en ZONMw.


















In een recent uitgevoerde meta-analyse was er in slechts drie onderzoeken sprake
van interventies die langer dan een jaar duurden (Lloyd-Evans et al, 2014). In dit
artikel presenteren wij een pragmatisch onderzoek naar onderlinge steun en zelfhulp
in Nederland, waarin de specifieke componenten en het e ect op de hersteluitkomsten
na 12 en 24 maanden beschreven zijn. Het HEE-programma (HEE-Herstel, Empower-
ment, Ervaringsdeskundigheid) is ontwikkeld door cliénten van de Nederlandse ggz.
Deze interventie bevordert het zelfsturend vermogen van mensen met een ernstige
psychische aandoening en helpt hen hun marginalisering in de maatschappij tegen
te gaan (Boevink, 2006, 2012). Het programma stelt de deelnemers in de gelegenheid
ervaringen uit te wisselen en onderling steun te bieden. Verder stimuleert het pro-
gramma het ontwikkelen van ervaringskennis en het in praktijk brengen en overdra-
gen van dergelijke kennis. Daarnaast bevordert het programma een cliéntgestuurde
verandering in ggz-organisaties naar meer herstelsteun in het zorgaanbod (Ashcraft
& Anthony, 2009). ledereen in het HEE-programma kan deelnemen, als lid van een
zelfhulpgroep, als deelnemer aan een van de trainingen, als vrijwilliger in maatjes-
contacten of als herstelcoach. Deelnemers kunnen in verschillende rollen groeien en
verschillende rollen op zich nemen. Er is een gerandomiseerd gecontroleerd onder-
zoek (RCT) uitgevoerd naar HEE om te toetsen of het programmae ect heeft op
vooraf gespecificeerde uitkomsten. Het doel van het onderzoek was de werkzaamheid
van HEE vast te stellen als aanvulling op de gebruikelijke zorg (care as usual - CAU)
bij mensen met een ernstige psychische aandoening. De hypothese was dat de HEE-
deelnemers, ten opzichte van personen met alleen maar CAU, meer progressie zouden
tonen op vooraf vastgestelde, herstelgerelateerde uitkomsten.

Methode - design

Het onderzoek heeft een gerandomiseerde gecontroleerde opzet waarbij de controle-
groep op een wachtlijst voor HEE werd geplaatst. Het onderzoek werd uitgevoerd in
samenwerking met vier ggz-organisaties in verschillende steden die hulp bieden aan
personen met een ernstige psychische aandoening. Hulp aan de deelnemers werd
geboden vanuit ambulante teams of locaties voor beschermd wonen. De organisaties
werden geselecteerd vanwege hun bereidheid om HEE te implementeren. Cliénten van
de ambulante teams werden op individuele basis in door de computer gegenereerde
blokken van acht toegewezen aan ofwel directe deelname aan HEE (Vroege Start-
groep) ofwel late deelname aan HEE (start na 12 maanden = Late Startgroep).
Cliénten van de beschermde woonvormen werden in clusters van woonvormen












symptomen, waaronder depressieve symptomen, positieve psychotische symptomen
en negatieve symptomen (Konings, Bak, Hanssen, van Os, & Krabbendam, 2006)
gemeten. De gemiddelde totale CAPE-frequentiescore werd als de uitkomstmaat voor
symptomen gehanteerd. De Nederlandse versie van de Camberwell Assessment of
Need Short Assessment Schedule (CANSAS) is gebruikt om de vervulde en onvervulde
zorgbehoeften te meten (Phelan et al, 1995). De gemiddelde zelfbeoordeelde probleem-
score van de 22 behoeften werd als uitkomstmaat voor behoefte aan zorg gehanteerd.
Om het zorggebruik (gebruik van ambulante hulpverlening) en participatiegerela-
teerde uitkomsten (betaald werk en verblijf in ziekenhuis/beschermde woonvorm)
van de deelnemers te meten, is de Trimbos/iMTA-vragenlijst (Hakkaart-Van Roijen,
2010) gebruikt. Professionele zorgverleners hebben informatie verstrekt over de DSM-
IV-diagnose. Daarnaast zijn gegevens verzameld middels de Nederlandse versies

van de Global Assessment of Functioning — ‘Symptomen’, (GAF-S) en ‘Functioneren’
(GAF-F) (Wereldgezondheidsorganisatie — WHO, 1992).

