





Het is zeker een aanrader om The Living
Museum te bezoeken, je wordt gastvrij
ontvangen. Voor meer informatie:
www.thelivingmuseumtilburg.nl




Hoe moedig moet je zijn om te
verfellen dat je geen dromen hebt?
Rene Wirken vertelt op een
nazomermiddag zijn verhaal.
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ALS DROMEN

STILSTAAN

René is vijf jaar geleden uitgevallen met een burn-
out en een depressie. Hij werkte bij een re-integra-
tiebureau. Jarenlang heeft hij mensen met autisme
begeleid zonder de link te kunnen leggen dat dit ook
bij hemzelf speelde.

René: “lk speel mijn hele leven al een rol. Ik ben goed
in het leggen van contacten met vreemden en in een
groep kan ik mijn rol aardig vervullen. Op afstand kan
ik goed met mensen overweg, maar ik wil voorko-
men dat ze te dichtbij komen. Daarom ben ik ook
vaak van werkomgeving geswitcht. Ik heb vijftien jaar
als re-integratiemedewerker gewerkt om mensen te
begeleiden bij het vinden van werk en vervolgens te
coachen.

Toen ik met een cliént het laatste gesprek had afge-
sloten, vroeg deze hoe het met mij ging. Hij zag iets
aan mij. Dat was voor mij het moment om ermee te
stoppen. Mijn masker scheurde.”

Er volgde een periode van vier jaar met verschillen-
de therapieén bij verschillende instanties totdat in
oktober 2019 door GGz Breburg de diagnose autisme
werd gesteld. Na het doorlopen van een uitgebreide
vragenlijst van een stagiaire en na een aantal sessies
was het duidelijk wat er aan de hand was.

René: “Dat was heel dubbel, maar ik was eerder
opgelucht dan teleurgesteld. Ik had nu hoop dat er
een oplossing zou komen voor de problemen waar ik
tegenaan liep. Ik heb nu individuele begeleiding die
omgezet gaat worden naar groepstherapie over het
zelfbeeld. Mijn zelfbeeld is vrij negatief. Dat verdient
aandacht.

Daarnaast zit ik bij GGz Breburg in een 3-jarig traject
op zoek naar werk. Dat wordt voorzichtig opgepakt
omdat ik heel bang ben voor de toekomst. Ik ben
bang dat ik het gewoon niet meer kan. Nu ik mezelf
een beetje leer kennen zie ik dat hoe ik ben niet
altijd past in een werkomgeving. Ik vind het lastig
om met mensen om te gaan. Ik heb het idee dat de
energie daarvoor op is. Ik geef het nog niet helemaal
op, maar het valt me wel heel zwaar.”

In de individuele therapie die ik nu heb, leer ik hoe ik
het beste kan omgaan met mijn autisme. In het om-
gaan destijds met mijn klanten herkende ik weleens
dingen, maar ik had niet in de gaten dat het bij mij
ook zo was. Dat ga ik nu steeds meer inzien en dat is
heel confronterend.

Ik ben ook boos op allerlei instanties waar ik voor
behandeling ben geweest voordat ik bij GGz Breburg
kwam. De behandelaar van voor de ggz zei bijvoor-
beeld na 2,5 jaar dat ze uiteindelijk toch niets voor
mij konden betekenen. Ze zouden me doorverwijzen.
Elke doorverwijzing houdt weer een wachttijd in. Ik
heb het gevoel dat ik jaren verspild heb met wachten
en verkeerde behandelingen.

Bij alle instanties waarmee ik te maken had en heb
zijn er lange wachttijden en ook het UWV heeft me
behoorlijk in onzekerheid gelaten door mijn recht op
uitkering te laat vast te stellen. Mijn WIA-WGA-uitke-
ring is inmiddels gestopt en ik heb nu een vervolguit-
kering. Gelukkig werkt mijn vrouw, maar ik voel me
daar wel schuldig over. Zij kan voorlopig niet stoppen
met werken.

Er zit veel kwaadheid, frustratie en heel veel verdriet
bij mij. Ik heb wat afgehuild de afgelopen jaren. Ik
deed er in mijn werk alles aan om mensen weer aan
het werk te krijgen. Het is voor mij lastig om zelf om
hulp te moeten vragen, om aan de andere kant te
staan.

Momenteel voel ik mij het beste als ik alleen ben of
samen met mijn vrouw. Ik ben de hele dag wel bezig.
Ik klus, sport, doe vrijwilligerswerk, heb mijn hobby’s,
maar heb weinig sociale contacten.

Het is belangrijk dat ik iets heb om naar uit te kijken,
zoals een reisje met mijn vrouw naar Wenen.

