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Voorwoord

Het is nog maar kortgeleden dat in de psychiatrie het fenomeen ‘stemmen
horen’ of meer in het algemeen ‘bijzonder zintuiglijke ervaringen’ zonder meer
leidde tot de diagnose schizofrenie. En het is ook nog maar kortgeleden dat
die diagnose weinig goeds beloofde. Achteruitgang, teloorgang, machteloos-
heid en hopeloosheid kwamen automatisch met de diagnose mee.

Overvallen worden doordat je stemmen hoort, er naar van worden, ont-
wricht raken, ‘in de war’, in de ban... als een en ander ertoe leidt dat je pa-
tiént wordt in de psychiatrie is het op wereldschaal, en ook in Nederland, nog
steeds waarschijnlijk dat je zoekraakt in het medisch-psychiatrisch circuit. En
dat die ene vraag nooit wordt gesteld: ‘wat is er met je gebeurd dat je hier
terecht bent gekomen?’

Het is bijna niet meer voor te stellen waar we vandaan komen: iemand die
stemmen hoort, daarop onderuitgaat en psychiatrisch patiént wordt, krijgt te
horen dat die stemmen niet bestaan en dat hij of zij gek is. Ontkenning van de
bijzondere zintuiglijke ervaring is in feite hetzelfde als de ontkenning van de
persoon zelf.

Het moet opwindend zijn geweest toen Marius Romme werkelijk in gesprek
raakte met Patsy Hage over de stemmen die zij hoorde. Het is indrukwekkend
dat hij de moed had om dit aan te gaan en daarmee zijn hele medisch-psychia-
trische wereldbeeld overhoop gegooid zag. Het serieus nemen van de persoon
met ernstig psychisch lijden opende de wereld naar leren omgaan met dat psy-
chisch lijden.

Het is anno nu nog steeds opwindend om erbij te zijn als iemand die stem-
men hoort en het hele psychiatrisch circuit al langs de klassieke wegen heeft
doorlopen, het hoopvolle perspectief ontdekt van ‘herstel’. In dat perspectief
staat niet de ‘genezing’, in de zin van het wegmaken van ‘symptomen’ cen-
traal. Het herstelperspectief gaat in de eerste plaats om leren zien wat er aan
uitdagingen op je bord ligt, welke betekenis je daaraan wilt geven en ook: hoe
ermee om te (leren) gaan op een manier dat het gewenste leven mogelijk is.

Mensen die stemmen horen, erdoor overweldigd zijn en ook: er angstig van
worden en in de macht van de (kwade) stemmen raken, kunnen ermee leren
omgaan. Hun verhalen bieden bij uitstek de voorbeelden van hoe ervaringen
en ervaringskennis leiden tot adequate manieren van leren omgaan met wat
er aan heftigs in hun levens is. Hun weg leidt langs het voorbij de overweldi-
ging komen, het zich leren verhouden tot de stemmen of zelfs voorbij hun (al)
macht groeien, het ontdekken wat de stemmen in het leven heeft geroepen



en zeker niet in de minste plaats: de dominante opvattingen in de psychiatrie
en het stigma daar en in de samenleving leren pareren.

Hun verhalen zijn bij uitstek verhalen van krachtige (multi-dimensionele)
emancipatieprocessen. Met het boek dat voor u ligt hebben we er in Neder-
land een krachtig middel bij om hen daarbij te ondersteunen. Indrukwekkend
zijn de zorgvuldigheid en volledigheid waarmee de auteur te werk is gegaan.
Ook dit boek is een multi-dimensioneel emancipatoir middel. Het biedt in de
eerste plaats alle informatie die denkbaar is over stemmen horen en koppelt
deze informatie als vanzelfsprekend aan de herstelbeweging en breder de
emancipatiebeweging die de stemmenhoorders op collectief niveau vormen.
Ook de vele tips en handreikingen die worden gegeven aan stemmenhoorders,
hun naasten en hun hulpverleners helpen bij herstel(steun). En dat dit alles
ten slotte in toegankelijke taal is neergeschreven maakt dit boek een bron van
mijlpalen in individuele levens en een grote mijlpaal in de geschiedenis van de
Nederlandse stemmenhoordersbeweging.

Wilma Boevink en Jim van Os
Houten/Amsterdam, augustus 2018



Stel je komt...
bij het Steunpunt Stemmen Horen in Nijmegen

Je wilt meer weten over stemmen horen en hoe je daarmee om kunt gaan. Je
zoekt op internet en vindt het Steunpunt Stemmen Horen bij RIBW Nijmegen
& Rivierenland. Je maakt een afspraak met de codrdinator om langs te komen
bij het open spreekuur. Op dinsdagmiddag 15:00 bel je aan en er doet een
man open met lange blonde haren.

Hij zegt: ‘Welkom bij het Steunpunt Stemmen Horen, kom binnen. Wil je
wat drinken?’ Hij heet Robin en vertelt dat bij de afdeling waar je nu bent,
alleen ervaringsdeskundigen werken. De afdeling heet Bureau Herstel en het
Steunpunt Stemmen Horen is daar een onderdeel van. Nadat jij en hij rustig
zijn gaan zitten, stelt Robin voor om jezelf eerst voor te stellen, waarna hij
hetzelfde gaat doen.

Als Robin aan de beurt is, vertelt hij in een notendop zijn herstelverhaal en
daarna over het ontstaan en het aanbod van het Steunpunt. Hij vertelt ook
over de uitgangspunten en werkwijze van de benadering Omgaan met Stem-
men Horen.
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Robin Timmers
van student psychologie, tot ‘'verwarde man’

Ik ben Robin, ik ben 42 jaar. Sinds 2001 hoor ik elke dag stemmen, zie ik
beelden en voel ik dingen die andere mensen niet ervaren. Ik studeerde toen
psychologie en was bezig met afstuderen. Die bijzondere ervaringen begonnen
tijdens een LSD-trip in het kunstenaarsdorpje Ruigoord bij Amsterdam.

Ik wist van tevoren dat als je LSD gebruikt, je allerlei dingen gaat ervaren

die je normaal gesproken niet ervaart. Bij mij ging die trip echter niet over.

Ik bleef elke dag dingen horen, zien en voelen. Ik kon daar totaal niet mee
omgaan. Ik probeerde nog wel te studeren en te werken, maar op een gegeven
moment lukte dat niet meer. Ik werd heel bang van de stemmen en probeerde
ervoor te vluchten.

Maar waar kon ik heen? De stemmen zaten in mijn hoofd. Ik kwam in een
psychische crisis terecht en daarna in de psychiatrie. Het eerste jaar kreeg ik
antipsychotica voorgeschreven en had ik af en toe een gesprek met een be-
handelaar. Na een jaar gedroeg ik me zo ongewoon dat mijn begeleider steeds
meer begon aan te dringen op een opname. Bij de eerste opname had ik het
na een week wel gezien en ging ik naar huis. Een maand later was er weer
een vrijwillige opname. Toen ik na een week naar huis wilde gaan, werd ik ge-
dwongen te blijven. Men was bang voor “maatschappelijk verval”. Er volgden
jaren van opnames. Deels met dwang, zoals gedwongen opname, dwangme-
dicatie en isoleercel. In een periode dat ik met verlof naar huis was, raakte ik
ook nog buiten mijn invloed mijn woning kwijt zodat ik dakloos werd. Tijdens
mijn laatste, vrijwillige, opname, in 2005, begon gelukkig mijn herstel.

