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Verslag

‘t Podium

15 mei 2009

Inzet ervaringsdeskundigheid – Dat kan beter!
Over een betere inzet van ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid in de dienstverlening aan mensen met psychische problemen en beperkingen 

Presentatie Ed van Hoorn 

Ed van Hoorn is vraag/aanbod frictiespecialist vanuit cliëntenperspectief en is te bereiken via edvanhoorn@quicknet.nl
Citeren uitsluitend met bronvermelding.
Zegeningen

Voordat we de problemen op tafel leggen tellen we eerst maar eens onze zegeningen. Want dat zijn er vele.

Opheffing scheiding hulpverlener patiënt

Inmiddels werken er tientallen, zo niet honderden ervaringswerkers in de ggz, verslavingszorg en aanverwante dienstverlening. Voor het eerst in de geschiedenis heffen we daarmee de heilloze en strikte scheiding tussen hulpverlener en patiënt op. Tot voor kort waren dat werelden die volledig van elkaar gescheiden waren en waarbij de één -de hulpverlener- alles had (kennis, status, macht, geld) en de ander  -de patiënt-  die  had niks van dit alles. Doordat de patiënt als ervaringswerker aan de slag gaat heffen we de Berlijnse muur op tussen de tot nu elkaar uitsluitende rollen van  hulpverlener en patiënt, en dat werd hoog tijd ! 
Dat heeft, als we het goed spelen,  grote gevolgen. Naarmate het ervaringswerk en de ervaringswerker meer geaccepteerd worden, zal het voor hulpverleners makkelijker worden om ook met hun eigen ervaringen van psychisch lijden uit de kast te komen en daarmee het psychisch lijden gewoner te  maken. 


Een ander gevolg zal zijn dat de vraag wat de patiënt er nu eigenlijk mee op schiet steeds vaker en dringender gesteld zal worden. En weer een ander gevolg zal zijn dat als er kritisch gevraagd zal worden naar de inhoud en geldigheid van ervaringskennis er ook kritisch gevraagd zal worden naar de inhoud en ervaring van de professionele kennis. 


Bovendien komt nu ook een andere interessante vraag in zicht en die luidt hoe professionele kennis en ervaringskennis zich tot elkaar verhouden, sluiten ze op elkaar aan, of sluiten ze elkaar wellicht uit en wie bepaalt dat (de klant dacht ik). De inzet van ervaringswerkers zou  wel eens –als we het goed aanpakken- tot een schifting tussen zinvol en zinloos handelen kunnen leiden in de ggz omdat het het beste van twee werelden bij elkaar brengt. Maar pas op: dat zal alleen gebeuren als men bereid is of gedwongen wordt om ervaringskennis te beschouwen als een zelfstandige en op zijn minst gelijkwaardige kennissoort en niet als een bijwagen, of een voetnoot bij die andere kennis, die van de professional. En daar ziet het helaas niet altijd naar uit, maar daarover straks meer. 

Win-win-win-win-situatie
Een zegening die we zeker niet over het hoofd moeten zien is dat de inzet van ervaringskennis en ervaringswerkers een drie, viervoudige win-win-win-win situatie oplevert: 

1. In de allereerste plaats voor degene die een beroep op hulp doet, de klant, de cliënt, de patiënt hoe je hem ook noemen wilt (hij krijgt er bij: een rolmodel,  iemand die hem snel begrijpt,  iemand die toegang heeft tot een ander kennissoort nl. ervaringskennis, en iemand die hem helpt om tegensprakelijke, zinloze of gevaarlijke of op humbug gebaseerde behandelingen te herkennen. En dat allemaal voor dezelfde prijs). 
2. Maar ook de aanbieder wint er bij omdat er een reële kans is dat de kwaliteit van de hulpverlening er beduidend op vooruit gaat als er ervaringswerkers worden ingezet.
3. De verzekeraar wint erbij want de inzet van ervaringskennis kan grote besparingen opleveren (in de sfeer van zorgvraaguitval) die nu eens niet tot verschraling van de zorg leiden maar tot een verrijking. 
4. Voor de patiëntenorganisatie is het een win-situatie omdat men zich nu breder kan profileren dan belangenorganisatie namelijk als kennisorganisatie.
5. En voor de cliënt of ex-cliënt, de toekomstige ervaringswerker,  is er ineens perspectief op een loopbaan, daar waar eerst alleen de wajong of de wia of de sociale dienst lonkte. 
Iedereen wordt er dus beter van als we het goed aanpakken.  Voor de cliëntenorganisatie is er nog een extra voordeel omdat er voor degene die daarin actief wil zijn een nieuwe rol bijkomt: er was al in de aanbieding de rol van activist, er was al de rol van inspreker/veranderaar/ onderhandelaar, nu komt er bij de rol van ‘prosument’, een rol waarin de ontvanger van diensten –de consument-  zelf aanbieder van diensten wordt, samen ‘prosument’. Of men dat nu doet door zelf een aanbod in de markt te zetten, of door bij een bestaande aanbieder aan te haken maakt niet uit, het blijft een consument die de rollen letterlijk omdraait en producent wordt. Dat is voor de levensvatbaarheid van menige patiënten-/cliënten-/familieorganisatie een spannend perspectief.