Statistische analyse

Analyses werden uitgevoerd met Stata 13 (StataCorp, 2013) en volgens het principe
van ‘intention-to-treat’. Aangezien van elke deelnemer drie observaties voor de
analyse beschikbaar waren (0-meting, 12 en 24 maanden) werd met behulp van de
XTREG-routine in STATA een multilevel random regression analyse uitgevoerd om
rekening te houden met de clustering van observaties (niveau 1) binnen deelnemers
(niveau 2). De afhankelijke variabele was de continue uitkomstmaat en de onafhan-
kelijke variabele was de conditie (HEE of CAU). De e ectgroo es zijn de regressie-

coé ciént B. De variabele conditie werd gecodeerd als het aantal jaren ‘blootstelling’
aan HEE. De Vroege Startgroep kreeg bij de drie metingen derhalve achtereenvolgens
de waarde ‘0’ (bij de start), ‘1’ (na 1 jaar) en ‘2’ (na 2 jaar) en de Late Startgroep ‘0’, ‘0’
en ‘1’ (tabel 1). Onderzoekssite werd als covariantie in alle analyses opgenomen met
behulp van drie (n = 1) dummyvariabelen die de vier (n) sites weergaven. Gestan-
daardiseerde béta-coé ciénten (13) werden met de ESTADD/ESTOUT-commando’s uit
het multilevel model afgeleid. Binaire uitkomsten werden geanalyseerd met de STATA
BINREG risico-regressieprocedure met clusterrobuuste standaardfouten en gepre-
senteerd als relatieve risico’s, rekening houdend met de clustering van observaties
binnen personen.Omdat de percentages voor daadwerkelijke HEE-participatie relatief
laag waren (zie hierna) werd de intention-to-treat analyse aangevuld met een sensi-
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Tabel 2. Baseline kenmerken Vroege en Late starters

Leeftijd: gemiddeld (n; SD) 44.1(79;10.8) 437 (83;12.0)
Mann@)  46(15)  39@)
Samenwonend of getrouwd n (%) 9 (11.3) 9(10.8)
Woonsitwatien(e)
Zelfstandig/alleen 32 (40.0) 37 (44.6)
Zelfstandig/metanderen 15088  0@08
Instelling (incl. beschermde 24 (30,0) 32 (38,6)

woonvorm)

Overig (dakloos/pension) 6 (7,5) 2(2,4)

Betaald werk (voltijd/deeltijd) 16 (20,0) 6 (7,2)

Overige 44 (55,0) 45 (54,2)

Opleiding n (%)

Middelbaar 29 (36,3) 25(30,1)

Geen 3(3,8) 0(0,0)

Niet-a ectieve psychotische stoornis 32 (40,0) 34 (41,0)

Persoonlijkheidsstoornis 10 (12,5) 14 (16,9)

GAF (n; SD)

Functioneren 55,7 (62;14,2)

59,2 (63; 14,4)
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herstelgeoriénteerde hulpverlening, de kostene ectiviteit ervan en de meest geschikte
manier van implementeren, worden door cliénten ontwikkelde en aangestuurde
herstelondersteunende interventies beschouwd als een kernelement ervan (Castelein
et al, 2015). Uit het huidige onderzoek blijkt dat er kleine e ecten zijn op zowel

herstel (veerkracht) als op meer traditionele klinische uitkomstmaten (symptomen

en behoeften). Hoewel slechts een deel van de uitkomstmaten een significant verschil
laat zien, is de richting van de e ecten voor alle uitkomsten uniform. Dit wijst eerder
op een generiek dan een specifiek positief e ect van het programma.Kleine e ect-
groo es kunnen aan verschillende factoren worden toegeschreven. Ten eerste zijn

de bevindingen in lijn met meta-analyses in de literatuur over onderlinge steun en
zelfhulp die wijzen op kleine en onduidelijke e ecten (Davidson, Bellamy, Guy, & Miller,
2012; Davidson et al, 1999; Lloyd-Evans et al, 2014). De afwezigheid van een sterker

e ectzou wel eens verklaard kunnen worden door het feit dat door ervaringsdeskun-
digen aangestuurde interventies steevast worden georganiseerd in de context van

de reguliere ggz. Er is al eerder aangetoond dat herstelbevorderende interventies
kunnen mislukken, vanwege een suboptimale toepassing of aansluiting binnen de
bestaande ggz-structuren (Henderson et al, 2015; Thornicroft et al, 2013).