Leren omgaan met stemmen horen

In die periode leerde ik zelf met de stemmen om te gaan. Nog tijdens de
gedwongen opname had ik een keer een gesprek met een toffe verpleegkun-
dige. Het was geen officiéle behandelplanbespreking, maar een gesprek van
mens tot mens. Hij vroeg me: ‘Robin, hoe gaat het eigenlijk met je?’ Ik zei
dat het niet zo goed ging, dat ik stemmen hoorde en daar veel last van had.
Hij vroeg: ‘Wat zeggen die stemmen dan?’ Dat was eigenlijk de eerste keer
dat iemand me vroeg wat ik op dat moment hoorde. Ik luisterde even en
vertelde hem wat de stemmen zeiden. Hij zei: ‘Kun je niet iets terugzeggen?’
Ik zei tegen hem dat ik niet wist hoe. Ik had weleens eerder hardop tegen
de stemmen geschreeuwd, maar ik wist niet hoe ik vanbinnen iets terug kon
zeggen. Ik weet nog dat ik die nacht in bed lag en op zoek ging naar mijn
eigen innerlijke stem. Ik kon die niet vinden. Het was jarenlang eenrichtings-
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verkeer geweest van de stemmen naar mij. Nu begon ik in die tijd ook met
bidden. Ik ben niet religieus opgegroeid, maar omdat ik de indruk had dat ik
met spirituele ‘bad guys’ te maken had (de stemmen), besloot ik de spirituele
‘good guys’ om hulp te vragen. Ik denk dat dit me in spiritueel opzicht veel
heeft geholpen; veel dingen waar ik in mijn leven voor heb gebeden, zijn
uitgekomen. Daarnaast is bidden eigenlijk vanbinnen praten. Na verloop van
tijd merkte ik dat ik door veel te bidden mijn eigen innerlijke stem had ont-
wikkeld. Ik kon mijn gedachten vanbinnen uitspreken en ook horen. Zo kon
ik eindelijk iets terug gaan zeggen tegen de stemmen. Ik kon mijn grenzen
aangeven. Ik kon ze vertellen dat ik het niet met ze eens was als ze iets stoms
zeiden en ze bedanken als ze vriendelijk waren.’

Controle terugkrijgen

Ik merkte ook dat ik de stemmen kon uitblokken als ik mijn gedachten
vanbinnen uitsprak. Dat was fijn, dan hoorde ik alleen nog mezelf vanbin-
nen. Daarnaast hielp het gebruik van mijn innerlijke stem om weer controle
te krijgen over mijn hoofd. Ik kon letterlijk kiezen wat ik wel en niet wilde
denken. Als ik een negatieve stem of gedachte had, kon ik die ontkrachten en
er een positieve gedachte tegenoverstellen. Dit hielp me om weer mijn eigen
beslissingen te nemen, onafhankelijk van wat de stemmen zeiden. Ik gebruik-
te mijn innerlijke stem ook om vanbinnen tegen mezelf te praten. Zo kon ik
mezelf vanbinnen geruststellen, moed inpraten of opvrolijken. Ik besloot mijn
eigen beste vriend te worden en mezelf voortaan te helpen zoals ik een goede
vriend of vriendin zou helpen. Die verpleegkundige met wie ik dat gesprekje
had, heet Ben Dankbaar. Ik zeg daarom vaak Tk ben dankbaar’.

Herstel

Tijdens die laatste opname begon mijn herstel. Ik besloot te stoppen met blo-
wen. Hoeveel ik er ook van hield, ik werd er alleen nog maar bang, paranoide
en moe van. Stoppen met blowen hielp me om weer helder na te denken.

Ook vond ik in die tijd een antipsychoticum (quetiapine) dat me wel hielp en
weinig vervelende bijwerkingen had. De stemmen gingen er trouwens niet van
weg. Ik heb in mijn leven meer dan een kilogram antipsychotica op, maar de
stemmen zijn er nooit van weggegaan. De medicatie hielp me wel om kalmte
te creéren vanbinnen, zodat ik rustiger kon nadenken. Als ik het middel voor
het slapengaan innam, werkte het als slaapmiddel en had ik overdag geen last
van de sufheid die antipsychotica vaak met zich meebrengen.

Hoop
Het belangrijkste keerpunt was dat ik begon te geloven dat ik mijn doelen in



het leven alsnog kon bereiken. Ik was zo’n beetje alles kwijtgeraakt wat ik had
en met de diagnose schizofrenie werd je min of meer voor de rest van je leven
afgeschreven. Tegen veel mensen werd gezegd dat ze maar beter konden ver-
geten dat ze ooit zelfstandig zouden kunnen wonen, een studie afmaken, een
baan volhouden of kinderen krijgen. Ik besloot dat ik mijn doelen in het leven
wel kon bereiken. Ik had geen idee hoe, maar ik wist waar ik heen wilde. Tk
ging kleine stapjes zetten richting die doelen. Alleen maar stapjes waarvan ik
wist dat ik ze kon zetten. Als ik het niet zeker wist, wachtte ik even of zette

ik een stapje terug. Zo ging ik van de opname, naar beschermd wonen, naar
zelfstandig wonen. Van vrijwilligerswerk naar betaalde klussen en naar een
betaalde baan. Van woonbegeleiding bij deze RIBW en een bewindvoerder
(mijn vader), tot zelf mijn zaakjes en huishouden op orde houden. Ik zocht
weer contact met familie en vriend(inn)en van vroeger en begon nieuwe
vrienden te maken. Ik heb in die tijd veel benefietfeesten voor goede doelen
georganiseerd onder de naam Party4Peace! Eindelijk waren er weer goede
tijden aangebroken.

Ontdekking van de internationale stemmenhoorbeweging

Ik leerde in die tijd met behulp van een signaleringsplan om goed voor mezelf
te zorgen en een crisis te voorkomen. Op een gegeven moment had ik genoeg
vertrouwen dat ik niet meer in een crisis zou komen. Ik heb toen mijn studie
psychologie alsnog weer opgepakt, met stemmen horen als afstudeeronder-
werp. Dat leek me heel cool. Terwijl ik werkte aan een bachelorscriptie over
hersenactiviteit tijdens stemmen horen, bleek dat in 2009 het eerste Wereld-
congres over stemmen horen gehouden zou worden in Maastricht. Als redac-
teur van het plaatselijke ggz-krantje ‘De Wijzer’ kon ik het congres bezoeken.

Ontdekking ervaringsdeskundigheid

Op het congres ging een wereld voor me open. Meestal staan bij congressen
vooral professoren en onderzoekers op het podium, maar hier stonden ook
ervaringsdeskundigen die heel krachtig hun herstelverhaal en hun ideeén over
(omgaan met) stemmen deelden met het publiek. Ik had nog nooit gehoord
van ervaringsdeskundigheid.

Stemmen horen komt veel voor

Ook werden er allerlei wetenschappelijke inzichten gedeeld over stemmen
horen die ik nooit had meegekregen tijdens mijn studie of in mijn tijd als
‘patiént’ in de psychiatrie. Zo blijkt stemmen horen superveel voor te komen.
Ongeveer één op de zeven a acht mensen, ongeveer 13% hoort weleens een
stem. Heel veel mensen denken bij stemmen horen aan schizofrenie, maar
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slechts een half procent van de bevolking heeft die diagnose. Ongeveer twee
procent hoort stemmen en heeft een psychiatrische diagnose, maar dat is vaak
een andere dan psychose of schizofrenie. Het grootste deel van de stemmen-
hoorders heeft geen diagnose. Zij kunnen goed omgaan met de stemmen en
hebben er geen last van.

Trauma als oorzaak van stemmen

Een ander belangrijk inzicht was dat nare (traumatische) ervaringen een
oorzaak kunnen zijn van stemmen horen en dat de stemmen vaak verwijzen
naar die traumatische dingen. Toen viel er bij mij wel een kwartje. Mijn moe-
der heeft toen ik vier jaar was een einde gemaakt aan haar leven. De eerste
keer dat ik stemmen hoorde, ging daar ook over. Ik was op Ruigoord aan mijn
moeder aan het denken en vroeg me af of ik een rol had gespeeld in haar
keuze. Ik hoorde toen een vrouwelijke stem die zei ‘Maar jij hebt haar toch
niet vermoord?’ Ze sprak in de jij-vorm en praatte in termen waarin ik hele-
maal niet zou denken. Ik ervaarde het duidelijk niet als mijn eigen gedachte of
verbeelding of zo. Toen ik op het congres hoorde dat de kans om stemmen te
gaan horen vijf tot tien keer zo groot is als een ouder op jonge leeftijd komt te
overlijden, ging er bij mij wel een lampje branden. Dat trauma een verklaring
kan zijn van stemmen horen is een heel ander idee, dan dat stemmen horen
een symptoom is van een genetisch bepaalde, ongeneeslijke hersenziekte
genaamd schizofrenie.