Kennis van velen
Een zegening is er ook voor degenen onder ons met een open oog voor de samenleving,  voor degenen die zien hoe de samenleving zich ontwikkelt van een samenleving die door deskundigen gedomineerd en geleid wordt tot een samenleving waarbij mensen onderling uitmaken wat goede en geldige en bruikbare kennis is. Wie tegenwoordig een wasmachine koopt, of een financieel product, zoekt op internet ervaringen, informatie en kennis van anderen die hetzelfde product kochten. Dat is andere informatie dan de inhoud van de glanzende informatiebrochure’s en pr praatjes die men van de leverancier krijgt. 

Voor veel mensen is de informatie uit de ‘peer-group’ veel betrouwbaarder dan die van aanbieder of leverancier. Dat geldt  ook voor mensen met psychische beperkingen die via internet de ervaringen van lotgenoten kunnen opzoeken  (denk aan de prachtige www.eiggenwijzer.nl  die het landelijk platform op het net heeft gezet). Daarmee wordt de ‘knowledge of the masses’, wat ik zou willen vertalen als ‘de kennis van het publiek’ in ere hersteld. Nu weet ik wel dat er in de massa ook extremen zijn,  maar een gelukkige zaak is dat in een grote groep het gezonde verstand toch altijd zegeviert. En mochten er ooit vreemde, bizarre, gevaarlijke ervaringswerkers opstaan dan moeten we hopen dat er dan genoeg anderen zijn die het gezonde verstand hebben om daar tegenin te gaan. 


Kortom
Dus om onze zegeningen samen te vatten: wie had dat ooit durven dromen, zeg twintig jaar geleden dat de kennis van gestigmatiseerde, uitgestoten, verarmde patiënten opgewaardeerd zou worden tot kennis die nu ingekocht wordt door aanbieders, soms door verzekeraars, en soms door de overheid. Fantastisch toch! 

Maar nu de problemen; of uitdagingen zo u wilt.

Problemen/uitdagingen 

Verwatering, versnippering, inperking en verschraling
In redelijk korte tijd heeft de inzet van ervaringswerkers een hoge vlucht genomen. Zo zijn er naar schatting –ik zei het al- inmiddels tientallen zo niet honderden ervaringswerkers aan de slag. Binnen en buiten de ggz. In behandelteams en daarbuiten. Als consulenten en als ondersteuners. En in een zeldzaam geval als ervaringsdeskundige manager. Dat is mooi en goed maar aan die stormachtige groei kleven ook nadelen . 

Er doen zich twee problemen voor die dezelfde wortel hebben. De wortel is het volgende: in de stormachtige groei is  geen enkele vorm van sturing, regulering of toezicht op hoe men het ervaringswerk invult. Kort door de bocht gezegd: men doet maar wat, In Maastricht doet men het weer anders dan in Groningen, en voor de klant –en daar gaat het in laatste instantie altijd om- voor de klant die van het ervaringswerk moet kunnen profiteren is er zo langzamerhand geen peil meer op te trekken. Het lijkt op dit moment van het toeval af te hangen wat voor ervaringswerker men treft en hoe deze zijn of haar taken ziet en invult. Homogeniteit in de beroepsuitoefening ontbreekt, is althans moeilijk te beoordelen.  

Door de zeer uiteenlopende en wisselende invulling  dreigt in de eerste plaats het gevaar van verwatering, versnippering, inperking en verschraling van het oorspronkelijke idee. Met als gevolg dat er ervaringswerkers aan de slag gaan of opgeleid worden, met onduidelijke of zeer beperkte taken, die soms recht in het verlengde van de doelstelling van de aanbieder moeten werken.

