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Thema: De kracht van kwetsbaarheid
Inleiding

Wat heb jij meegemaakt?

Een ervaring hebben is een. Er ook je vak van maken en inzetten voor anderen is hog een
heel ander verhaal. Ervaringsdeskundigheid is een niet meer weg te denken begrip in de
ggz. Ervaringsdeskundigen hebben een belangrijke rol in onze teams. Zij hebben als het
ware van hun kwetsbaarheid hun kracht gemaakt.

Ze verstaan de kunst iemand van binnenuit te begrijpen. Vanuit hun eigen ervaring,

pijn en strijd maken ze contact met medecliénten en beinvlioeden ze hulpverleners.
Ervaringsdeskundigen geven de zorg glans.

Pioniers aan het woord

In dit nummer lees je veel verhalen over en van ervaringsdeskundigen. Wie zijn ze, wat
doen ze? En hoe staat het met de ervaringskennis van andere professionals?

Ook komen de eerste pioniers aan het woord die ervaringsdeskundigheid op de kaart
hebben gezet. Laat je verrassen!

Marij de Roos
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Aan de hand van de levensverhalen van zes spraak-
makende vernieuwers in de zorg laat de auteur zien
hoe de biografie een bron van zingeving kan zijn.
Het gaat om de levensverhalen van Trudy Dehue,
Carlo Leget, Machteld Huber, Dirk de Wachter, Wilma
Boevink en Jim van Os. Het motto in het werk van
Susanne Kruys is: “leder mens wil werkelijk gezien
worden.” Alle zes verhalen volgen dezelfde opbouw.
Susanne gaat eerst in dialoog met de verteller, dan
volgt een verkenning van diens levensmotief, een
theoretische verdieping, een reflectie van de verteller
en tot slot vragen aan de lezer. Het boek laat zien dat
er een innerlijk verhaal is waarmee je je eigen ant-
woorden en zingeving op het spoor kunt komen bij
de grote vragen van het leven: “Wie ben ik? Wat kan
ik? Wat wil ik?” De confrontatie die de vertellers met
zichzelf durven aan te gaan maakt het een waardevol
boek. @

Verkrijgbaar bij bol.com €29,99
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Artikel

Tekst: Stan de Laat

“De scheiding professional-
ervaringsdeskundige moet

verdwijnen”

4

v.l.n.r:

Harry Jacobs is een van de grondleggers van
ervaringsdeskundigheid in regio Midden-Brabant.
Eind jaren negentig richtte hij het RSC-GGZ (Re-
gionaal Servicecentrum GGZ) op. Dit bureau waar
ervaringsdeskundigen hun kwaliteiten inzetten,
was de rechtstreekse voorloper van het huidige
FAMEUS. We blikken met hem terug op de ontwik-
keling in die jaren.

“Het begrip ‘herstel’, uit Amerika overgewaaid, sprak
me altijd al erg aan. Toentertijd was de ggz nog erg
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gericht op behandeling. Bij beschermd wonen zag ik
hoe mensen behandeld waren en toch min of meer
chronisch bleven. Er was heel weinig aandacht voor
de vraag hoe je omgaat met je beperkingen als gevolg
van je ziekte, en hoe je weer terugkeert in de samen-
leving.

Het RSC-GGZ bestond eerst uit losse projecten die
later wat meer gebundeld zijn. Een daarvan was de
cursus ‘Herstellen doe je zelf’, die eigenlijk ont-
staan is in Amerika. Ik heb toen met onderzoekster
Hanneke Henkens en drie cliénten (Rinus van ‘t Hof,

Ingrid Valk en Huib Kooiman) een soortgelijke cursus
ontwikkeld, maar dan naar Nederlandse maatstaven.
Die drie cliénten hebben daarbij hun eigen verhalen
verteld, en die hebben we verwerkt in de cursus.

De cursus, gegeven door ervaringsdeskundigen,
ging voor het eerst van start bij het toenmalige GGZ
Midden-Brabant (nu GGz Breburg) en RIBW Mid-
den-Brabant. De directies van die instellingen zagen
het belang in van herstel en de inzet van ervarings-
deskundigen, terwijl veel andere ggz-instellingen dat
nog sterk een taak voor professionals vonden (uit
angst voor een terugval als ervaringsdeskundigen
teruggingen in het verleden). Geleidelijk breidde de
cursus zich uit over de rest van Nederland. Dat ging
een stuk makkelijker nadat onderzoek had aange-
toond dat de cursus echt effect had. Ervaringsdes-
kundigen gingen naar instellingen om de cursus te
verkopen en hielden presentaties op congressen.”

“Zo kwam ervaringsdeskundigheid
steeds meer in beeld.”

“Bij GGZ Eindhoven ontwikkelden cliénten een cursus
voor de cliéntgerichtheid van hulpverleners (Samen-
spel 2000). GGZ Midden-Brabant nam de cursus over,
en verplichtte elke werknemer om die cursus te vol-
gen. Door ervaringsdeskundigen in te zetten, wilden
we hulpverleners leren kijken met de ogen van een
cliént. Vaak wisten personeelsleden niet goed wat

ze ermee moesten. Maar alleen al het feit dat ze het
meegemaakt hebben, heeft een doorbraak opgele-
verd.”

‘Wij zijn er ook nog!

“Ervaringsdeskundigheid (vergelijkbaar met de
familie als derde poot in de triade) is nog steeds in
ontwikkeling en komt steeds meer in beeld. Bestuur-
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ders van instellingen zien meer en meer het belang
ervan, en elke instelling heeft nu de herstelvisie in
beeld. Alleen moet het bij gemeenten meer onder de
aandacht komen; vaak weet men daar niet eens dat
ervaringsdeskundigen bestaan.

Toch is er veel ten goede veranderd. Vroeger werden
cliénten weggestopt, maar mede door de Wmo (Wet
maatschappelijke ondersteuning) gaan ze meer de
samenleving in. Vanwege de beeldvorming is het ook
erg belangrijk dat cliénten duidelijk laten zien: Wij
zijn er ook nog, en kunnen meetellen in de samenle-
ving! Ik heb het echter niet alleen gedaan; er waren
cliénten die hartstikke goed werk deden. Ze traden
naar buiten en gingen naar congressen; ook presen-
teerden ze cursussen als Herstellen doe je zelf of leid-
den projecten zoals Steunpunt Wonen. Hierdoor werd
cliéntenparticipatie steeds serieuzer genomen en
kwamen cliénten steeds meer in beeld. Dat is echter
een langzaam proces dat nog steeds niet af is. Erva-
ringsdeskundigen moeten nog echt een plek krijgen.
Weliswaar heeft bijna elk FACT-team nu een ervarings-
kundige in dienst, maar ze hebben daar weinig eigen
ruimte; daardoor vraag ik me af hoelang zo iemand
nu ervaringsdeskundige blijft.”

“Ze hebben een intervisie en gesprek-
ken met elkaar nodig.”

“Aan de andere kant zetten ervaringsdeskundigen
onder meer bij FAMEUS en in Eindhoven een herstel-
organisatie op waarin ze hun weg kunnen volgen zon-
der zich aan professionals te verbinden. Zoiets zie ik
graag: een organisatie voor en door ervaringsdeskun-
digen met ook een eigen intervisie. Dat was ook de
opzet van het RSC, maar toen bij de invoering van de
Wmo de gemeentesubsidies wegvielen, nam de ggz
het steeds meer over. Daarom is het goed dat FAMEUS
nu een autonome koers vaart binnen GGz Breburg.” ))
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Naar buiten treden

Wel is er volgens Harry nog veel te doen op het ge-
bied van stigma. “Zo koppelen de media schizofrenie
nog vaak aan gevaar. Toen een cliént van het RSC een
gastles gaf bij Fontys, begon hij met: ‘ik heb schizo-
frenie, maar ik ben niet gevaarlijk’. ledereen moest
lachen, maar het was wel een pijnlijke waarheid. Zelf
heb ik jaren geleden een depressie gehad, waardoor
ik nu op dat gebied ervaringsdeskundig ben. Dat
geeft me een drive om ermee bezig te zijn. Professio-
nals moeten ook geen schroom hebben om te zeggen
dat ze het zelf hebben meegemaakt. Eigenlijk zouden
ze het zelfs als een pre moeten zien. En daarmee
overwin je ook het stigma dat er nog steeds overal
heerst.” Mede om die reden was Harry in 2003 een
van de initiatiefnemers van een regionaal kwartier-
makersfestival. “We wilden cliénten naar buiten laten

(vervolg pagina 5)

treden en laten zien: we zijn er en we kunnen iets, al
is het maar met kunst. Ook voerden we gesprekken
met journalisten over de vraag hoe je schrijft over
mensen met een ggz-achtergrond.”