De internationale stemmenhoorbeweging

Op dat congres kwam ik erachter dat er in de jaren 80 in Nederland een be-
weging is ontstaan op basis van het baanbrekende werk van Marius Romme
en Sandra Escher. Die inzichten waarover ik net vertelde kwamen van hen. De
stemmenhoorbeweging stelt dat je kunt leren omgaan met stemmen horen en
dat het nodig is om stemmen horen te emanciperen als een menselijke vari-
atie, als iets wat anders is maar niet per se een teken van ziekte. Net als je
links- of rechtshandig kunt zijn, of hetero-, biseksueel of transgender, kun je
wel of geen stemmen horen. De stemmenhoorbeweging bestaat uit kritische
(ervaringsdeskundige) stemmenhoorders, naasten, hulpverleners en onder-
zoekers en is inmiddels uitgegroeid tot een wereldwijde beweging.

Eerste stappen als ervaringsdeskundige

Na afronding van mijn bachelor bij Iris Sommer, studeerde ik aanvankelijk
verder voor mijn masterdiploma. Maar in de opleiding kwam helemaal niets
aan bod over herstel, ervaringsdeskundigheid of over de inzichten uit de stem-
menhoorbeweging. Wel moest ik dingen leren over diagnostiek waar ik hele-



maal niet achter stond. Ik besloot om de studie te stoppen en actief te worden
in de stemmenhoorbeweging en in de herstelbeweging die toen in Nederland
aan het doorbreken was. Door redacteur te worden bij de Klankspiegel (het
blad van Stichting Weerklank) kon ik de volgende wereldcongressen bijwo-
nen en door samen te werken met Marius Romme en Sandra Escher raakte ik
bekend met het door hen ontwikkelde Maastrichts Interview.

Inmiddels kwamen de eerste betaalde klussen voor ervaringsdeskundi-
gen beschikbaar en kon ik cursussen over herstelondersteuning volgen.
In presentaties over stemmen horen bij instellingen bijvoorbeeld, vertelde ik
mijn eigen herstelverhaal en deelde ik de inzichten die ik had opgedaan in
de stemmenhoorbeweging. Na een tijdje te hebben gewerkt als ervaringsdes-
kundige bij een project om isoleercellen te verminderen, ontstond in 2012 de
mogelijkheid om bij RIBW N&R een Steunpunt Stemmen Horen op te richten.
Over het Steunpunt zal ik zo meteen wat meer vertellen, eerst nog even mijn
herstelverhaal afmaken.

Mijn leven nu

Sinds 2009 heb ik voorzichtig mijn behandeling, de antipsychotica en mijn
begeleiding afgebouwd. Dit in kleine stapjes en met steun van mijn naasten,
begeleiders en behandelaren. Ik heb nu geen diagnose meer. Ik hoor, zie en
voel nog steeds elke dag dingen, maar ik kan daar goed mee omgaan. Het is
een tweede natuur geworden. Doordat de relatie met de stemmen is veran-
derd van een stelletje pestkoppen waarvan ik het slachtoffer was naar een
soort vriendschap, zijn de stemmen tegenwoordig minder negatief. Ze zijn
vaak zelfs leuk. Plus, ik kan mijn ervaringen nu inzetten om anderen te
helpen.

Gezin gesticht

Drie jaar geleden kwam er een onverwacht nieuw hoofdstuk in mijn leven;
onze eerste zoon werd geboren. Inmiddels woon ik met mijn partner en twee
zoontjes samen in een huurhuis in Arnhem. Het is echt superbijzonder om
mee te maken hoe die twee kids opgroeien. Mijn partner is een enorme steun
voor mij. Ze heeft vanaf het begin opengestaan voor mijn bijzondere ervarin-
gen en mijn achtergrond in de psychiatrie geaccepteerd. Ik kan met haar pra-
ten over de stemmen die ik hoor en de beelden die ik zie. Dat helpt enorm. In
mijn vrije tijd maak ik graag een bak herrie met mijn broer en een oude vriend
van me. We hebben samen een thrashmetal bandje. Geen pretenties, gewoon
hakken. Ik word daar enorm blij van.
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Bij het Steunpunt werken alleen ervaringsdeskundigen. Op dit moment zijn
dat mijn collega’s Coen Bethlehem, Ineke Litjens, Marcello de Wild en ik. In
Den Haag, bij Stichting Anton Constandse, is er ook een Steunpunt Stemmen
Horen dat gedraaid wordt door collega’s Yvonne Doornbos en Hans van der
Flier. We weten allemaal hoe het is om stemmen te horen, ermee te worstelen
en ermee te leren omgaan. Wij bieden informatie en ondersteuning aan stem-
menhoorders, naasten en hulpverleners. We hebben gemerkt dat al die betrok-
kenen vaak vragen hebben rondom stemmen horen. ‘Wat is stemmen horen
eigenlijk precies?’ of ‘Wat kan ik vanuit mijn positie doen om er het beste mee
om te gaan?’ Het is belangrijk om te vermelden dat we ondersteuning bieden
en geen behandeling.

Veilige haven

Met het Steunpunt willen we graag een oase creéren waar je mag zijn wie je
bent, inclusief je ervaringen met stemmen horen. Een veilige haven waar open
gepraat kan worden over stemmen. We merken vaak dat het voor stemmen-
hoorders een enorme opluchting is als ze eindelijk (en vaak voor het eerst)
open met iemand kunnen praten die weet hoe het is om stemmen te horen.

Visie: iedereen kan leren omgaan met stemmen

Bij het Steunpunt werken we op basis van ervaringsdeskundigheid en her-
stelondersteuning. We gaan ervan uit dat iedereen kan herstellen en dat
iedere stemmenhoorder kan leren omgaan met stemmen horen. Dit kun je
doen door te leren van je ervaringen, door te kijken wat jou wel en niet helpt.
Dat is bij iedereen anders. Bij mij helpt het om keiharde metal te luisteren,
terwijl iemand anders daar juist gillend gek van wordt. Als je eenmaal voor
jezelf duidelijk hebt wat jou wel en niet helpt, kun je op basis daarvan je leven
zo inrichten dat het steeds beter met je gaat en je steeds minder last hebt van
de stemmen. Dit klinkt makkelijker dan het is. Het is vaak een lange zoektocht
met vallen en opstaan. In het begin lukt het misschien één van de tien keer
om met de stemmen om te gaan en negen keer dus niet. Door te blijven leren
van je ervaringen kan er, na een periode van worstelen met de stemmen, een
periode aanbreken dat het zes of zeven van de tien keer lukt om met de stem-
men om te gaan. Dan kom je in de fase dat je ermee leert omgaan en weer
verder kunt met je leven. Als het je op een gegeven moment lukt negen of
tien van de tien keer goed met de stemmen om te gaan, kom je in een fase dat



het stemmen horen helemaal geen probleem meer is. Misschien is het tegen
die tijd wel een verrijking van je leven. Bij sommige mensen gaan de stemmen
vanzelf weg, bij anderen blijven ze.