Ik heb ook weleens voor het spoor gestaan. Met mijn
vrouw heb ik gesproken over mijn suicidale gedach-
ten, dat wil je niet, maar het overkomt je. Mijn kin-
deren pakken me af en toe even vast omdat ze niet
weten wat ze moeten zeggen. Ik vind niet dat een
kind zich zorgen moet maken om zijn vader. Dat vind
ik lastig. Dromen voor de toekomst heb ik nu niet. Ik
probeer te overleven.”
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DE PRIKKEL(D)RAAD
EEN KAPOTTE FIETS

door JOHN JONGEJAN

Ik fiets op een zonnige werkdag naar een huisbe-
zoek en geniet van de mooie stad. Ook ben ik blij
dat ik naar mijn laatste afspraak moet want ik ben
wel moe en een beetje gespannen van heel de

dag. Ik parkeer mijn fiets in het rek en loop naar
het adres. Tijdens het gesprek hebben we het over
dromen waarover de ander veel vertelt. We zijn het
er over eens dat hoewel een psychose heftig kan
zijn er daarna een goed herstel mogelijk is waarin
dromen uit kunnen komen. Na het gesprek loop ik
naar beneden, ga de voordeur uit en wil mijn fiets
pakken. Shit, mijn zadel is gestolen! Het is eraf...
Wat een slechteriken! Wie heeft dit gedaan? Wat
moet ik nu? Ineens schiet ik in de stress zoals wel
vaker bij dit soort onverwachte tegenslagen. Dan
denk ik warrig, raak in paniek waarbij mijn mond
droog wordt en ik begin te zweten. Wat te doen?
De mooie stad lijkt nu plotseling dreigend en in mijn
beleving hard en koud. Ik doe mijn fiets van het slot
en besluit te gaan lopen richting het centrum, waar
fietsenwinkels zijn. Ik ga lopen en het in beweging
blijven voelt veilig voor mij. Terwijl ik loop, worden
mijn gedachten steeds negatiever. Ik voel me alleen
en eenzaam. Dan kun je toch bellen als het moeilijk
is op sommige momenten? zeggen anderen altijd.
Dat bellen maakt het alleen maar erger want ik wil
aan een ander niet toegeven dat ik nu zo kwetsbaar
ben. Ik moet hier zelf doorheen. Al gauw kom ik bij
een kruispunt waar ik vroeger psychotisch rondliep.
Ik blokkeer mijn emoties door hier niet te veel aan
terug te denken. Ik zet juist door en het vervelende
gevoel zakt wanneer ik voorbij dat kruispunt ben en
al dichterbij de fietswinkel. Het kost veel energie.

Ik vecht een beetje tegen mezelf en mijn impulsen.

Ik zou alles kapot willen maken want ik ben ook erg
boos omdat mijn zadel eraf is gesloopt. Uiteindelijk
bij de fietszaak aangekomen kan er direct een nieuw
zadel op gezet worden. Mijn vervelende gevoelens
en gedachten normaliseren. Het kost wel weer een
aardige duit, maar ja, dit ongemak en de tegenslag
zijn gelukkig verholpen. Ik bedenk dat ik me voor
en tijdens het laatste huisbezoek goed voelde. Hoe
kan het dat ik zo diep zak? Hier heb ik niet een,
twee, drie een antwoord op. Ik maakte vroeger

de ervaren tegenslag juist erger door bijvoorbeeld
doelloos en zonder richting te gaan dolen in de stad.
Ik was dan zo uit het veld geslagen dat ik niet wist
hoe ik het moest oplossen. Later had ik medicatie
voor deze pijn nodig waardoor de paniek

wegging. Nu neem ik die medicatie niet meer
omdat ik geleerd heb in beweging te blijven. Dus ga
ik zonder omwegen van A naar B. Dat levert geen
onverwachte zaken op die mijn toestand kunnen
verslechteren. Ik heb geleerd om in beweging te
blijven. Dat deed ik ook toen mijn situatie minder
rooskleurig was dan nu. Ik had geen huis, geen baan
of relatie en stond letterlijk ergens beneden op de
ladder. Ik heb vele drempels en valkuilen overwon-
nen. Ik ben sterk genoeg om kapotte dromen nieuw
leven in te blazen. Als ik het maar in stapjes doe en
in beweging blijf. Feit blijft dat ik soms uit balans
raak maar niet meer zo heftig als vroeger. Als ik dan
een stap terugzet kan ik wel de droom voor ogen
blijven houden. Zo kan ik later weer stappen vooruit
zetten. Misschien is het wel een leerschool voor mij
om als iets tegenzit juist de schouders eronder te
zetten want ik heb dromen genoeg.
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CLIENTEN, FAMILIE EN
INSTELLING DELEN
HUN DROMEN OVER
GOEDE ZORG

door STAN DE LAAT

Op 1 september zat De Piramide aan tafel met de drie partijen in de triade: cliénten, familie en instelling. Redac-
tieleden Niek, John en Stan spraken met Cees van Gils (cliéntencommissie volwassenen en dagelijks bestuur van
de cliéntenraad), Jackelien Klerks (secretaris van de Verpleegkundige Adviesraad, VAR) en Frank Bouwmeester
(bestuurslid van Ypsilon Tilburg/Midden-Brabant). Centrale vraag was: welke droom heb je de afgelopen jaren zien
uitkomen, en welke droom wil je nog bereiken? En waar loop je nog tegenaan?