Harry werkt nu voor Codperatie DichtBijZorg: een
regionaal samenwerkingsverband van kleine zorgon-
dernemers binnen de ggz (onder meer ambulante

hulpverlening en verslavingszorg).

“Door de WMO kwamen er veel
zzp’ers, die allemaal bij de gemeen-
ten een deel van de koek wilden.”

“Ik bedacht toen dat ze zich moesten verenigen tot
één organisatie met één methodiek. We hebben een
eigen kwaliteitssysteem opgezet, zodat de »

”Ik vind dit werk het mooiste wat er is. De mensen te zien binnenkomen, de passie en motivatie die ze
hebben om zichzelf te ontwikkelen. Het hele proces met alle moeilijkheden die daarbij horen. Het mee mogen
lopen in/met het groeiproces van de leerlingen en dan na 2 of 3 jaar hard werken getuige mogen zijn van hun
diplomering, dat is voor mij nog steeds iets waar ik elke dag van leer en geniet. L ))

(vervolg pagina 6)

gemeenten weten dat er kwaliteit geboden wordt.”

Hij besluit met een persoonlijke wens: “De ggz maakt
nog vaak onderscheid tussen professionals en er-
varingsdeskundigen, alsof die laatsten geen echte
professionals zijn. Maar eigenlijk zou het één moeten
worden. Ze vullen elkaar aan als yin en yang; het een
kan niet zonder het ander. Want ervaringsdeskundi-
gen zijn professionals, maar veel professionals zijn
ook ervaringsdeskundigen.” @

Kun je je kort voorstellen?

“Mijn naam is Jako van Diessen. ik heb een
dochter van 27, een zoon van 12 en een kleindoch-
ter van 4. Als kind was ik erg druk, later kwam ik
erachter dat ik ADHD had. Ik heb 27 jaar drugs
gebruikt, vooral blowen, maar ook andere (hard)

drugs. Ik ben 20 jaar vrachtwagenchauffeur geweest.

Ik heb in mijn leven veel ellende gekend, wat in
2009 resulteerde in mijn eerste opname bij Novadic
Kentron: 9 weken en 3 maanden dagbehandeling.
Na een volledige terugval in gebruik heb ik moeten
knokken voor een tweede opname omdat ze me
eigenlijk geen kans meer wilden geven. Daarna is er
een knop omgegaan en ging ik werken aan mijn her-
stel. Ik wilde met mijn ervaring graag anderen gaan
helpen, maar moest eerst mezelf leren helpen.”

Wat doe je voor werk bij Fameus?

“Als praktijkopleider bij Fameus doe ik alles rondom

de leerlingen ervaringsdeskundigheid. Ik ben betrok-

ken bij de selectie en begeleid ze, geef training en
intervisie, coach de leerlingen waar nodig.”

Wat is voor jou de betekenis van een ervarings-
deskundige?

“Het belangrijkste vind ik dat je elkaars gelijke bent,
en van mens tot mens met elkaar kunt praten. Ge-
lijkheid is erg belangrijk. lemand is dus voor mij niet
anders of gek. De essentie is voor mij wederkerig-
heid, erkenning en herkenning.”

Heb je als ervaringsdeskundige een diploma nodig?

“Er zijn natuurlijk altijd mensen die werken met eigen
ervaring (de ervaring als cliént) maar als je voor de
GGz Breburg of Fameus (betaald) wilt werken vragen
wij een diploma ervaringsdeskundigheid. Wij werken
met een hbo-opleiding van Fontys Hogeschool in
Eindhoven, een mbo-opleiding van het Summa colle-
ge (via Markieza) in Eindhoven en een mbo-opleiding
via het Zadkine in Rotterdam. De opleiding vraagt
veel van leerlingen. Alle leerlingen zitten er op een
bepaald moment doorheen. Door dat crisismoment
heen komen lijkt wel essentieel om de opleiding af te
ronden. Het is confronterend, je komt in contact met
je eigen pijn en herstelproces. Het is een zoektocht
naar professionele nabijheid waar je gebruik leert
maken van je ervaring.”

Wat doet Fameus met/voor ervaringsdeskundig-
heid?

“ledereen kan bij ons terecht. En van daaruit kan
iedereen werken aan herstel of ervaringsdeskundig-
heid. We hebben allerlei cursussen en trainingen. Er
is lotgenotencontact en er zijn praatgroepen. Mensen
kunnen hier leren wat ze willen. Het is dus geen ver-
plichting om een opleiding te volgen. Een belangrijke
doelstelling van FAMEUS is het werken aan de eigen
kracht, eigenwaarde en vaardigheden om te kunnen
groeien en zelf de regie te pakken in het werken aan
herstel, ontwikkeling en ontplooiing.”



John Jongejan behoort tot een
van de eerste ervaringsdeskundigen
binnen GGz Breburg. Op een niet

te hete zomerochtend vertelt hij op
een terras over zijn werk.

Voor de fusie die leidde tot GGz
Breburg was er in Breda zorggroep
Carea. Carea wilde een nieuwe aanpak
uitproberen en kwam terecht bij Wilma
Boevink, grondlegger van HEE (Herstel,
Empowerment en Ervaringsdeskundig-
heid in de Psychiatrie) en Jos Droes,
psychiater. Carea startte een pilotpro-
ject. John was een van de deelnemers.
Dat liep voor hem gelijk op met de
cursus ‘Herstellen doe je zelf’. De
deelname aan de pilot opende voor
John de weg om meer met zijn erva-
ringsdeskundigheid te doen. Samen
met mensen van HEE ging hij als vrij-
williger in 2007 cursussen geven over
herstel aan medewerkers en cliénten
van Carea.

De ontwikkelingen rondom de inzet
van ervaringsdeskundigheid verliepen
in de periode voor de fusie in Breda
anders dan in Tilburg. John heeft zijn
wedervaren in Breda destijds bespro-
ken met Harry Jacobs. (Harry Jacobs
is aan het woord op bladzijde 4 t/m 7,
(red.)).

Hij vertelt: “In het begin was het zo dat
ik niet altijd even goed kon zeggen
wat ik wilde zeggen wanneer ik samen
met een hulpverlener op huisbezoek
ging bij een cliént. Dat kwam door
mijn eigen onzekerheid en het idee
dat wat ik zou zeggen geen waarde
had. Door de opleiding BGE, Begelei-
ding Ervaringsdeskundige in de GGZ,
en doordat ik meer ervaring kreeg,
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ben ik zekerder geworden. Ik wist ook beter wat ik over
wilde brengen. Door de positieve ervaringen die ik kreeg
in mijn contacten met hulpverleners en cliénten kwam

ik steeds beter in mijn beroep te zitten. Ik doe het werk
inmiddels tien jaar. Ik heb nog weleens momenten van
onzekerheid, bijvoorbeeld als een cliént suicidaal of psy-
chotisch is, maar ik heb manieren ontwikkeld om toch in
contact te blijven en beter te kunnen communiceren.

In de loop de jaren heb ik veel geleerd, zowel van col-
lega-hulpverleners en -ervaringsdeskundigen als van
cliénten. Het leren is een continu proces. Je moet er
natuurlijk wel voor open staan. Inmiddels heb ik mijn
opleiding SPH afgerond. Dat diploma wilde ik per se
halen omdat andere hulpverleners ook die opleiding
hadden. Het maakt dat ik me gelijkwaardig in het werk
voel staan.

Ik wil mensen graag helpen. Dat wordt wel lastiger, door
de veranderingen in de zorg en de bezuinigingen. Een
van de gevolgen daarvan is dat er meer dan voorheen
gekeken wordt hoeveel begeleiding iemand nodig heeft.”