De reguliere ggz is vaak gebaseerd op de beperkingen die voortvloeien uit een psy-
chische aandoening en niet op de mogelijkheden die er bestaan om met psychische
klachten een zinvol leven te leiden (Slade & Longden, 2015). Er wordt dan ook beweerd
dat herstelgeoriénteerde praktijken alleen kans van slagen hebben in een kader van
zorgvuldig geplande pilotprojecten die tot meer of minder ingrijpende veranderingen
leiden in zowel het achterliggende uitgangspunt als het operationele functioneren

Figuur 2. Grafische weergave van resultaten: uitkomstwaarden bij alleen CAU,

na één jaar met HEE als aanvulling en na twee jaar met HEE als aanvulling
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pelijke kennis moet empirisch vastgesteld worden en wanneer er niets gedaan wordt
om kennis naar de praktijk te vertalen, loopt de wetenschap het risico dat zij haar
doel voorbij schiet — een zeer actueel thema in de traditionele biomedische neuro-
wetenschappen (Lumbreras et al, 2009, Paulus, 2015). De betrokkenheid van cliénten
daarbij zorgt ervoor dat de focus van de zorg wordt verlegd naar het gewone dagelijk-
se leven — daar waar mensen willen slagen (een concept dat ontwikkeld is door GGZ
Noord-Holland-Noord). Zinvolle activiteiten, betekenisvolle relaties, in staat zijn om te
participeren en te genieten zijn de primaire doelstellingen van de meeste mensen. In
de traditionele psychiatrie wordt exclusief de nadruk gelegd op wat er mis is en gaat
men voorbij aan persoonlijke kracht en kwaliteiten. Is er wel sprake van relevante
zorg als datgene wat echt telt voor cliénten in de zorg wordt genegeerd? Door cliénten
erbij te betrekken, vindt een herwaardering plaats van elementen die voor cliénten

in de ggz van belang zijn. Een wetenschap die zich laat inspireren door deze inbreng,
werpt een ander licht op geestelijke gezondheid en resulteert in een betere invulling
van de bijbehorende zorg (Delespaul et al, 2016).

De meeste hulpverleners zullen bevestigen dat het niet makkelijk is om ‘scientist-
practitioner’ te worden. Het pad van een patiént om tot een ‘scientist-user’ uit te
groeien, is nog moeilijker begaanbaar en absoluut geen vanzelfsprekendheid.

Je moet je eigen doorleefde ervaringen kunnen overstijgen en er op reflecteren.

Je moet nieuwe perspectieven conceptualiseren en ontwikkelen zonder de verbinding
met de oerbron te verliezen. Een ‘scientist-user’ is nooit alleen maar wetenschapper.
Ervaringskennis blijft de belangrijkste bron en het kompas voor de koers van het
proces van wetenschapsbeoefening. Daarnaast is de gangbare wetenschappelijke
taal niet altijd toe te passen op het werk van een ‘scientist-user’, omdat het tradi-
tionele wetenschappelijke perspectief in de psychiatrie in hoge mate gericht is op
kwantitatieve en neurowetenschappelijke paradigma’s die niet passen bij een ‘weten-
schap vanuit ervaringsdeskundigheid'’. ‘Scientist-users’ staan dus voor een extra uit-
daging om een nieuwe taal te ontwikkelen, tussen de taal van de evidence based prak-
tijk en de taal van de hermeneutiek — de wetenschap van de betekenis; in de praktijk
ligt de wetenschap van de cliéntenbeweging misschien het dichtst bij de traditie van
het ‘verhalen vertellen’, een traditie die recentelijk een nieuwe impuls heeft gekregen
op gebieden zoals de sociologie (Brinkgreve, 2014).