Open spreekuur en infotheek

We hebben elke week een open spreekuur. Iedereen die interesse heeft in stem-
men horen kan een afspraak maken om met één van ons in gesprek te gaan.
Op het spreekuur kunnen we aan de slag gaan met waar jij behoefte aan hebt.
We kunnen bijvoorbeeld ervaringen, ideeén, informatie en tips uitwisselen. Ver-
der is er een infotheek met boeken, tijdschriften en dvd’s over stemmen horen,
herstel en ervaringsdeskundigheid. Je kunt deze materialen gratis lenen. Er
wordt veel gebruikgemaakt van het open spreekuur. Cliénten en begeleiders
van onze RIBW komen ernaar toe, maar ook mensen uit de rest van het land
en zelfs uit het buitenland. Blijkbaar voorzien we in een behoefte waarin op
andere plekken niet voorzien wordt.

Individuele ondersteuning en stemmenhoordersgroep

Vanuit het Steunpunt ondersteunen we ook cliénten van de RIBW N&R die
stemmen horen individueel. Dat kan bij hen thuis zijn, op het Steunpunt of
waar degene ook maar wil. Bij de individuele ondersteuning is de behoefte
van de stemmenhoorder leidend. Sommige stemmenhoorders willen vooral
delen wat ze zoal hebben meegemaakt, anderen willen graag tips. Weer ande-
ren willen graag hun herstelverhaal en/of herstelplan maken of zich ontwik-
kelen tot ervaringsdeskundige.

Daarnaast hebben we elke maand een stemmenhoordersgroep. Dit is een
zelfhulpgroep voor en door stemmenhoorders. We bepalen gezamenlijk wat
we willen bespreken en hoe. We kunnen bijvoorbeeld ervaringen met stem-
men delen, bekijken wat de triggers zijn waardoor de stemmen meer of
negatiever worden en wat goede manieren zijn om de last van de stemmen te
verminderen. Maar we kunnen ook samen een liedje luisteren, een ontspan-
ningsoefening doen of een film over stemmen horen kijken.

Cursus Omgaan met Stemmen Horen

Met financiéle steun van RIBW N&R en MIND/Fonds Psychische Gezondheid
hebben we een aantal jaar geleden de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’
ontwikkeld. De cursus is voor zowel stemmenhoorders, als naasten, als hulp-
verleners. Zo kun je samen met en van elkaar leren. De cursus bestaat uit
zeven bijeenkomsten van vier uur en biedt veel informatie over (omgaan met)
stemmen horen, herstel en emancipatie. In de cursus gaan we met elkaar in
gesprek over deze onderwerpen en juist die uitwisseling van ervaringen en
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ideeén is erg waardevol. We kijken in de cursus naar alle levensgebieden en
niet alleen naar de psychische problemen. Op elk levensgebied kunnen zich
kwaliteiten voordoen die helpend zijn en knelpunten die het leren omgaan
met stemmen horen juist moeilijker maken.

Stemmenhoorders maken bij de cursus hun eigen herstelverhaal en herstel-
plan. De naasten maken ook hun ervarings- of herstelverhaal. Voor naasten is
de situatie met de stemmenhoorder in hun omgeving soms zo heftig geweest
dat zij daar zelf ook van moeten herstellen. Zij maken behalve hun verhaal
ook een plan waarin ze aan de ene kant uitwerken hoe zij de stemmenhoor-
der in hun omgeving willen gaan ondersteunen en aan de andere kant hoe
ze goed voor zichzelf willen gaan zorgen. De hulpverleners delen tijdens de
cursus ook hun levensverhaal en ze ondersteunen de stemmenhoorders en
naasten bij het maken van hun verhalen en plannen. Verder maken ze een
actieplan waarin ze uitwerken wat zij zelf willen gaan doen met de kennis en
ervaringen die ze in de cursus hebben opgedaan. Hoe willen zij stemmenhoor-
ders gaan ondersteunen? Hoe willen zij naasten gaan betrekken en hoe willen
zij naar hun collega’s toe aan de slag met stemmen horen?

In de cursus bouwen we deze dingen langzaam op. We duiken niet meteen
op de ervaringen met stemmen of op traumatische ervaringen. Eerst gaan we
levensverhalen en ervaringen met herstel en emancipatie uitwisselen. Ieder-
een heeft weleens met herstel te maken en iedereen heeft zich weleens buiten-
gesloten of onbegrepen gevoeld. Daarna gaan we het stemmen horen in kaart
brengen. Eigen regie staat centraal bij de cursus. Deelnemers kunnen zelf kie-
zen op welke manier zij met de stemmen om willen gaan, welke betekenis ze
willen geven aan de stemmen en welke ondersteuning ze daar graag bij willen
hebben. Dankzij de subsidie kunnen we de cursus nu landelijk aanbieden.

Kweekvijver voor ervaringsdeskundigheid

Bij het Steunpunt Stemmen Horen kunnen mensen op verschillende manieren
aan de slag gaan met ervaringsdeskundigheid op het gebied van stemmen
horen. Zo hebben we een soort leer-werktraject, waarbij mensen aan de ene
kant trainingen volgen en aan de andere kant vrijwilligerswerk doen bij het
Steunpunt. Als iemand voldoende kwaliteiten heeft ontwikkeld kan hij of zij
betaald aan de slag.

Een ander en behoorlijk intensief traject is de facilitatortraining voor de cur-
sus Omgaan met Stemmen Horen. Eens in de paar jaar kunnen ervaringsdes-
kundigen die hebben deelgenomen aan de cursus meedoen aan deze training
om zo te leren zelf de cursus Omgaan met Stemmen Horen te verzorgen.
Inmiddels hebben we twaalf facilitators uit heel Nederland opgeleid.



Empowerment en emancipatie

Af en toe doen we ook andere dingen die stemmenhoorders kunnen empo-
weren en die bijdragen aan de emancipatie van stemmen horen. Zo hebben
we een paar keer op 14 september, de jaarlijkse wereldstemmenhoordag, een
landelijke dag georganiseerd voor en door stemmenhoorders. Bij de eerste
keer, in 2016, hebben we gezamenlijk het Nederlandse Stemmenhoordersnet-
werk opgericht. Dit is een onofficieel netwerk. Er is geen bestuur of zo. Het
doel is simpelweg om ruimte te creéren voor stemmenhoorders om met elkaar
in contact te komen en ervaringen, informatie en tips uit te wisselen. Het
netwerk heeft een jaarlijkse nieuwsbrief en bijeenkomst en een besloten groep
op Facebook.

Af en toe krijgen we een verzoek van een krant, radio- of tv-programma om
iets te vertellen over stemmen horen. We werken hier graag aan mee om zo
het brede publiek goede informatie te geven en misverstanden uit de wereld
te helpen.

Ook hebben we meegewerkt aan het boek ‘Zolang er mensen zijn, zijn er
stemmen’ door Paul Custers. Paul Custers, Yvonne Doornbos en ex-collega
Marjolein Pieks en ik hebben dit boek aangeboden aan de Tweede Kamer om
zo aandacht te vragen voor een andere kijk op stemmen horen.

Verder hebben we meegewerkt aan de generieke module Stemmen horen.
Een generieke module geeft informatie over goede zorg waar experts en
betrokkenen het min of meer over eens zijn rondom een bepaald onderwerp
dat niet diagnosegebonden is. Eigenlijk net als richtlijnen en zorgstandaarden,
alleen zijn die wel aan een diagnose verbonden. Omdat stemmen horen bij
allerlei diagnosen voorkomt is er een aparte generieke module over gemaakt.

Soms werken we ook mee aan de organisatie van een symposium of congres
over stemmen horen, zoals aan het 10e Wereldcongres Stemmen Horen in
Den Haag.