“In sommige gevallen is het zo dat ik nog maar één keer
per maand bij een cliént kom, waar dat vroeger eens

per week was. Daar komt bij dat cliénten beter geinfor-
meerd en mondiger zijn geworden doordat ze zelf gaan
zoeken op internet. Als ervaringsdeskundige ben ik
genuanceerder dan de informatie op internet. Daar vind
je bijvoorbeeld wel allerlei negatieve bijwerkingen van
een bepaald medicijn, maar niet wat het positieve ervan
is. Het feit dat ik zelf nog medicijnen gebruik, maakt dat
ik hierover goed met een cliént een gesprek kan voeren.

Ik zou willen dat een psychische aandoening net zo ge-
zien wordt als een lichamelijke aandoening. Schizofrenie
of een depressie is net zo goed menselijk als kanker.
Toch rust er nog steeds een taboe op. We zouden van
dat oordeel weg moeten blijven.

John meldt tot slot: Daar waar ik samen met vijf andere
ervaringsdeskundigen de eerste pionier was, kunnen we
nu binnen Breburg spreken van een niet meer weg te
denken functie. Het aantal ervaringsdeskundigen binnen
onze organisatie en bij Fameus is gegroeid tot maar
liefst zo’n kleine honderd. Het gaat dan zowel om be-
taalde functies op mbo- en hbo-niveau en stageplekken
als vrijwilligerswerk.
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Martijn Kole is (ex) psychiatrisch patiént
en heeft onder meer in een beschermde woon-
vorm gewoond. Hij stond aan de wieg van de
herstelbeweging en is werkzaam bij Lister
Academy. Samen met Ton Verspoor was hij

de grondlegger van Enik Recovery College in
Utrecht. Martijn heeft zich verder ontwikkeld
in ervaringsdeskundigheid en heeft vanuit zijn
persoonlijke drive het welzijn van de burger
met een psychische kwetsbaarheid hoog staan.
Hij hamert erop dat zelfbeschikking en autono-
mie als mensenrecht centraal staat, vooral bij
de mens met een psychische kwetsbaarheid.

In een kantoortje van het FACT bel ik Martijn op
met de luidspreker aan, zodat ik mee kan schrij-
ven. Als eerste feliciteert hij GGz Breburg met het
feit dat er honderd ervaringsdeskundigen zijn
binnen onze organisatie. Ondanks zijn drukke
agenda vindt hij het goed dat ik hem interview
voor de Piramide. Ik stel hem een aantal vragen en
hij antwoordt voluit, want hij weet er veel van.

Als eerste vraag ik hem: Hoe heeft ervaringsdes-
kundigheid een plek gekregen in de psychiatrie?

"Het peer support model (de inzet van ervarings-
deskundigen in de hulpverlening) kon zich ontwik-
kelen doordat herstelondersteunende zorg inge-
voerd werd in de psychiatrie. Mede daardoor zijn
er recovery colleges of herstelacademies opgezet
met financiering van budgetten die eerst gingen
naar zorg vanuit een ggz-instelling. De inzet van
ervaringsdeskundigen in recovery colleges is van
belang in het aanbod van zelfhulp en peer support
op gelijkwaardige basis binnen een educatieve
context.
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De ervaringsdeskundige heeft een voortrekkersrol:
niet om kennis over te dragen, maar om ruimte te
maken en een proces te faciliteren waarop er onder-
ling verhalen gedeeld worden. Herkenning en erken-
ning kunnen een katalysator zijn voor het verlenen
van betekenis aan de ervaringen en het opdoen

van ervaringskennis. Dit gebeurt dus vanuit gelijk-
waardigheid en wederkerigheid. Om juist ruimte te
maken voor de verhalen, het onuitspreekbare en de
betekenisgeving aan dat waar zij zo ontwricht door
geraakt zijn. Het is van het grootste belang dat deze
processen gefaciliteerd worden door peer support
facilitators die zelf vanuit eigen ervaring weten hoe
deze processen te faciliteren. De kwaliteit van de
kennisoverdracht moet dus waardevol zijn en 100%
ervaringsdeskundigheid inhouden dus vanuit de
eigen ervaringskennis van de cliént en ervaringsdes-
kundige samen. De zelfregie en eigenaarschap van
het proces van de deelnemer is daarin noodzakelijk.
Binnen Enik Recovery College doen we hierin geen
concessies maar staan we voor onze zaak.

De ervaringsdeskundigen in de FACT-teams geven
meerstemmigheid en zijn belangrijk om het andere
geluid te laten horen binnen een organisatie. Daarbij
kan de cliént op die manier gewend raken aan de
functie van ervaringsdeskundigheid wanneer men
(voor het eerst) in behandeling komt. Vanuit daar
kan de deelnemer een stap maken naar een recovery
college. Ervaringsdeskundigheid moet sowieso een
serieuze plek innemen in heel de hulpverlening.”

Wat is er verbeterd in vergelijking met tien jaar
geleden, toen de herstelbeweging zijn intrede
deed in de psychiatrie?

"De begrippen herstel, empowerment en ervarings-
deskundigheid zijn gemeengoed geworden. Er is een
positieve lading gekomen op die begrippen en het
heeft meer inhoud gekregen. Ook is er meer discus-
sie gekomen over wat ervaringsdeskundigheid nu
eigenlijk inhoudt. Het is dan de vraag hoe je het ont-
wikkelt en wat je ontwikkelt. Ook andere ketenpart-
ners zien het belang van de inzet van ervaringsdes-
kundigen en zeker binnen
de psychiatrie is de

inzet al dagelijkse
praktijk geworden.

In het sociaal do-

mein hebben peer
support (ervarings-
deskundigheid) en
maatjesprojecten

een plek gekregen.”
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Ik ben nieuwsgierig naar wat er nu speelt rondom
de inzet van ervaringsdeskundigen?

"De methode van herstelondersteunende zorg heeft
de weg vrijgemaakt voor herstel in het algemeen en
voor de ontwikkeling van de beroepsgroep van erva-
ringsdeskundigen. Wel moeten we nu bevechten dat
we als ervaringsdeskundige een betere positionering
krijgen, zoals beter salaris, aansluiting in de teams
en de vrijheid om inhoud te geven aan het vak. Dit is
zoeken voor veel mensen. Ervaringsdeskundigheid
moet gezien worden als een grote kennisbron die
ruimte kan maken voor het herstel van de cliént of
deelnemer. Deze houding en ethiek moet terugko-
men in de organisaties waarin ervaringsdeskundigen
aan de slag gaan. Het invoegen ten opzichte van de
dominerende beroepsgroepen in een organisatie
moet meer steun krijgen van de instellingen in de
psychiatrie. Steun ook om de schuring die hiermee
gepaard gaat te verdragen. Deze schuring maakt ook
dat er discussie en reflectie kan zijn over de inzet
van ervaringsdeskundigen en zo kan het vak zich
juist ontwikkelen. Het is jammer genoeg nog niet zo
dat er overal plek is voor de inbreng van ervarings-
deskundigen.”

Welk perspectief is belangrijk bij het inzetten van
ervaringsdeskundigen?

"Het mens-zijn in zijn uniciteit is de ultieme waarde.
Herstellen kan daardoor een zoektocht zijn door de
hulpverlening, want het is geen garantie dat je de
juiste hulp krijgt. Wel kun je samen optrekken door
met de ervaringsdeskundige in contact te blijven en
je samen ontworstelen uit de moeilijke positie. Het
gaat dan over erkennen en herkennen in het contact
en dat geeft vertrouwen. Het begrip voor de deel-
nemer is dat je een mildheid toont voor het verdriet
of de boosheid die de ander heeft. Het is ook vooral
zelf de moed zoeken hoe je aan jezelf kan werken.
Daarbij kan het fijn zijn om onder gelijkgestemden te
zijn zoals in de recovery colleges.
Deze plek en ruimte kan de
deelnemers empoweren,
wat brandstof kan zijn
voor hun herstelproces.
De deelnemer kan daar-
door goed aan zijn herstel
werken. De ervaringsdes-
kundige kan de deelne-
mer met een optimisti-
sche en nieuwsgierige blik
tegemoet komen.” ))

MIDE
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Ten slotte de laatste vraag: Hoe kan ervaringsdes-
kundigheid blijven groeien?