De reis van de cliént

Deeltijd-IHT
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Minder administratieve rompslomp

Een droom van Frank is dat de nieuwe Wvggz (Wet
verplichte ggz, de vervanger van de oude Wet Bopz),

kan vasthouden aan de wettelijke doorlooptijd van twee
weken. “Nu duren sommige casussen wel twee tot vier
maanden, ook doordat veel meer partijen betrokken zijn.
Als de cliént weigert, kan er nog geen zorgmachtiging
worden afgegeven. Een drama voor de cliént, want die zit
in crisis.”

Volgens Jackelien wilde de Wvggz cliénten en netwerk
meer inspraak geven bij gedwongen zorg, maar al die
vreemde regels leidden tot veel administratieve romp-
slomp. Daarom is het volgens Niek zaak om de oorspron-
kelijke droom achter de Wvggz vast te houden. “Maar
elke politieke besluitvorming die langer dan vijf jaar
duurt, levert een draak van een wetgeving op. Er komen
ook steeds meer regels bij; daardoor raakt de droom tot
verminderen van de administratiedruk steeds verder uit
beeld. Het niet vertrouwen van professionals is wel fors
doorgeschoten. Constant moet je verantwoorden dat

je niet uit je neus zit te eten. Bij mijn start veertig jaar
geleden besteedde ik 95% aan patiéntenzorg en 5% aan
administratie. Toen ik tien jaar geleden stopte, was die
verhouding 60% - 40%. Maar daarvoor ben je geen hulp-
verlener geworden.”

Goede nazorg

Cees heeft nog een andere droom: dat een cliént bij zijn
ontslag een goed nazorgtraject heeft. Daar moet je als
cliént al tijdens je behandeling over in gesprek gaan. “Zelf
wil ik vier keer per jaar een ‘apk-keuring’ bij mijn POH;
ook wil ik iemand kunnen bellen als ik dreig af te glijden.”
Gelukkig is er volgens Jackelien meer aandacht gekomen
voor dit soort transitiemomenten, want die zorgen voor
veel stress. “Daarom moet er een warme overdracht zijn,
zodat de cliént kan wennen aan de nieuwe hulpverlener.
Belangrijke zorginhoudelijke informatie moet ook altijd

goed met de huisarts worden afgestemd.” Daarom is ook
aan het eind van een ggz-behandeling volgens Niek goed
overleg belangrijk. “Vaak wordt van alles afgeschoven op
de huisarts; die voelt zich dan weleens een afvalputje.
Soms wordt een cliént met forse, niet zelden levenslan-
ge, medicatie ontslagen zonder dat de huisarts durft in
te grijpen. Daarom moet de huisarts desgewenst de ggz
kunnen benaderen voor intercollegiaal overleg.”

De koppen bij elkaar

Jackelien vult aan: “Ambulantisering wordt vaak bedacht
vanuit kantoren, niet vanuit mensen die ermee te maken
hebben. Daarom is het de droom van de VAR dat ver-
pleegkundigen het beleid meer mee kunnen bepalen en
niet slechts uitvoeren. Vooral zij hebben contact met cli-
ent en familie. Gelukkig wordt de VAR steeds beter overal
bij betrokken, al hebben we geen formele medezeggen-
schap.” Ook worden de lijnen met de Raad van Bestuur
steeds korter. “Vier keer per jaar hebben we overleg en
ook tussendoor kunnen we hen altijd benaderen. Daar-
mee wordt een droom werkelijkheid. Een andere droom
van de VAR is verpleegkundigen te binden en boeien door
het werk via scholing uitdagend te houden en te facili-
teren. Ook willen we onze kennis meer bundelen met
andere instellingen.”

Volgens Cees zouden ook cliéntenraad, familieraad

en VAR eens de koppen bij elkaar kunnen steken: wat
kunnen ze voor elkaar betekenen? “Zeker nu de cliénten-
raad bezig is om de medezeggenschap te ontschotten en
steeds beter op de kaart te zetten. Het is zaak om je ge-
zicht niet alleen bij cliénten te laten zien, maar ook bij je
collega’s. Samen kunnen we wat bereiken.” Deze bijeen-
komst was daartoe een goede aanzet. “We hebben al een
droom waargemaakt door met drie partijen anderhalf uur
te brainstormen over wat er speelt en wat we belangrijk
vinden”, stelde Niek afsluitend tevreden vast.




VOEL JE VRIJ OM...

GRATIS MHEE@NEE