Boek ‘Leren Omgaan met Stemmen Horen’

Ten slotte is er dit boek Leren Omgaan met Stemmen Horen. Een op herstel
en emancipatie gerichte benadering’.! In dit boek leg ik alle aspecten van
(omgaan met) stemmen horen, in normalemensentaal uit. Het is gratis voor
download beschikbaar op www.omgaanmetstemmenhoren.nl, waar ook alle
verwijzingen naar verdere informatie staan. Ons doel is dat de website, net als
www.psychosenet.nl, een platform wordt waarop mensen goede en praktische
informatie, herstelverhalen, filmpjes en blogs kunnen vinden, maar dan speci-
fiek over stemmen horen. Zo willen we stemmenhoorders, naasten en hulp-
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verleners alle info en handvatten geven om hun eigen manier te vinden om
met stemmen horen om te gaan. De website wil ook een bijdrage leveren om
het stemmen horen te emanciperen als de psychische bijzonderheid die het is.

Inhoudsopgave als wegwijzer. De inhoudsopgave wijst de weg in het boek. Aan
het begin van elk hoofdstuk wordt kort genoemd wat erin beschreven wordt.
Er worden veel subkopjes gebruikt, die je handig door de informatie heen
loodsen.

Noten: verwijzingen naar extra informatie. Een klein getal achter een woord of
een zin (bijvoorbeeld: ') betekent dat er extra informatie te vinden is achterin
het boek in het hoofdstuk Noten, bij dat getal. Soms wordt verwezen naar een
boek of artikel waaruit de informatie afkomstig is, soms gaat het om extra
achtergrond die sommige mensen interessant kunnen vinden. Maar ook zon-
der de noten er iedere keer bij te pakken, lezen.

Wat dit boek biedt. In begrijpelijke taal, biedt dit boek up-to-date informatie
en handvatten rondom alle aspecten van (omgaan met) stemmen horen. Een
aantal veelvoorkomende misverstanden wordt opgehelderd en je kunt bruik-
bare en nieuwe inzichten opdoen. In dit boek gaan we ervan uit dat er niet
één waarheid is, maar dat er verschillende manieren bestaan om stemmen
horen te bekijken en ermee om te gaan. ledereen kan voor zichzelf bepalen
welke manier het beste bij hem of haar past.

Wetenschap in dit boek. We verwijzen regelmatig naar het wetenschappelijk
onderzoek naar en theorieén over stemmen horen. Hoewel dit tot waardevolle
inzichten heeft geleid, is er nog veel wat we niet begrijpen en zijn weten-
schappers het niet eens over wat stemmen horen is, wat er de oorzaak van is
en wat de beste manier is om ermee om te gaan.

Dit boek is echter geen wetenschappelijke verhandeling. Het is bedoeld om
mensen die stemmen horen en hun naasten, maar ook hulpverleners informa-
tie en handvatten te geven waarmee zij stemmen horen beter leren begrijpen.
Wie meer wil weten, kan via de noten en de literatuurlijst verder op onder-
zoek uit.
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Stemmen horen in vogelvlucht

Dit hoofdstuk geeft een kort overzicht van wat stemmen horen is (onderdeel
1.1) en zet in het kort de belangrijkste inzichten over het stemmen horen (1.2)
en over het omgaan met stemmen horen (1.3) op een rij. Het hoofdstuk sluit
af met een kort overzicht van de beschikbare vormen van hulp en ondersteu-
ning in 1.4.

1.1 Wat is stemmen horen?

Stemmen horen is één van de vele bijzondere zintuiglijke ervaringen die een
mens kan hebben. Als je stemmen hoort, hoor je één of meerdere stemmen
zonder dat je iemand of iets in de omgeving kunt aanwijzen als bron van het
geluid. Sterker nog: er is geen stemgeluid, terwijl je wel iets hoort. Andere
mensen horen die stemmen dan ook niet. Dit boek gaat over dit soort bijzon-
dere ervaringen en hoe je daarmee kunt leren omgaan als stemmenhoorder,
als vriend(in) of familielid van iemand die stemmen hoort of als hulpverlener
die mensen die stemmen horen wil helpen.

Een onbegrepen ervaring

Over (mensen die) stemmen horen bestaan veel misverstanden. In onze cul-
tuur wordt vaak gedacht dat mensen die stemmen horen psychisch gestoord,
gek en misschien wel gevaarlijk zijn. Anderen denken bij stemmen horen aan
een spirituele gave, bijvoorbeeld aan beroemde mediums die zeggen bood-
schappen van overledenen door te krijgen.

Veel stemmenhoorders vragen zich af wie of wat die stemmen nou precies
zijn en hoe zij er het beste mee kunnen omgaan. Die vragen leven ook bij hun
vrienden en familie, die zich daarnaast afvragen hoe zij de stemmenhoorder
in hun omgeving kunnen begrijpen en ondersteunen als dat nodig is. Hulpver-
leners in de ggz zijn vaak ook op zoek naar handvatten en inzichten over het
horen van stemmen en de ondersteuning van stemmenhoorders. Ze hebben
lang niet altijd specifieke training gehad en zijn ook niet altijd op de hoogte
van de recente inzichten over stemmen horen van ervaringsdeskundigen en
uit wetenschappelijk onderzoek.
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— De Oude Grieken en Romeinen - Inheemse Volkeren

Dat is het land
dat tegen je spreekt,
Zoon

Westerse Geneeskunde

Afdeling
Psychiatrie

God heeft jou
[ witverkoren )

schizofreen

Stemmen horen is van alle tijden en culturen

Sinds mensenheugenis en bij volken over de hele wereld hebben mensen
geleefd, net als nu, die ervaring hebben met stemmen horen. In verschillende
periodes en in verschillende culturen heeft stemmen horen verschillende bete-
kenissen gehad en werd er op verschillende manieren mee omgegaan.? Afhan-
kelijk van de cultuur waarin je leeft wordt stemmen horen als iets negatiefs,
iets normaals of als iets positiefs gezien. De psychiatrie beschouwt stemmen
horen vaak als een symptoom van een stoornis (schizofrenie of psychose),
terwijl in andere (sub)culturen stemmen horen weer wordt gezien als een
spirituele gave. De internationale stemmenhoorbeweging ziet stemmen horen
niet als een symptoom van een stoornis maar als een menselijke ervaring, als
een variatie: een eigenschap die een mens wel of niet kan hebben.® Net als
bijvoorbeeld links- of rechtshandig zijn.




Benamingen

Stemmen horen wordt zeer uiteenlopend beschreven: als hallucinaties, als
symptoom van psychose, als afgesplitste persoonlijkheidsdelen, als het horen
van spirituele wezens of als het ervaren van entiteiten of overleden mensen.
In dit boek wordt het gewoon ‘stemmen horen’ genoemd. De verschillende
benamingen beschouwen we als verschillende brillen waardoor je naar stem-
men horen kunt kijken.

1.2 Belangrijke inzichten op een rij

Stemmen horen komt veel voor

Ongeveer één op de zeven a acht mensen (13,2%)* heeft weleens (ooit) één of
meerdere stemmen gehoord. Dit aantal is vergelijkbaar met het aantal mensen
dat linkshandig is, rode haren heeft of homoseksueel is. Ongeveer 7% van de
algemene bevolking hoort regelmatig stemmen. Ongeveer een derde van hen
zoekt professionele hulp.®

De meeste stemmenhoorders kunnen er goed mee omgaan

Ongeveer één op de 50 mensen (2%) hoort stemmen én heeft een psychiatrische
of neurologische diagnose. Als je die 2% vergelijkt met de 13,2% van de men-
sen die weleens stemmen horen of hebben gehoord, zie je dat veruit de meeste
stemmenhoorders geen diagnose en behandeling hebben gekregen.