"Het is van belang dat er vanuit ervaringsdeskundig-
heid aandacht is voor verhalen van pijn en verdriet
over hoe je uitgesloten en gemarginaliseerd wordt
als cliént. De identiteit die uit balans is geraakt krijgt
dan ook te maken met stigma en zelfstigma. Daarbij
is erkenning en herkenning door de ervaringsdes-
kundige belangrijk. De ervaringsdeskundige kan in
het herstelproces door het delen van gedachten en
gevoelens een gewichtige rol spelen.”

“Het is dan noodzakelijk dat ondanks
de pijn en het verdriet de cliént als
mens en persoon gezien wordt.”

“Verhalen over herstel of deelname aan een herstel-
werkgroep kunnen veel betekenen in het proces van
de cliént of deelnemer. De ervaringsdeskundige kan
bij het recovery college ruimte geven aan de deelne-

‘Hans Stor)n als kwi

(vervolg pagina 11)

mer om aan te sluiten en als deelnemers onderling
naar elkaar te luisteren en van elkaar te leren. Het
herstellen kan dan een plek krijgen in iemands leven
en betekenis hebben. Ervaringsdeskundigen hebben
een eigen profiel en een eigen geluid; dat is hun
kracht. Verschillen van visie en houding zijn juist
goed, want het moet schuren. Zo kan de zorg verbe-
teren. Als het wordt omarmd en daardoor verstrikt
raakt is het niet oké, wel als het omarmd wordt en er
verschillen mogen zijn. Wanneer het verhaal kleiner
gemaakt wordt en de ervaringsdeskundigen inge-
kapseld raken, verliest de ervaringsdeskundige zijn
geluid. Door blijvende schuring en een sterk eigen
geluid van de ervaringsdeskundige is groei mogelijk
van de ervaringsdeskundige. Daar heeft het welzijn

van de mens met een psychische kwetsbaarheid voor-

deel van. Het maakt dat de ervaringsdeskundige de
ander in zijn kracht kan zetten. Uiteindelijk heeft de
deelnemer bij een recovery college ook zelfbeschik-
king en krijgt hij de ruimte zijn leven te leiden zoals
hij dat wil!”” @

. &

HangStorm (65) is al jaren actief als
kwartiermaker. Hij is ervaringswerker en
vrijwilliger en wil zich graag inzetten om
het beeld over psychiatrie te verbeteren, en

stigma’s te bestrijden.
&l

Wanneer ben je begonnen met kwartierma-
ken?

“Dat was in 2007-2008. Ik ben begonnen in
_Oosterhout met Dominique Leenders en Gertie
anderen. We schreven de kranten aan,
Iden optredens van artiesten en orga-

\ _e“'fneerdere activiteiten. Allemaal met
als doel om het stigma en vooroordelen over
psychiatrie te .-b'e?trijden. Dit kan alleen door
persoonlijk in contact te komen met mensen,

)

dat was ook het doel van al onze at?iteiten.”

Wat betekent kwartiermaken voorjg_:%‘? \

-

“Het betekent voor mij ten eerste eer‘a{x"ftige en
noodzakelijke bezigheid. Ik wil me graag inzet-
ten voor de psychiatrische medemens. Psychia-
trie een gezicht geven. In mijn werk als kwar-
tiermaker heb ik veel persoonlijke contacten en
gesprekken, daar haal ik veel voldoening uit.”

Wat doe je nu met kwartiermaken?

g - _.“‘_‘VS(e organiseren diverse activiteiten om in

‘gesprek te raken met mensen. Dat kan zijn een
filmvertoning (van onze eigen documentaire
‘1k ben.,;),m‘n\'larkten en braderieén, informa-

tieavond n etc. etc. We organiseren niet alles
zel ar haken ook vaak aan bij bestaande

evenementen. Hierin benadrum;we dan de
k

kracht van kwetsbaarheid. We en niet naar
wat iemand niet meer kan, maar naar
heden en kansen.”

Wat hoop je te bereiken?

“Ten eerste hoop ik op een inclusieve samenle-
ving, bewustwording van m n over psychi-
atrie. Ten tweede hoop ik dat ggz-instellingen
(blijven) inzien hoe belangrijk kwartiermaken
is en blijft. Persoonlijk hoop i g lang be-
trokken te kunnen zijn bij he artiermaken.
goop dat het kwartiermaken groeit. Dat het
2t een klein eiland blijft, maar een algemene

o¢pIRMMIDE

Kwartiermaken is een begrip dat
oorspronkelijk uit het leger stamt. De term
‘kwartiermaken’ wordt daar gebruikt om een
kleine groep militairen aan te duiden, die vooruit
loopt om voorbereidingen te treffen voor het grote
leger. Deze term is door Doortje Kal geintroduceerd
in de psychiatrie om een groep mensen aan te

duiden die ruimte maakt in de samenleving voor ““
mensen met een psychiatrische kwetsbaarheid. ’
Kwartiermaken is het bevorderen van socia- q_" y-

le inclusie, het bestrijden van stigma en s
vooroordelen over psychiatrie en
meer informatie geven over J 2
psychiatrie. ;

i .

) sl

@ .
;@ - Doortje Kal is £
gepromoveerd op Kwar- :
1 tiermaken. Zij was van 2011 tot ~
'3 2013 bijzonder lector Kwartierma- ﬁ}
ken bij Hogeschool Utrecht. Zij heeft -
hier een aantal boeken over geschreven: é'!
‘y

+Meedoen gaat niet vanzelf. Kwartiermaken B 1
in theorie en praktijk (2012) ;
Doortje Kal, Rutger Post, Gerda Scholtens &
- Kwartiermaken. Werken aan ruimte voor '
mensen met een psychiatrische achtergrond .;P ¢
(2010) Doortje Kal &l =
-Verder met kwartiermaken. Naar de ver- ! ]
. - welkoming van verschil (2013) A
- Doortje Kal, Rutger Post, Jean
Pierre Wilken _ ; y

Documentaire Gt

makers een documentaire genaamd

‘Ik ben..” gemaakt, waarin drie portretten te ‘&f.
3

L In 2016 hebben de kwartier- :*-\

zien zijn van mensen met een psychische kwets- J
-

baarheid. Hans is één van de hoofdrolspelers. Deze
documentaire vertonen de kwartiermakers op diverse
plekken in het land. Op scholen, bij bedrijven en in-
stellingen, op congressen en festivals en in het socia-
le domein. Als workshop of gastles en altijd met een A 4
nagesprek. In dit gesprek wordt over kwetsbaarheid b

in het algemeen, en psychiatrie in het bijzonder 4

gesproken. Wilt u ook een vertoning boeken,

of meer informatie over de documentaire,
neem contact op met Suzanne Oord.

- S.Oord@ggzbreburg.nl = o

E
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i
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Artike

Tekst: Stan de Laat & Marij de Roos

TN

“Als hulpverleners ons
adden v

arteld..

...dat mama de stad in mocﬁf

“dan waren we niet z

1 1
{4

GGz Breburg wil familie van cliénten beter betrek-
ken bij de behandeling, en heeft daartoe sinds
een paar jaar familie-ervaringsdeskundigen (FED)
in dienst. Om de ervaringen van familieleden van
cliénten te peilen, spraken we met Sophie (20)
en Linda de Jong* (22). Hun moeder is al een
aantal jaren opgenomen bij de ggz.

Niet gehoord worden

Linda: “Het begon toen onze ouders zes jaar geleden
scheidden; ik was toen 16 en Sophie 14. Mama ging
erg achteruit: ze viel erg af en zag er slecht uit; we
herkenden onze eigen moeder niet meer. Dan ben je
er niet gerust op: hoe zou het met moeder zijn als

ik thuiskom? De dochter van de buren kreeg zelfs
een andere slaapkamer, omdat mama elke nacht zo
schreeuwde. Soms maakte ze ‘s nachts een vuur in
de tuin of hing ze briefjes aan bomen. We dachten:
Ziet nou niemand dat mama geholpen moet worden?
Een keer was mama een aantal dagen vermist. De
politie belde om half elf ‘s avonds bij ons aan. Ik was

hrokk& »

bang dat ze haar ergens gevonden hadden, maar ze
kwamen alleen wat informatie geven. Ik dacht: waar-
om zo laat?”