Dreigend verlies initiatief cliëntenbeweging

In de tweede plaats leidt deze wild-west inzet er toe dat de cliëntenbeweging, waaruit het idee ontstaan, is het initiatief kwijt dreigt te raken en geen greep meer heeft op de ontwikkelingen. 

Ontwikkelingen worden in deze situatie dus niet meer door de cliënten/familie beweging gestuurd  maar enerzijds door individuele ervaringswerkers (en hun werkgevers!) die lokaal een puur individuele invulling aan het werk geven en zich niet bewust zijn of willen zijn van wat er allemaal aan vooraf is gegaan en anderzijds door ggz-aanbieders en opleidingen die hun eigen belangen en eigen redenen hebben om ervaringswerkers op te leiden en aan te stellen. Dat is gezien de fase waarin we verkeren wel begrijpelijk maar niet goed. Waar het aan ontbreekt is een richtinggevend, sturend, dragend conceptueel frame van waaruit de cliëntenbeweging de ontwikkeling kan initiëren en volgen. Er zijn wel aanzetten voor een dergelijk conceptueel frame, bijvoorbeeld het gedachtengoed van de Herstel-beweging. Maar het ‘ervaringswerk’ is breder dan het herstelwerk.  

Investering in ervaringswerk verantwoorden

Tussen de twee geschetste krachten (verwatering van het idee en het initiatief kwijt zijn), en gegeven de explosieve groei van het ervaringswerk, is er volgens mij nu de noodzaak en behoefte aan meer sturing, meer normering, meer afstemming. Een behoefte die alleen maar zal toenemen als er, zoals we wensen,  meer publiek geld naar het ervaringswerk gaat. Publiek geld betekent immers ook verantwoording afleggen en uitleggen wat je met dat geld doet. Dat hebben wij jarenlang van de ggz geëist en het kan nu niet zo zijn dat we dat voor ervaringswerkers niet nodig vinden. 

Dat kan beter!

Samenhang en afstemming

Ik denk dat de coördinerende rol die nodig is om allerlei versplinterende, ongewenste ontwikkelen te keren, het beste op zich genomen kan worden door de cliënten- en familiebeweging, concreter door het Landelijk Platform GGz. Niet dwingend, niet allesbepalend maar op een losse, netwerk-achtige manier. Wat ik hoop is dat er dan een agenda ontstaat of een programma waaraan iedereen –individu of organisatie-  die het ervaringswerk een goed hart toedraagt een steentje bijdraagt en  zijn eigen werk kan inbrengen,  ander werk verdeeld wordt, en iedereen kan profiteren van het werk van anderen.  Dit gezegd hebbend wil ik niemand en geen enkele organisatie tekort doen die nu al de handen uit de mouwen steekt: de VVE, Voice, Trimbos. Maar het is tijd voor meer samenhang en afstemming en ook voor de organisaties die zich nu al inspannen lijkt het mij een zegen om meer werk met meer mensen te kunnen doen. 

Agenda ontwikkeling inzet ervaringsdeskundigheid

Wat zijn nou in concrete termen de problemen die getackled zouden moeten worden en hoe kan een programma of agenda er dan uit zien? Waar willen we naar toe? Of met andere woorden: welke kwesties vragen nu eigenlijk om een goed geregisseerde normering vanuit de cliëntenbeweging?

1. Taak en domeinen van de ervaringswerker 

Wat zijn de taken van een ervaringswerker –ook gerelateerd aan de diverse werkterreinen- , wat is zijn domein, welke posities kan hij binnen en buiten de ggz innemen, welke eisen mag de klant aan een ervaringswerker stellen, hoe samen te werken met andere professionals, welke lijnen heeft de individuele werker met de beweging, welke toegang(-en) tot ervaringskennis heeft de ervaringswerker?

2. Het eigene van ervaringskennis

Wat is ervaringskennis (kenmerken) (en waar kan de ervaringswerker die vinden), hoe kan ervaringskennis losgeweekt worden van de drager (voorwaarde om de kennis te laten reizen in tijd en ruimte)? En hoe kan ervaringskennis bewaard worden? En geraadpleegd?

3. De gang van ervaring via kennis en deskundigheid naar ervaringswerker 
Hoe zien we dat en  welke eisen stellen we aan opleidingen en bijscholingen? 