cliénten herstellen? Aldus verkregen kennis is geimplementeerd in de ‘van onder op’
beweging De Nieuwe GGZ (DNG) in Nederland (Delespaul et al, 2016). DNG beoogt de
ggz praktijk te veranderen en is gegrondvest op zowel enkele van de meest belangrijke
thema'’s in de cliéntenbeweging in de ggz, als ook op (een nieuwe en kritische interpre-
tatie van) ‘evidence-based’ praktijken volgens de laatste stand der wetenschap.
De Nieuwe GGZ rust op drie pijlers:
een andere visie op wat van belang is voor psychische gezondheid, waarbij
de aandacht wordt verlegd van symptoomreductie naar functioneren in het
dagelijkse leven en een gevoel van zinvolheid (behoeften, doelen en interven-
tiestrategieén);
een andere visie op de inzet van middelen die significant kan bijdragen aan
publieke geestelijke gezondheid en die de kloof kan overbruggen tussen zelfhulp,
onderlinge steun en professionele/niet-professionele zorg en steun, zodat een
e ectieve, daadwerkelijk multideskundige, triadische zorg wordt gerealiseerd,;
een andere visie op gemeenschappen: de oude, geintegreerde zorgstrategieén
waren gebaseerd op een face-to-face-zorg met vaak een te optimistisch uit
gangspunt, waarbij cliénten ‘verstikt’ werden. In de nieuwe situatie kunnen
virtuele gemeenschappen geactiveerd worden om de face-to-face-zorg aan te
vullen, waardoor concrete hulp mogelijk is op basis van gemeenschapszin en
onderlinge relaties, waarbij de anonimiteit gewaarborgd blijft.

Hetinze envan ervaringsdeskundigheid is nooit een doel op zichzelf geweest,

maar een middel om een doel te bereiken. Het doel is om cliéntervaringen en erva-
ringskennis te gebruiken om de kloof te overbruggen tussen wat cliénten nodig heb-
ben, willen en/of vragen en de dagelijkse praktijk in de psychiatrie. Dankzij de herstel-
beweging — mensen met ernstig psychisch lijden ontwikkelden een taal om hun lijden
en hun levens met dat lijden te beschrijven en daarover met anderen te delen —is een
bewustzijn gecreéerd van wat mensen kunnen doen om zichzelf te helpen en van wat
hun herstelpogingen belemmert. Ggz-cliénten hebben zo manieren gevonden om de
dagelijkse gang van zaken in de psychiatrie te beinvloeden. Er ontstond wederzijdse
beinvloeding tussen hun perspectieven en kennis en de perspectieven van professio-
nals in de ggz en, zij het in veel mindere mate, wetenschappelijke kennis. Deze weder-
zijdse beinvloeding, een vruchtbare uitwisseling over hoe zorg en ondersteuning voor
mensen met ernstig psychisch lijden kan aansluiten bij deze mensen en bij hun levens,
is precies het doel van de inzet van ervaringsdeskundigheid.
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Dit boek gaat over herstel, empowerment en ervarings-

deskundigheid, drie concepten die in toenemende mate

populair zijn in de psychiatrie. De auteur beoogt verschil-

lende soorten kennis te integreren;

« reflecties op haar ervaringen als psychiatrisch patiént
en als cliént in de geestelijke gezondheidszorg (ggz),

< ervaringskennis of ‘collectieve’ kennis ontwikkeld in
de cliéntenbeweging in de ggz,

 entenslo ewetenschappelijke kennis.

Collectieve kennis in de cliéntenbeweging in de ggz is
gebaseerd op jaren en jaren van uitgewisselde ervaring
met ernstig psychisch lijden door psychiatrische patiénten.
Deze collectieve kennis is zeker niet alleen maar ‘anti’ of
‘activistisch’. Ze is autonoom, kritisch en rijk aan innova-
tieve ideeén over hoe mensen met ernstig psychisch lijden
geholpen kunnen worden. De conclusies zijn vaak heel
expliciet en praktisch.

Is het mogelijk om de kloof tussen
ervaringskennis en wetenschappelijke
kennis te overbruggen? Kunnen we
beter begrijpen hoe kennis vanuit de
cliéntenbeweging bijdraagt aan wat
mensen met ernstig, ontwrichtend en
aanhoudend psychisch lijden kunnen
doen om zichzelf te helpen?

Wilma Boevink Is het mogelijk om dit perspectief
dialectisch te combineren met de

taal en de conceptuele benadering van de (evidence based)

praktijken en de cultuur in de psychiatrie? Kunnen we

nieuwe, multi-deskundige praktijken ontwikkelen die zijn

afgeleid van dit perspectief? Dit proefschrift probeert de

antwoorden te vinden.
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