Sophie vult aan: “We voelden ons in die tijd niet ge-
hoord, terwijl we van alles geprobeerd hebben. Van
lieverlee gingen we steeds meer bij papa wonen, om-
dat we ons bij haar niet meer fijn voelden. Achteraf is
ons verteld dat mama psychoses en een persoonlijk-
heidsstoornis had, maar doordat ze niet inzag dat ze
ziek was, duurde het wel 3 a 4 jaar voordat ze werd
opgenomen. Vaak kregen we te horen dat ze pas kon
worden opgenomen als ze een gevaar voor zichzelf
of haar omgeving was. Omdat we vonden dat we iets
moesten doen, belden we vaak met de huisarts en de
politie. De huisarts zei elke keer dat hij geen contact
kon leggen met de ggz; dat moest ze zelf doen.”
Linda: “Mama zag echter nooit dat ze ziek was. Ze
moest beslissingen nemen over zichzelf, terwijl ze
dat eigenlijk niet kon. Pas nadat er een heel dossier
was opgebouwd en na veel meldingen van ons, werd
moeder na vier jaar met een rechterlijke machtiging
opgenomen op een PAAZ-afdeling in Tilburg. Het was

toen al heel erg; drie maanden later was ze er mis-
schien niet meer geweest. Als ze eerder was gehol-
pen, had zo’n opname misschien zelfs voorkomen
kunnen worden.”

Betrokken in het proces

Sophie: “In eerste instantie hadden we alleen een
beetje contact met de medewerkers van de ggz-in-
stelling. We werden toen nog helemaal niet gezien;
steeds als we belden, moesten we opnieuw ons
verhaal uitleggen. Niemand had een totaalbeeld,

of ze mochten vanwege de privacy niets zeggen.

0ok mama wilde niet dat we informatie kregen. Dat
maakte het heel lastig. Terwijl we alleen wilden weten
hoe het met haar ging - desnoods eens per week een
belletje. Op een keer kwam Linda in de stad in paniek
op me af, omdat ze mama ineens zag lopen. De ggz
vertelde ons uiteindelijk dat ze vrijheden had en een
middag weg mocht. Als ze dat van tevoren aan ons
hadden gezegd, waren we niet zo geschrokken.”
Linda: “Moeder gaf aan dat ze ons niet meer wilde
zien, al was dat vooral vanuit haar ziekte. We woon-
den toen bij onze vader en stiefmoeder en hebben
haar twee jaar niet meer gezien; dat vond ik wel gek.”

“Dat veranderde toen we familie-erva-
ringsdeskundige (FED) Ellen Blok leer-
den kennen.”

“Het draaide meteen om ons en we werden veel meer
betrokken in het proces. Dat voelde al meteen goed:
we voelden ons gezien en het hielp ons om ermee
om te gaan. Ellen is ook begaan met ons; ze denkt
echt mee en vaak kunnen we onze mening bij haar
kwijt. We denken dat het ook mama heeft geholpen
in haar dagelijkse activiteiten en in hoe het emotio-
neel met haar gaat. Mama zit nog erg met hoe het
vroeger was, doordat ze jarenlang niet voor ons heeft
kunnen zorgen. Daar heeft ze nog veel vragen bij.

e RIREMINE

Pas de laatste maanden hebben we weer echt con-
tact; ze staat er nu ook meer voor open. We hebben
nu drie gesprekken gehad en zien vooruitgang. Wel
kwam het eerste gesprek nog niet echt op gang; het
was onwennig en emotioneel. Bij het tweede gesprek
konden mama en wij al veel beter uitwisselen hoe
we over bepaalde dingen dachten. Ellen stuurt het
gesprek soms een beetje, want mama kan lang over
iets doorgaan.”

Tussen twee werelden

Sophie: “We hoorden dat mama pas een eigen huisje
heeft; daar zijn we blij mee. Eerst woonde ze met
twee anderen die onderling wel eens onenigheid
hadden. In ieder geval zijn we tevreden over de steun
van de familie-ervaringsdeskundige. We hoeven niet
wekelijks contact, maar kunnen zo nodig altijd mai-
len. Het is fijn dat we de band met moeder weer een
beetje kunnen herstellen, al hebben we het gevoel
dat we tussen twee werelden in leven: een gesprek
met moeder sleept ons weer terug in het verleden.
Overigens worden van de familie vooral wij erbij
betrokken. Buiten ons heeft mama alleen nog een
broer, maar het contact met hem is een beetje verwa-
terd.”

Linda: “Als ik onze ervaringen probeer uit te leggen
aan vriendinnen, kunnen die zich niet goed voor-
stellen hoe het is. Het is ook zo’n lang verhaal en

we hebben gewoon geaccepteerd dat het zo is. Als
mensen vragen hoe het met haar gaat, zeggen we
gewoon dat ze aan het herstellen is. Gelukkig hebben
we veel steun aan elkaar: doordat we precies hetzelf-
de hebben meegemaakt, hebben we vaak al aan één
zin genoeg voor een bepaald gevoel.” @

* vVanwege de privacy is gekozen voor

gefingeerde voor- en achternamen.
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e RIR AN DES

Interview i

anaf het moment dat

Ringo Slikboer was eind november 2018 als
een van de eersten bij FRITS. Hij vertelt zijn ver-
haal:

“Ik heb 25 jaar gewerkt als manager in de logistiek.
Drie jaar woonde ik in Polen; maar na een plotselinge
relatiebreuk eind 2017 had ik alleen nog de kleren
aan mijn lijf. Dat had een enorme impact. Ik heb toen
950 kilometer gelopen naar Nederland. Ik kwam bij
De Loop (nachtopvang van Traverse), waar ik pas

om 6 uur ‘s avonds binnen mocht om te eten. Ik zag
de vaste gasten eerst eten terwijl ik zelf letterlijk in
de kou stond; dat leek wel een straf. Ik kon het ook
geen zorg noemen; je werd in een hok gestopt met
26 anderen. Ik was blij dat ik een kamertje kreeg in
De Vlier aan de Reitse Hoevenstraat en dat ik te eten
had, maar het was helemaal niks.”

“lk zat tussen de afgeschreven jun-
kies; ze noemden het ‘het eindstati-
on’.”

“Je werd in een hok gestopt en ze gooiden wat eten
naar binnen; that’s it. En dat terwijl ik mentaal en
lichamelijk al helemaal kapot was. Zo kreeg ik het

i

IEDER MENS
IS UNIEK

EN KRIJGT DE
AANDACHT EN
ONDERSTEUNING
OM ZIJN/HAAR

EIGEN WEG
TE GAAN

o

Var k hierZat;
‘was ik overweldigd door het begrip.

stempel van dakloze, zwerver en verslaafde. Hoewel

ik eerst nog niet verslaafd was, kwam ik in een omge-

ving waar drugs gewoon vrij te krijgen waren. Door-
dat ik mentaal niet erg sterk was, raakte ikzelf ook
aan de cocaine verslaafd. Maar na anderhalve week
dacht ik: wat doe ik hier in godsnaam? In een helder
moment gooide ik in één keer mijn cocaine weg en
ben ik vertrokken. Sindsdien ben ik weer helemaal
clean. Maandenlang zwierf ik door Nederland en
begon ik er steeds meer als een dakloze uit te zien.
Ik leefde van brood en leverpastei en viel kilo’s af.
Om aan geld te komen, zocht ik lege flessen. Ik kon
het echter niet over mijn hart verkrijgen om te gaan
stelen; dat zit niet in mij.”

‘Pak je spullen en kom hierheen?”