Stemmen horen komt voor bij allerlei diagnoses

In de psychiatrie werd stemmen horen lange tijd vooral als een symptoom
van schizofrenie en psychose beschouwd. Van de ca. 2% van de bevolking die
stemmen hoort en een diagnose heeft, heeft slechts een vijfde de diagnose
psychose of schizofrenie. De rest heeft een andere psychiatrische of neuro-
logische diagnose.®

ledere stemmenhoorder beleeft het stemmen horen anders

Als je iemand ontmoet die stemmen hoort, weet je nog niet zoveel. Stemmen
horen is namelijk bij iedereen anders. Sommige mensen horen één stem,
andere horen een heel stadion vol stemmen tegen zich schreeuwen. Sommige
mensen horen stemmen zachtjes op de achtergrond, bij anderen schreeuwen
de stemmen zo hard dat ze de normale geluiden uit de omgeving overstem-
men. Sommige mensen horen één keer in hun leven stemmen, andere mensen
iedere dag, de hele dag door. Stemmen kunnen van buitenaf door de oren
gehoord worden, maar ook van binnenuit. Soms gaat het om stemmen van
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mensen die de stemmenhoorder kent, soms om onbekende stemmen. Stem-
men kunnen fluisteren, praten, schreeuwen, zingen, grommen, huilen, lachen...
Elke denkbare vorm is mogelijk.

Wat de stemmen zeggen kan verschillen

Wat de stemmen zeggen, verschilt ook sterk. Ze kunnen complimentjes geven
of juist de hoorder totaal afkraken. Stemmen kunnen goede adviezen geven
maar ook dwingend opdrachten geven en dreigen. Stemmen kunnen feiten en
leugens verkondigen. Ze kunnen verhalen vertellen, schelden, grapjes maken,
roddelen.

Invloed: bron van inspiratie of oorzaak van last en lijden?

Ook de invloed die de stemmen hebben op iemand, verschilt sterk. Sommi-
gen ervaren de stemmen als een bron van steun en inspiratie, terwijl anderen
er enorm veel last van hebben. Bij hen kan het stemmen horen ernstig lijden
veroorzaken, beperkingen en in sommige gevallen ook gevaarlijke situaties.
Naarmate iemand leert omgaan met de stemmen wordt die negatieve invloed
van de stemmen meestal gelukkig steeds minder.

De erfenis van de hopeloze diagnose schizofrenie

Lange tijd betekende het horen van stemmen in de psychiatrie automatisch
dat je schizofrenie had. Schizofrenie werd gezien als ongeneeslijke (en dus le-
venslange) hersenziekte. Er was geen op hoop herstel. Sterker nog, het begrip
‘herstel’ bestond nog niet. Tegen mensen die deze diagnose kregen werd ge-
zegd dat veel van hun doelen in het leven (zoals zelfstandig wonen, studeren,
werken, trouwen en kinderen krijgen) niet of nauwelijks haalbaar waren. De
behandeling was erop gericht om de stemmen met antipsychotica te verwijde-
ren. Deze medicijnen hebben vaak ernstige bijwerkingen en bij veel mensen
gingen de stemmen er niet van weg. In de behandeling was er weinig ruimte
om te praten over de stemmen of over traumatische ervaringen, omdat werd
gedacht dat dit een psychose of crisis in de hand zou kunnen werken. Vormen
van praattherapie waren dan ook nauwelijks beschikbaar.

Dit idee dat stemmen horen een teken is van schizofrenie en het bijbehoren-
de etiket van gek of gestoord zijn, heeft zijn weg gevonden naar de algemene
bevolking. Het stempel ‘schizofrenie’ opgedrukt krijgen werd en wordt door
veel stemmenhoorders niet als herstelbevorderend gezien.”

Herstel: een nieuwe hoopvolle benadering
De laatste jaren is de kijk op stemmen horen en ook op wat vroeger schizofre-
nie genoemd werd, veranderd. In de psychiatrie is het idee geland dat mensen



wel kunnen herstellen van ernstige psychische problemen. In het geval van
schizofrenie wordt tegenwoordig meer gedacht in termen van psychosegevoe-
ligheid. Het idee dat je kunt herstellen van een psychose en goed kunt leren
leven met die gevoeligheid heeft breed ingang gevonden. Ook is door onder-
zoek duidelijk geworden dat traumatische ervaringen een belangrijke oorzaak
kunnen zijn van zowel stemmen horen als van het krijgen van een psychose.
Praten over stemmen en over trauma wordt niet meer vermeden, maar juist
gezien als herstelbevorderend. Er zijn vormen van zelfhulp en ervaringsdes-
kundige ondersteuning beschikbaar gekomen, naast nieuwe therapieén. En
het wordt langzaam meer duidelijk dat stemmen horen niet per se een symp-
toom van ziekte is en ook veel voorkomt bij geestelijk gezonde mensen.

1.3 Leren omgaan met stemmen horen

Bij sommige mensen leidt stemmen horen tot ernstige psychische problemen.
Dit boek neemt als hoopvol uitgangspunt dat iedereen kan leren omgaan met
stemmen horen en ook kan herstellen van ernstige psychische problemen. Uit
de herstelverhalen van veel stemmenhoorders blijkt dat zij, na een periode
van worsteling met het stemmen horen, een voor zichzelf geschikte manier
van omgaan met het stemmen horen hebben gevonden en daardoor hun leven
opnieuw hebben kunnen opbouwen.

Herstel, herstelondersteuning en hoop

Bij het leren omgaan met stemmen horen staat leren wat jou wel en juist niet
helpt centraal. Dat is een zoektocht. Door goed naar je ervaringen te kijken,
kun je er bijvoorbeeld achter komen wat maakt dat je je sterk of juist kwets-
baar voelt, waardoor je meer of minder stemmen gaat horen, of waardoor de
stemmen vriendelijk worden of juist naar. Het vinden van de juiste steun en
passende hulpmiddelen is onderdeel van deze zoektocht.

Stap voor stap leren wat wel en niet werkt voor jou, helpt je om te leren
omgaan met stemmen horen en er bij de inrichting van je leven rekening mee
te houden. Herstel is vaak een proces van vallen en opstaan en kan veel tijd
kosten. Onmisbaar daarbij is het levend houden van hoop en vertrouwen. In een
crisis kan het moeilijk zijn voor iemand om dat vertrouwen te houden. Dan is
het essentieel dat iemands omgeving de hoop op herstel levend houdt, ook als
de stemmenhoorder deze zelf kwijt is. Het vertrouwen dat je kunt herstellen,
helpt je om stappen te zetten op weg naar verwezenlijking van de doelen die je
je stelt. Zonder dat vertrouwen worden die eerste stappen wellicht nooit gezet.
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1.4 Gespecialiseerde hulp bij stemmen horen
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De afgelopen dertig jaar zijn er verschillende soorten van hulp bij stemmen
horen ontstaan en beschikbaar gekomen.

Standaardbehandeling

Binnen de ggz bestond de behandeling bij stemmen horen lange tijd, als
onderdeel van de behandeling van schizofrenie of psychose, uit het voor-
schrijven van antipsychotica en regelmatige gesprekken met de behandelaar.
Het stemmen horen was inhoudelijk vaak niet bespreekbaar. Als gevolg van
wetenschappelijke onderzoek is dit aan het veranderen en daardoor is het
horen van stemmen, net als trauma steeds meer bespreekbaar geworden in de
standaardbehandeling.

Stemmenhoordersgroepen

In stemmenhoordersgroepen steunen stemmenhoorders zichzelf en elkaar
(zelfhulp en lotgenotencontact).® Op bepaalde plekken, zoals bij een Steun-
punt Stemmen Horen, kun je steun krijgen van ervaringsdeskundigen.

Behandeling en begeleiding

Verder zijn er naast de standaardbehandeling allerlei soorten van behandeling
en begeleiding speciaal voor stemmenhoorders beschikbaar, zoals het Maas-
trichts Interview, Voice Dialogue, cognitieve gedragstherapie (CGT, Gedachten
Uitpluizen), de Hallucinatiegerichte Integratieve Therapie (HIT), Acceptance
en Commitment Therapie (ACT) en de op de hersenen gerichte biologische
behandelingen Transcraniéle Magnetische Stimulatie (TMS) en Direct Current
Stimulation (DCS).? Deze vormen van hulp bij stemmen horen komen terug in
hoofdstuk 8.