4. Voorkomen van typische aanbod-valkuilen

Hoe kunnen we met het ervaringswerk typische aanbod-valkuilen te voorkomen, zoals:  aanbodsturing, reductie, hiërarchische blik, praten over bedoelingen in plaats van over praktijken etc? 

5. Positionering ervaringswerk

Hoe willen en kunnen we het ervaringswerk positioneren in relatie tot het bestaande aanbod: binnen of buiten de ggz? Als accessoire van een aanbieder of als zelfstandig gevestigde dienst? En in beide gevallen onder welke voorwaarden? Hoe zien we in dat verband de relatie met het instituut waarvoor men werkt en welke maatregelen en noodremmen willen we om te voorkomen dat het ervaringswerk en de ervaringswerker onschadelijk worden gemaakt?

6. Financiering 

Op dit moment is er geen rechtstreekse financiering van ervaringswerk (behalve hier en daar in het kader van de WMO), het PGB in de cure (niet in de care) lijkt een wassen neus te worden. Vergoedingen voor ingehuurd ervaringswerk door aanbieders zijn kwetsbaar. Financiering via ZVW, aanvullende verzekering, AWBZ, WMO? In PGB of Natura? Wat kan er en wat willen we en wat moeten we daarvoor doen? Hoe zien we in dit verband de rol van de verzekeraars?

7. Onderzoek
Welk onderzoek willen we, door wie? Hoe gaan we bewijzen dat ervaringswerk effectief en efficient is? 

Tenslotte

 Ik ga er van uit dat niemand in onze kring er baat er bij heeft dat deze kwesties lang boven de markt blijven hangen; ik ga er vanuit dat ieder van ons er belang bij heeft dat de ander zich maximaal hiervoor inspant. 

Ik hoop dat het platform het initiatief neemt voor een dergelijke agenda en dat jullie er allemaal op je eigen wijze aan zullen bijdragen en van profiteren. In dat geval is er een goede kans dat niet anderen, maar wij zelf bepalen welke kant het met het ervaringswerk opgaat. En daar kan de burger met psychische beperkingen of problemen nu en in de toekomst alleen maar voordeel van hebben. En daar ging het toch om?

Ed van Hoorn, 16/5/2009, Schoorl   Citeren uitsluitend met bronvermelding
Discussie en opmerkingen deelnemers

Dit onderdeel van het verslag van ’t Podium is hoofdzakelijk gebaseerd op het verslag van Finie Kuunders; zij is als ervaringsdeskundige betrokken bij het ZOG-MH (Zorgvragen Organisatie GGz Midden-Holland). Bedankt Finie!

Voorafgaand aan de presentatie van Ed van Hoorn nodigde de gespreksleider een vijftal deelnemers aan ’t Podium uit om alvast aan te geven wat volgens hen nodig was om de inzet van ervaringsdeskundigheid in de GGz nog sterker neer te zetten. Deze vraag werd voorgelegd aan Lideke van Oostrum, Mila Rosa, Willemien Beetsma, Hanneke Henkens en Annyk Haveman.

Hierbij werden onder andere de volgende opmerkingen gemaakt:

· Er is behoefte aan nieuwe functies waarin de meerwaarde van ervaringsdeskundigheid beter tot haar recht komt. 

· Niet ervaringsdeskundige hulpverleners kunnen zich bedreigd voelen door de inzet van ervaringswerkers. “Kom jij mijn baantje inpikken?”

· Ik werk als stagiaire binnen een ACT-team en heb behoefte aan contact met andere ervaringsdeskundigen, aan meer uitwisseling van ervaringen. Het UWV betaalt alleen het eerste jaar van haar opleiding.

· De ontwikkelingen rondom de inzet van ervaringsdeskundigheid gaat in het oosten minder snel dan in het westen en zuiden van het land. Het is moeilijk om het één en ander van de grond te krijgen en dat heeft vooral te maken met de financiering.

· Er zijn betere opleidingen nodig en evc’s (door evaring verworven competenties) moeten beter in beeld worden gebracht.

· Fontys start met de SPH-BGE, waar 45 belangstellenden voor zijn. Het UWV en de gemeente zouden moeten inzien dat zij er veel belang hebben dat deze opleiding gevolgd wordt en zouden deze moeten betalen. De werkgevers zouden betaalde opleidingsplaatsen moeten bieden. Er valt nog een wereld te winnen voor ervaringsdeskundigen rondom b.v. de WMO en ook bij de respectievelijke beroepsgroepen.