“Eind vorig jaar dacht ik alleen maar aan zelfmoord
en zocht ik een boom die mijn ziel kon dragen. Maar
eigenlijk wilde ik helemaal niet dood; ik wilde ge-
woon rust. Op 7 november vorig jaar besloot ik om
nog één keer naar Tilburg te gaan voor hulp. Bij het
crisisinterventieteam zagen ze dat het niet goed met
me ging. Ze zouden hulp zoeken en bellen zodra ze
iets hadden. Onderweg naar mijn tentje belden ze
me over een zogeheten respijthuis in Baarle-Nassau

en gaven me het nummer. Ik belde met codrdinator
Huub Goosen, die mijn verhaal kort aanhoorde en
meteen zei: ‘pak je spullen in en kom hierheen!’
Onderweg op de fiets zat ik constant te huilen en

bij aankomst stortte ik helemaal in. Lichamelijk en
geestelijk was ik kapot. Maar al meteen werd ik
overweldigd door het begrip; iedereen steunde me
ontzettend. Hier tonen ze begrip; dat gaf me een
heel positief gevoel. Het voelde al gelijk als thuis; dat
had ik jarenlang niet meer gevoeld. En omdat het al-
lemaal mensen met ervaringen waren, hoefde ik niet
constant mijn verhaal uit te leggen. Verder hoefde

ik niks, maar mocht ik alles. Na zes maanden kon ik
eindelijk weer douchen; huilend stond ik een uur lang
onder de douche. Ook kwam ik weer wat op gewicht.
Toen ik hier aankwam, zag ik eruit als een zwerver
en woog ik nog maar 55 kilo; sindsdien ben ik in drie
maanden tijd wel 30 kilo aangekomen. Verder kon ik
lekker mijn ding doen. Als timmerman deed ik klus-
jes, zoals schilderen, dingen opknappen en helpen
met een afrastering. Ook maakte ik de bouwtekening
voor een rokershok. Dat gaf me het gevoel dat ik er
weer bij hoorde.”

Leven in plaats van overleven

“Ik had de bodem van de put bereikt, maar door de
rust en het begrip kon ik me in drie maanden tijd
geestelijk en lichamelijk helemaal oprapen. Ik voelde
me weer mens; in plaats van overleven ging ik weer
leven. Ik heb nog een hele weg te gaan, maar heb
weer een motivatie om te leven.”

“Bij FRITS kun je gewoon jezelf zijn.
Niets moet, alles mag.”

“Als ik de hele dag op de bank wil liggen, doe ik dat;
idem dito als ik de hele dag wil klussen. Die vrijheid
is echt een opkikker. Op andere plekken ging het

er alleen om dat je zo snel mogelijk je financién op
orde had, zoals zorgtoeslag en daklozenuitkering.
Daarom smeekte ik daar om een psychiater, zodat

ik aan mezelf kon werken. Terwijl het hier eigenlijk
automatisch is gegaan. Hier heb je geen psychiaters
of maatschappelijk werkers nodig, omdat je jezelf
uit het dal kunt trekken - al moet je daar wel initi-
atief voor tonen. Ook de rust hier is belangrijk, in
plaats van een gebouw waar je met 36 verslaafden en
alcoholisten woont. Als ik dit al meteen had gehad
na Polen, had ik nu alweer in de samenleving kunnen
zijn. Hier is het gelukkig drugsvrij, dus ik kom ook
niet in de verleiding. Daardoor kon ik mezelf mentaal

weer oprapen en kreeg ik mijn oude ik weer terug.
Ik zit hier nu drie maanden en elke dag ging het
beter met mij. Dit was geen overleven; dit was weer
leven. Ik ben ook altijd een workaholic geweest die
12 uur per dag werkte. Bij Traverse was niets te
doen, maar hier kreeg ik weer echt toegang tot de
maatschappij. ledereen laat elkaar in zijn waarde.
Hier is dat eten er gewoon, waardoor je je lichaam
even rust kunt geven en weer aan kunt sterken. En
door het begrip en het praten met anderen kun je
ook geestelijk aansterken. Je hoefde niet van alles uit
te leggen, omdat ze het begrepen. Eén woord was
vaak al voldoende.”

RITS

JE EIGEN WEG

Puzzel weer in elkaar gezet

“Eind januari was staatssecretaris Blokhuis hier; hij
was zeer onder de indruk van mijn verhaal en toonde
echt interesse. Zelf wilde ik gewoon leven; die kans
heb ik hier ook gehad. Temeer daar ik ook vooruit
wil. Tijdens de opening sprak ik de manager van
Wonen Breburg. Hij bood me een werkervaringsplaats
aan als onderhoudsmonteur, gekoppeld aan werk.
Ook hebben ze een woning en een maatschappelijk
werker voor me geregeld. Want ik ben nog niet 100%;
alle steun is meegenomen. Verder ondersteunt het
crisisinterventieteam me in het aanvragen van een
uitkering. In één keer heb ik de puzzel weer in elkaar
kunnen zetten - met de hulp en ondersteuning van
hier. Ik heb een hele lijdensweg afgelegd; ik gun dat
mijn ergste vijand niet. Maar dankzij FRITS en het cri-
sisinterventieteam heb ik mijn leven weer teruggekre-
gen en is mijn lijn alleen maar steil omhooggegaan.
Die lijn wil ik vasthouden tot ik weer een normaal
leven leid. Ik heb weer een basis. @



Tekst: John Jongejan

Joyce van Dun werkt als herstelcoach
en ervaringsdeskundige bij FACT Noord in
Breda. Ze heeft in 2018 het beroepsdiploma
Ervaringsdeskundige in de zorg gehaald bij
de Fontys Hogeschool in Eindhoven. In haar
werk doet Joyce huisbezoeken, is bij over-
legmomenten en geeft ze cursussen zoals de
herstelgroep en de WRAP. Ook heeft ze erva-
ring in het geven van mindfulness en yoga.
Ze geeft herstelgroepen hierover aan cliénten
van FACT Noord.

Haar eerste ervaring met mindfulness was voor
haar eerste opname, maar dit had geen effect
vanwege haar drukke gedrag en de chaos in
haar hoofd. Tijdens het herstellen hiervan en
na de opname ging ze kundalini yoga volgen,
wat haar meer energie gaf. Mindfulness en
yoga maakten dat Joyce bewuster werd van
haar gedachten en gevoel. Mindfulness en yoga
hebben veel binding met elkaar. Het maakt dat
je je meer bewust wordt van signalen van het
lichaam en je leert gedachtepatronen herkennen
en daarin een andere keuze te maken.

Joyce begeleidt nu ook een groep die hiermee
aan de slag gaat en die wekelijks doorloopt.

Er is dan geen eindpunt waardoor mensen
langer kunnen oefenen met de oefeningen en
dit makkelijker kunnen inbouwen in hun eigen
leven. Dit geeft ook ritme, structuur en routine
zodat je jezelf meer kunt ontwikkelen en groeit
als mens. Het is laagdrempelig doordat mensen
altijd kunnen in- en uitstromen. Joyce vertelt: ‘In

een cursus geef ik eerst oefeningen om in het
hier en nu te komen. Dit kan met de bodyscan
waar je voor ieder deel van je lichaam aandacht
hebt om je geheel te ontspannen. Ook geef ik
handvatten om tijdens het fietsen of wandelen
datgene wat je geleerd hebt te gebruiken. Dit
kan maken dat je er meer van kunt genieten. Als
je op een ontspannen manier hetgeen je geleerd
hebt, gaat doen, kun je opgaan in de activiteit.
Hierdoor voel je je bevrijd van negatieve ge-
dachten en gevoelens. Verder kun je bij paniek
beter reageren door gedachten te benaderen
vanuit mindfulness. Het geeft je meer eigen re-
gie als je zaken die je hebt ervaren in de cursus
kunt toepassen in de praktijk. Je kunt dan goed
toeschouwer zijn van je eigen gedachten en
gevoelens. Een oefening die ik met cliénten doe
is focussen door je bewust te worden van de
manier waarop je aandacht geeft aan je lichaam,
bijvoorbeeld door te tellen en op één been te
gaan staan. Door dagelijks met mindfulness en
yoga bezig te zijn zet je kleine stapjes richting
herstel.”

“Simpele oefeningen hebben effect. “

“ledereen kan mindfulness aanleren. Het zet je
aan het denken en geeft je meer ruimte en rust
in je hoofd en lijf.” Joyce zegt: “Ik ben van plan
nog meer te doen met mindfulness en yoga. Het
is voor mij onderdeel van leven geworden en dat
heeft me sterker gemaakt wat ik graag over wil
brengen aan anderen!”

Rubriek

Prikkel(d)raad

Geef aandacht aan de pijn: dat maakt je sterker

Wanneer je een aandoening hebt, is niets meer
zeker. Je gaat dan voorbij grenzen bij alles wat je
voelt, denkt of meemaakt en dat heeft een grote
impact op je leven. Tegenwoordig wordt gesteld
dat iemand een keuze heeft, hoe met de aandoe-
ning om te gaan. Volgens die veronderstelling
worden lijden en pijn afgedaan als symptomen, die
goed te behandelen zouden zijn met medicatie of
andere therapie. In die visie is de mens zelf verant-
woordelijk voor zijn lijden. Hij heeft immers een
keuze hoe daarmee om te gaan.