Stemmen horen als verschijnsel

In onderdeel 2.1 wordt geschreven over stemmen horen als een bijzondere
zintuiglijke ervaring. In 2.2 gaan we in op wat stemmen horen wel, is, in 2.3 op
wat het niet is. In 2.4 komen de verschillende vormen die stemmen horen kan
aannemen, aan de orde. Hoe je kunt ervaren hoe het is om stemmen te horen
(als je zelf geen stemmen hoort) lees je in 2.5.

2.1 Bijzondere zintuiglijke ervaringen

Het horen van stemmen is één van de vele bijzondere zintuiglijke ervaringen
die een mens kan meemaken. Bijzondere zintuiglijke ervaringen zijn in te
delen naar soort (illusies, vervormingen en hallucinaties) en naar het zintuig
waarmee je de ervaring hebt (zoals horen, zien, voelen, proeven, ruiken enzo-
voort).'°

Nlusies

Bij een zintuiglijke illusie komt er via de zintuigen informatie van buitenaf

die door de hersenen op een andere manier wordt geinterpreteerd. Er is een
geluid te horen of een afbeelding te zien, maar daarin kun je iets anders horen
of zien. Een voorbeeld van een auditieve illusie is het fenomeen ‘Mama Appel-
sap’ waarbij in bekende liedjes een totaal andere tekst herkend kan worden.
De naam Mama Appelsap komt van het liedje ‘Wanna be startin’ somethin”
van Michael Jackson. In het refrein zingt hij ‘Mama-se, mama-sa, ma-ma-coo-
sa’, wat lijkt op ‘Mama-se mama-sa, mama appelsap’.!!

Vervormingen

Bij vervormingen komt er ook zintuiglijke informatie van buitenaf binnen,
alleen wordt die informatie in de waarneming (door de hersenen) vervormd.
Zo kan een geluid veel harder of zachter overkomen dan het eigenlijk is,
afhankelijk van iemands gevoeligheid. Zintuiglijke vervormingen kunnen
zich ook voordoen onder invloed van wiet of paddo’s. Soms kunnen stemmen
ontstaan uit een auditieve vervorming, bijvoorbeeld wanneer je net als in het
liedje ‘“The Wind Cries Mary’ stemmen begint te horen in het ruisen van de
wind.
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Hallucinaties

Een hallucinatie is een zintuiglijke beleving waarbij de bron (anders dan bij
zintuiglijke illusie of vervorming) niet in de omgeving aangewezen kan wor-
den. Bij een gehoorshallucinatie hoor je een geluid terwijl het verder stil is.
Het gaat hierbij om ervaringen terwijl iemand wakker is. Dromen vallen dus
niet onder hallucinaties.

Bijzondere ervaringen zijn mogelijk bij alle zintuigen

Bijzondere zintuiglijke ervaringen (illusies, vervormingen en hallucinaties)
kunnen bij alle zintuigen voorkomen. Bij stemmen horen is het gehoor in het
spel en bij visioenen (het zien van beelden) het gezichtsvermogen. Je kunt
ook bijzondere ervaringen hebben met proeven, ruiken en voelen. Daarnaast
zijn er ook mindere bekende zintuigen: het gevoel voor temperatuur, pijn,
evenwicht en versnelling, tijd, lichaamshouding en allerlei zaken van in-
nerlijke lichaamswaarneming. Bij het zintuig voor tijd kent iedereen wel het
voorbeeld dat de tijd heel snel of juist heel langzaam lijkt te gaan. Ook kent
iedereen wel de ervaring dat je je nog steeds draaierig voelt als je een tijdje in
de rondte draait en vervolgens stil blijft staan.'?

Stemmen horen als bijzondere zintuiglijke ervaring

Bij de benadering Omgaan met Stemmen Horen zien we stemmen horen als
een bijzondere zintuiglijke ervaring. Meer specifiek kun je stemmen horen
zien als een vervorming of hallucinatie bij het zintuig gehoor.

2.2 Wat is stemmen horen?
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Vrijwel iedereen hoort elke dag het geluid van tientallen stemmen; van
mensen die met ons of met andere mensen praten of van radio, tv of internet.
Wij zijn continu bezig om al die informatie te verwerken en erop te reageren.
Maar wat als je stemmen hoort terwijl je niet kunt aanwijzen waar ze vandaan
komen en zonder dat er een stemgeluid in de omgeving is? Dan hoor je stem-
men op de manier zoals wordt bedoeld in dit boek.

Omschrijving (definitie)
Stemmen horen is het horen van één of meerdere stemmen zonder dat er
sprake is van meetbaar geluid of aanwijsbare geluidsbron.!?

Andere mensen horen deze stemmen (meestal) niet
Stemmen horen is een persoonlijke ervaring. Andere mensen horen die stem-



men niet. Het is even persoonlijk als je dromen, fantasieén, gevoelens en
gedachten. Andere mensen kunnen zich pas een voorstelling maken van wat
een stemmenhoorder beleeft, als hij of zij er open over vertelt.

Stemmen horen overkomt je

Als je stemmen hoort ervaar je de stemmen niet als iets wat je zelf bewust
hebt aangemaakt. Als je bewust iets denkt, je dingen verbeeldt of herinnerin-
gen uit je geheugen ophaalt, dan moet je daar een beetje moeite voor doen en
dan weet je ook dat jij het bent die die gedachte of verbeelding heeft aange-
maakt of die herinnering heeft opgehaald. Bij stemmen horen is dat niet zo.
Stemmen horen overkomt je.

De stemmen worden vaak ervaren als niet van jezelf

Stemmenhoorders ervaren de stemmen over het algemeen als niet van zich-
zelf. Als je een stem hoort is het dus net alsof iets of iemand anders aan het
praten is. Je ervaart het niet als iets wat uit jezelf komt.'*

Stemmen hebben een zelfstandigheid

Stemmen hebben een zelfstandigheid in de zin dat ze een eigen karakteris-
tieke manier van praten en woordkeuze hebben, die vaak heel anders is dan
de manier van praten en woordkeuze van de stemmenhoorder zelf. Veel stem-
menhoorders ervaren de stemmen alsof die een andere persoonlijkheid en stijl
hebben dan henzelf.

Stemmen horen is een echte gehoorervaring (ook al is er geen geluid)
Voor veel mensen die nog nooit stemmen hebben gehoord is het moeilijk zich
die ervaring voor te stellen. ‘Hoe kun je nou iets horen zonder dat er een geluid
is?” En dus is de reactie vaak: Je hoort iets wat er niet is.” Maar stemmenhoor-
ders horen werkelijk iets, hun ervaring is echt. Hersenscans laten zien dat
tijdens stemmen horen, ook al is er geen geluid van buitenaf, in de hersenen
gehoorgebieden actief zijn die ook actief worden wanneer de persoon een
geluid van buitenaf hoort.'® Voor mensen die zelf geen stemmen horen is het
belangrijk om de ervaring serieus te nemen.

2.3 Wat is stemmen horen niet?
Stemmen zijn niet hetzelfde als gedachten, herinneringen, fantasieén of
dromen. Het is belangrijk om de verschillen en overeenkomsten tussen deze

ervaringen goed te begrijpen.
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Wetenschappelijke naam voor stemmen horen: AVH

In de wetenschap wordt stemmen horen gezien als een hallu-
cinatie. Een hallucinatie is een waarneming waarbij de prik-
kel uit de buitenwereld ontbreekt. Gehoorervaringen zonder
geluid van buitenaf worden ‘auditieve’ hallucinaties genoemd.
Het kan gaan om het horen van een pieptoon, ruis, muziek

of stemmen. Om onderscheid te maken tussen het horen van
stemmen en andere geluiden wordt stemmen horen in het we-
tenschappelijk jargon ‘auditieve vocale hallucinatie’ (horen van
stemmen zonder stemgeluid van buitenaf) genoemd, of ook
‘auditieve verbale hallucinatie’ (het horen van woorden zonder
geluid van buitenaf). In beide gevallen is de afkorting AVH. ¢

Stemmen horen en gedachten

Veel mensen denken door vanbinnen tegen zichzelf te praten. Bijvoorbeeld:
‘Zal ik straks een boterham met pindakaas of met vlokken pakken? Ik heb toch
meer zin in vlokken. Die neem ik.” Je gebruikt dan je innerlijke stem. Maar bij
stemmen horen wordt de stem niet ervaren als van jezelf. Bij innerlijke spraak
doe je zelf moeite om gedachten vanbinnen te vormen en uit te spreken: na-
denken en woorden zoeken. Stemmen horen overkomt je en de stem ervaar je
als komend van buiten, niet vanuit jezelf.