· Het professionaliseren van de inzet van ervaringsdeskundigheid is een kans om een werkelijke cultuuromslag binnen de psychiatrie te bewerkstelligen. Ervaringskennis moet gelijkwaardig worden aan wetenschappelijke kennis. Er moeten profielen, beroepscodes komen en opleidingen met ervaringsdeskundige gastdocenten. 

Daarnaast werd aanvullend vanuit de zaal opgemerkt dat ervaringsdeskundige familieleden en familie-organisaties met ervaringskennis in huis op een goede manier met zogenoemde reguliere professionals willen samenwerken. M.b.t. medezeggenschap en participatie vanuit het familieperspectief is nog niets geregeld. 

Na de presentatie kregen José Geertsema van ZieZo-zelfhulp, Niki Schippers van VO!CE (samenwerkingsverband van regionale GGz-cliëntenorganisaties) en Hannis Schilperoort betrokkene bij de VvE (Vakvereniging voor Ervaringswerkers) de gelegenheid om als eersten te reageren op de bijdrage van Ed van Hoorn.

Hierbij werden onder andere de volgende opmerkingen gemaakt:

· Er moet een zelfstandige positie voor de ervaringswerker zijn, zeker als deze binnen een team werkt. Ervaringskennis is van zichzelf waardevol; het moet op zichzelf staan. Een adequate financiering is noodzakelijk om de onafhankelijke insteek van ervaringsdeskundigen te kunnen waarborgen. Ervaringsdeskundigheid vraagt om een onafhankelijke positie en is complementair aan de reguliere professionele expertise. 

· De ervaringswerker, die ook mens en (ex-)cliënt is, heeft verschillende speelvelden of domeinen. Het feit dat hij/zij een arbeidsovereenkomst afsluit is een persoonlijke verdienste. De beweging is ontstaan vanuit verschillende bewegingen en heeft voorwaarden gecreëerd voor het inzetten van ervaringsdeskundigheid en de meerwaarde van het inzetten daarvan. Ook bij het UWV, vakbonden en overheden, niet alleen binnen de GGz. Na 20 jaar is ervaringsdeskundigheid heel groot geworden, maar alle kanten uitgeschoten. Het is logisch dat je in ieder geval overzicht wilt krijgen en houden. Op de verschillende speelvelden moet ervaringskennis zichtbaar worden gemaakt via een reïntegratietraject en evc’s. De verworven competenties moeten terug te vinden zijn in beloningsgebouwen en salarisschalen. 

· Er is een enorme versnippering van ervaringskennis. Een bundeling is te vinden op www.eiggenwijzer.nl . Misschien moeten we een breuk veroorzaken in de marktwerking tussen vraag en aanbod. Projecten lopen stuk door wisselvallige financiering. De term ervaringswerker moet gedefiniëerd worden, want de één (hulpverlener met opleiding) is niet meer of minder waardevol dan de ander (ervaringswerker zonder opleiding).

Flarden van de daarop volgende discussie 

· Wij als ervaringswerkers zijn kritisch over professionals. Die zullen dat ook zijn tegenover ons. We moeten zorgen dat we zelf niet bij het eerste foutje dat we maken, weggeblazen worden. In die zin moeten we een grote broek aan hebben.

· Maar met bretels.

· Het is niet nodig om te twijfelen, we hebben veel kracht in huis.

· Bij mijn project hebben anderen de kennis weggezogen, er boekjes van gemaakt en er vervolgens subsidies mee binnen gehaald.

· Collectieve kennis vormt de basis voor erkenning en respect.

Afsluiting en vervolg

Marjan ter Avest, directeur van het LPGGz, besloot ’t Podium met de toezegging dat het LPGGz, op basis van hetgeen deze ochtend is uitgewisseld en in samenwerking met diverse cliënten- en familieorganisaties, een plan van aanpak zal ontwikkelen m.b.t. de wijze waarop de inzet van ervaringsdeskundigheid alleen maar sterker gemaakt kan worden. 

Aanspreekpunt voor het LPGGz m.b.t. de inzet van ervaringsdeskundigheid:

Steven Makkink, stevenmakkink@kwadraad.info, 06-27825686
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