Maar iemand heeft juist aandacht en begrip nodig.
De mens die vreemde gedachtes heeft kan hiervan
veel last ervaren. Dat is akelig, want dat doet pijn,
heel veel pijn. lemand kan uit balans raken wanneer
hij langdurig veel pijn lijdt omdat hij veel angsten
heeft voor de dingen om hem heen of doordat hij
iedereen en alles wantrouwt.

Ervaringsdeskundigen geven nadrukkelijk ruimte
aan de pijn en maken de psychose of depressie
juist bespreekbaar. Door te delen wat helpend en
niet helpend is aan anderen die dit ook meemaken.
Zoals de grootste pijn in onze donkerste momen-
ten.

Pijn kan je klein houden. Je mening wordt dan niet
gehoord. Je hebt zelf zinnige, wezenlijke dingen te
zeggen over je eigen leven. Jammer genoeg gaat
het in gesprekken met sommige hulpverleners nog
vaak over de buitenkant. Niet alle hulpverleners
hebben mij gevraagd: Heb je pijn en hoe ziet die er
voor je uit? Is het nog dragelijk en welke manieren
heb je geleerd om met de pijn om te gaan? Hoe kan
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ik je helpen?

De gevoeligheid voor de psychose neem ik heel
mijn leven mee. Niets is zeker, want ook ik ben
over die grenzen gegaan. Het leven met de pijn
zoals ik dat op slechte dagen meemaak, houdt me
soms in zijn greep.

Ik herinner mij als kind al pijn in mijn buik en
vreemde gedachtes. Ik neem aan dat ik die de rest
van mijn leven nog wel zal hebben. De ellende die
er in de loop der jaren bijgekomen is, maakt het
niet gemakkelijker. Een winstpunt is dat ik nu weet
waar de pijn vandaan komt en dat wist ik vroeger
niet. Dat maakt me sterker en geeft me als erva-
ringsdeskundige ook handvatten om een ander
beter te helpen.

In de loop van mijn leven heb ik een paar vrienden
leren kennen met wie ik mijn pijn kan delen. Soms
is dat dan ook bloedserieus. Vaak is het galgenhu-
mor en cynisme waar we elkaar op betrappen en zo
steunen we en helpen we elkaar er doorheen. Pijn
te kunnen delen is fijn en waardevol. Ik voel me
dan niet zo alleen.

In mijn werk, waarin mensen openhartig kunnen
zijn, heb ik geleerd dat delen en praten helpend
kan zijn. Al haalt het de boosheid of verdriet over
vroeger en vandaag niet weg. Juist die boosheid of
verdriet is een krachtig wapen om te ontladen van
de pijn die jij moet dragen. Loop er niet omheen
als je denkt dat je jezelf altijd maar positief moet
gedragen. Geef je eigen pijn de aandacht die het
verdient, je leven lang, dat maakt je sterker. @
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Enik; peer to peer optima forma
Enik ademt precies de juiste energie uit. Je voelt je bij bin-

Op dinsdag 27 augustus bracht ik met mede-re- om te kunnen functioneren?’ Onder de titel ‘Mag het nenkomst meteen thuis.
dactieleden van de Piramide een bezoek aan Enik een beetje milder zijn?’ wordt dit najaar een serie Zij hebben peer support heel consequent vormgegeven.
Recovery College in Utrecht. In het vriendelijk workshops gegeven, waarin je leert minder streng Peer support, zo vertelt Hilko ons, is elkaar ondersteunen
ogende en rustige gebouw in de wijk Hoograven voor jezelf te zijn en jezelf vaker een compliment te door gelijkgestemden. ledereen wordt in zijn kracht aange-
(er is ook een vestiging in de wijk Overvecht) ga- geven. (Je bent een toffe ‘peer’, als het ware...) Ook sproken. Zo ‘geven’ wij niet een training, maar we facilite-
ven medewerkers Anne-Marije en Hilko uitleg over zijn er regelmatig ‘retreats’: vijfdaagse trainingen ren een training waarin iedereen een bijdrage levert. In de
het hoe en wat. met oYernach_tinge_n. Dit najaa_lf zijn er retreats r_ond training ben je allemaal deelnemer en steun je elkaar.
s alls adngrenlog e sellenvansli il 4 Wederom ben ik vol inspiratie uit Utrecht vertrokken.
Enik geeft onderlinge steun op het gebied van her- geeft al deze activiteiten niet zelf, maar stelt slechts
stel, en iedereen heeft het in zich om dit eigen her- ruimtes beschikbaar. H
stel vorm te geven. Dat wordt mooi verwoord door Sl
een Latijnse tekst in het sociaal trefpunt beneden: ‘In Enik ziet goed het belang in van dieren bij het herstel
tantum auctoritatis est tibi’. Vrij vertaald: jij bent de en heeft een dierenverblijf, gekoppeld aan allerlei
regisseur van je eigen leven, want de enige autoriteit herstelactiviteiten. Ook verzorgt de organisatie ‘Her-
ben jezelf. Overigens staat Enik voor ‘één ik’: terwijl stel op poten’ elke dinsdag een zogeheten ‘TopDog — = e— —
je werkt aan je eigen herstel sta je op één lijn met je training’, om te ervaren hoe een hond kan bijdragen : = e
lotgenoten. Het bijzondere is dat het centrum voor aan je eigen herstel. i
100 procent wordt gerund door ‘peers’ (mensen die b
met hetzelfde bijltje hebben gehakt), zonder hulpver- De financiering is goed geregeld: het geld voor de : Wi il
leners. Dat maakt het ook makkelijker je verhaal te retreats komt van de gemeente Utrecht, terwijl het | =
delen en te leren van elkaars ervaringen. En dat blijkt recovery college betaald wordt door de gemeente
te werken: bij Enik komen mensen echt in actie. Want Utrecht en Lister samen. De bezoekers komen overi- B
als je het zelf niet doet, gebeurt het ook niet. Op gens veelal uit Utrecht en omgeving; soms ook wat S ]
speelse wijze werden die peers ook verbeeld met de verder weg, zoals Apeldoorn. Zelf was ik goed te _
perenbomen op het terrein. spreken over de vriendelijke sfeer en niet te vergeten | - 5-_5
de goed verzorgde lunch. et 'f\_ ' —v g = _ '”? #d I
In het voorjaar, de zomer en het najaar biedt het ‘re- i = ;
covery college’ van Enik een programma aan. Naast Met een tevreden gevoel ging ONns " , . "M: - I - s —
workshops (één dagdeel) zijn er wekelijkse trainin- = ;
gen/werkgroepen rond zelfhulp, zoals de WRAP: een gezelschap na afloop weer terug naar :
praktische cursus rond de vraag: ‘wat heb ik nodig Brabant. @ " "\_-.- e .
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Elkaar steunen in een vakgroep Ervaringsde

.‘s‘kun—digheid

Herstel en de inzet van ervaringsdeskundigheid is
een proces dat nog een weg te gaan heeft. Ik vind het
fijn dat we als collega-ervaringsdeskundigen hierover
kunnen delen en sparren.”

“Mijn positie draagt bij aan de opti-
male inzet van ervaringsdeskundi-
gen. »

“Daar ligt mijn passie en het motiveert me nog elke
dag.”

Ik vraag Marjolein wat haar motiveert om een vak-
groep Ervaringsdeskundigheid op te richten? Zij doet
dat om ervaringsdeskundigen een stem en een stevi-
gere basis en uitstraling te geven. Een vakgroep kan
uitdagingen rondom herstel en ervaringsdeskundig-
heid oppakken en op tal van plekken in de organisa-
tie adviezen geven over deze thema’s. Je hebt dan
een plek om elkaar te steunen, ideeén te ontwikkelen
en samen sterk te staan.

Tenslotte zegt Marjolein: “Voor de toekomst hoop ik
dat door heel de organisatie ervaringsdeskundigheid
een plek krijgt ten aanzien van gelijkwaardigheid

en samenwerking. Op dit vlak zijn er al hele mooie
ontwikkelingen gaande.”

“Op dit moment is GGZ Breburg zich
aan het voorbereiden op de toekomst.”

“In alle projecten die hierover gaan zijn ervarings-
deskundigen betrokken. Het is niet meer de vraag of
ervaringsdeskundigheid ingezet kan worden, maar
wel hoe je dat voor elkaar krijgt. Voor mij voelt het
als steun dat ik bij zoveel collega’s terecht kan en

RN 1

dat er ruimte blijft om te sparren. Dit met een geza-
menlijk doel: de allerbeste zorg voor cliénten, hen
hoop en perspectief blijven bieden ook als deze lang
vervlogen zijn. Ooit zat ik ook op dat punt en was
alle rollen kwijt behalve die van psychiatrisch cliént.
Inmiddels weet ik dat het kan: je kunt én kwetsbaar
zijn en toch een aangenaam stabiel leven leiden.

Ik ben ervan overtuigd dat ervaringsdeskundigheid
enorm kan bijdragen als rolmodel, aan openheid en
wederkerigheid. Samen met alle andere collega’s van
GGz Breburg kunnen we tot mooie inzichten komen
en het verschil maken voor onze cliénten. Hoop doet
leven! @

Hansku

Verandering veroorzaakt

Verandering

Een Hansku is een vrije

interpretatie van een Haiku door

Hans Storm
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Romy de Veer en Bart Robbers

Ik tref ROmy en Bart bij Fameus, Centrum

voor Herstel en Ervaringsdeskundigheid. Romy is
zojuist afgestudeerd als ervaringsdeskundige en
Bart heeft zijn eerste jaar voltooid. Beiden deden
dit op de Fontys Hogeschool in Eindhoven waar de
hbo-opleiding Ervaringsdeskundige wordt gege-
ven. lk praat met hen over herstel, de opleiding
Ervaringsdeskundige en natuurlijk over het werk.

Romy is gediagnostiseerd met borderline en ver-
slaving. “Voordat ik problemen kreeg, was ik zeer
enthousiast bezig met paardensport”, begint Romy.
Ik was er zeker van dat ik amazone zou worden. We
hadden paarden aan huis en ik deed de opleiding
paardensport en management. Alles leek prima te
gaan. Maar ik was diep van binnen erg onzeker en
probeerde het iedereen naar de zin te maken. Ik had
een lastige jeugd, waarin ik veel gepest werd en me
buitengesloten voelde. Nu ik eindelijk ergens bij

hoorde, wilde ik alles doen om daar bij te blijven. Zo
kwam ik in aanraking met drank en drugs. Dat ging
van kwaad tot erger. Ik vertoonde destructief gedrag
en deed alles om er maar bij te horen. Totdat ik in
2015 instortte. Ik kwam in 2016 in aanraking met
Fameus en vanaf daar leerde ik de weg naar herstel.”

Bart heeft het syndroom van Asperger, een vorm van
autisme. “Ik heb een fijne jeugd gehad, al had ik wel
wat problemen met sociale contacten. Op mijn 15e
kwam ik in aanraking met 06-nummers, die waren
toen net in opkomst. Ik vond dit contact prettig, het
is anoniem en je hoeft iemand niet aan te kijken.
Maar het bellen van 06-nummers was natuurlijk

hartstikke duur, dus werd ik daar door mijn ou-

ders op aangesproken. Toen ik op mezelf woonde,
vond ik het moeilijk weerstand te bieden aan mijn
telefoonverslaving, die later overging in een inter-
netverslaving. Dat gaf ook problemen met werk en
werkgevers. Ik besefte dat ik het niet alleen kon en
zocht hulp. Door een taakstraf kwam ik bij Info-Meer
terecht en daar ben ik niet meer weggegaan. Ook
later toen dat overging in Fameus ben ik gebleven. |k
voel me er fijn, je hoeft je niet anders voor te doen
dan je bent. Ik heb een aantal cursussen gevolgd en
doe dus nu de opleiding tot ervaringsdeskundige.”

Voor de volledige ervaringsverhalen
van Romy en Bart, kijk op:

www.centrum-fameus.nl/wie-
zijn-wij/ervaringsverhalen/

Wat is ervaringsdeskundigheid?

Romy: “In eerste instantie is ervaringsdeskundigheid
natuurlijk dat je je eigen ervaring inzet bij de zorg
aan de cliént. Dit leer je tijdens je opleiding. Eerst
leer je de theorie, bijvoorbeeld gesprekstechnieken,
hoe je goed kunt luisteren en contact maken met de
ander, hoe verbaal en non-verbaal overkomt. Daarna
leer je door oefening dit meer intuitief in te zetten.”
Bart: “Ik vind de gelijkheid en de herkenning belang-
rijk. Uit eigen ervaring weet een ervaringsdeskundige

vaak wat er speelt. Daarom is voor sommige cliénten
de drempel om te praten met een ervaringsdeskundi-
ge lager.”

Wat betekent het voor jullie om ervaringsdeskun-
dige te zijn?

Romy: “Het is een levenswijze, mijn passie. Ik ben
erin gerold, maar ik zou het nooit meer anders wil-
len. Je leert alles wat je doet te reflecteren, ook naar
jezelf toe. Dat is soms confronterend, maar altijd
leerzaam. Ik heb veel cliéntencontacten, geef trainin-
gen en cursussen (waaronder de WRAP) en heb door
de opleiding mezelf beter leren kennen. |k dacht dat
ik nooit meer ergens goed in zou zijn maar dit is

het mooiste beroep ter wereld! In de toekomst wil ik
gaan werken aan herstel met cliénten en paarden.”

“Dat en de opleiding die je terug naar jezelf brengt, is
mijn drijfveer door te gaan. Want linksom of rechts-
om, ik ga deze opleiding afronden! Dan wil ik iets
gaan doen met jongeren met autisme.”
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_ gaat je kennis niet telo
/ Je gaat door.
Verdriet krijgt een p.
en jij je vaste stek.
Ervarmgsdeskundlge is je beroep.
Jij helpt individu, of groep.
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,'.epen scheuren van het papier, op plaatmaterlaal gelumd Afgewerkt met blanke vernE,«

“De
blauwe kleur
is mijn favoriete
kleur. Het symboliseert
rust, die ik nog steeds
niet heb gevonden maar
waar ik zo’n behoefte
aan heb: berusting,
stiekem hopen op
‘mogen zijn’.”

ter symbo-
liseert het water-
trappelen, steeds kopje
onder gaan, doorbijten
en weer even boven ko-
men om adem te kunnen
halen, om vervolgens
wéér kopje onder
te gaan.”

de cirkelvor-
men zijn ook spiraal-
vormen zichtbaar. Deze
symboliseren de zoektocht
naar mezelf, het trachten ‘de

puzzel compleet te krijgen’. Spi-

ralen zijn naar binnen gericht:
wat voel ik, wat ben ik, wie
ben ik, waarom? Antwoord
proberen te krijgen op
zoveel vragen.”

,.Van mij
_weet met Wle het

“In
het water be-
vinden zich stromin-
gen die het onvermogen
om gedachten te stoppen,
geen grip te hebben op ‘de si-
tuatie’, symboliseren. Overge-
leverd aan de richting van
de stromen, aan alles
in het leven.”
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Psychische aandoeningen worden vaak gelaakt.
Vaak wordt onderschat, wat je doormaakt.
Z0’n aandoening veroorzaakt pijn.

Je denkt, “Ik wil er niet meer zijn".

Bipolair, een slechte jeugd, verslaving en nog veel meer.

Een ervaringsdeskundige weet soms van dit hartzeer.
Een medicijn kan soms helpen.

De ervaringsdeskundige slikt ze soms ook, om het leed te stelpen.

De bijwerkingen zijn vaak niet mis.
De eenzaamheid die er is.
Een leek zal dit niet altijd snappen

Een uitkering, het stempel dat je krijgt, is moeilijk te behappen.

Ervaringsdeskundigheid komt hierdoor op je pad.
Nooit meer die onbevangenheid die je had.
Al heb je andere wensen,
je helpt nu andere mensen.

Henny van Dalen

... ook zelf een artikel voor dit
blad in te sturen. Of laat je inter-
viewen als je iets wilt delen.

Ons mailadres is:
depiramide@ggzbreburg.nl

Voordat je het kunt worden...
b —