Soms kunnen gedachten een eigen leven leiden, buiten de controle raken
van degene die denkt. Je innerlijke spraak begint dan allerlei dingen te zeggen
die je niet wilt denken. In sommige gevallen herkennen mensen zichzelf niet
meer in de dingen die hun innerlijke stem aan het zeggen is. In zo'n geval
kan innerlijke spraak overgaan in stemmen horen, zoals voor sommige stem-
menhoorders die ervaren dat stemmen hun gedachten uitspreken of stemmen-
hoorders die hun eigen stem allerlei dingen horen zeggen die ze totaal niet
(willen) denken.

Stemmen horen en herinneringen

Als je je concentreert op een herinnering aan de stem van een vriendin, je
favoriete zanger, een tv-presentator of de kassiére van de buurtsupermarkt,
dan kun je je die stem voor de geest halen en ook horen. Ook dit wordt niet
bedoeld met stemmen horen. Je hebt bewust moeite gedaan om een herinne-
ring op te roepen en je weet dat de stem uit het geheugen komt. Bij stemmen
horen is dat niet zo.



Zo ook met herinneringen die ons te binnen schieten, zoals een liedje dat in je
hoofd blijft zitten. Weliswaar hebben we daar geen moeite voor gedaan, maar
we weten dat we het liedje eerder hebben gehoord en dat het voortkomt uit
ons eigen geheugen. Bij stemmen horen wordt dat niet zo ervaren.

Soms komen herinneringen zo krachtig naar voren (bijvoorbeeld aan trau-
matische ervaringen) dat het lijkt alsof je ze op dit moment ervaart. Dit soort
herinneringen worden herbelevingen genoemd. Zo kunnen mensen herin-
neringen aan een ramp waarbij mensen schreeuwden, herbeleven. Mensen
kunnen jaren later dat schreeuwen nog in hun hoofd horen. Zolang je weet
dat het een levendige herinnering is, is het strikt genomen geen stemmen
horen. Maar als dat besef er niet is en het lijkt alsof er nu mensen aan het
schreeuwen zijn of als de herinnering een eigen leven gaat leiden, dan gaat de
ervaring over in stemmen horen.

Stemmen horen en verbeelding

Je kunt in je verbeelding ook stemmen creéren. Bij het lezen van een roman
maken mensen bijvoorbeeld vaak verschillende stemmen aan voor de verschil-
lende karakters in het verhaal. Stemmen verbeelden, hoe levendig ook, is an-
ders dan wat er bedoeld wordt met stemmen horen. Je moet moeite doen om
een stem in je verbeelding te horen en je weet ook dat jij het bent die zich de
stem verbeeldt. Bij stemmen horen overkomt die stem je, en je weet in eerste
instantie niet waar die stem vandaan komt.

Als verbeelding en fantasie zo levendig zijn dat zij een eigen leven gaan
leiden, dan kunnen ze overgaan in stemmen horen. Denk bijvoorbeeld aan
componisten die soms complete muziekstukken, inclusief zang, in hun hoofd
horen die ze niet zelf bewust hebben gecomponeerd. De psycholoog Carl
Jung, die zelf ook veel stemmen en visioenen heeft ervaren, noemde verbeel-
ding die een eigen leven gaat leiden, ‘actieve verbeelding’.

Stemmen horen en dromen

In onze dromen kunnen we allerlei dingen meemaken (voelen, zien, horen)
die op dat moment levensecht lijken. Eenmaal wakker, weten we dat deze er-
varingen niet echt zijn: ‘het was maar een droom’. Het verschil tussen dromen
en stemmen horen is simpelweg dat dromen gebeurt tijdens de slaap en stem-
men horen terwijl je wakker bent.

Stemmen horen komt overigens vaak voor vlak voor het in slaap vallen en
vlak na het wakker worden. Psychiaters zien dit als iets normaals dat met
de toestand tussen wakker zijn, slapen en dromen te maken heeft.'”

Slaapgebrek op zich kan één van de oorzaken zijn van stemmen horen.

We hebben onze slaap en dromen nodig om de ervaringen van overdag te
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verwerken. Als je te lang niet genoeg slaapt en droomt, kun je overdag gaan
dromen en allerlei dingen horen en zien terwijl je wakker bent. Stemmen ho-
ren zou je in sommige gevallen kunnen zien als een vorm van dromen terwijl
je wakker bent.

Grijs gebied: wel of niet stemmen horen?

Sommige ervaringen zijn niet gemakkelijk als wel of niet stemmen horen in
te delen. Zo hebben sommige mensen de ervaring dat ze een letterlijke bood-
schap binnen krijgen, terwijl ze geen stem horen. Ze ervaren dit niet als een
gedachte van henzelf. Je zou deze ervaring ‘stemloos stemmen horen’ kunnen
noemen. Ook komt het voor dat sommige mensen het moeilijk vinden om hun
ervaring te beschrijven aan anderen. Dan is het voor anderen niet duidelijk
of het om stemmen horen gaat. Toch kan ook in dat geval dit boek bruikbare
informatie en handvatten bieden. Sommige manieren van omgaan met stem-
men horen kunnen ook werken bij stemloze stemmen of ervaringen die op
stemmen horen lijken.

2.4 Grote verschillen in vorm en inhoud
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Zoals we zagen in onderdeel 2.1 is bij elke stemmenhoorder het stemmen horen
weer anders, in vorm en inhoud. Iedere stemmenhoorder heeft weer een andere
ervaring. Bij sommige mensen blijft het stemmen horen in de loop van de tijd
min of meer hetzelfde, bij anderen verandert het in de loop van de tijd.*®

In kaart brengen van stemmen

Omdat het stemmen horen bij iedere stemmenhoorder anders is, is het goed
om de ervaring samen met de persoon goed in kaart te brengen. Het kan de
stemmenhoorder helpen om inzicht te krijgen in de eigen ervaringen wanneer
hij goed op een rij heeft hoe het stemmen horen bij hem of haar is. Dat kan
ook helpen om de ervaring aan anderen in de omgeving uit te leggen. Voor
het in kaart brengen van vorm en inhoud van de stemmen, zie hoofdstuk 4.

Vorm en inhoud van de stemmen (fenomenologie)

De ervaring van het stemmen horen kun je naar de vorm en naar de inhoud
in kaart brengen. De vorm gaat over wanneer je wel of geen stemmen hoort,
hoeveel stemmen je hoort, hoe luid ze praten en hoe vaak, of hoe ze klinken.
De inhoud gaat over wat de stemmen zeggen. De vorm en inhoud van de
stemmen heet wetenschappelijk ook wel de fenomenologie van het stemmen
horen.



Overige aspecten

Er zijn nog veel meer aspecten aan het stemmen horen. In dit boek komen aan
de orde: de invloed die stemmen op iemands leven hebben, de relatie die de
stemmenhoorder en de stemmen met elkaar hebben, de verschillende situaties
die stemmen kunnen oproepen, de verschillende manieren waarop mensen
met stemmen horen omgaan en de verschillende manieren van betekenisge-
ving aan de stemmen.

2.5 Hoe is het om stemmen te horen?

Voor mensen die zelf nog nooit stemmen hebben gehoord kan het moeilijk zijn
om zich die ervaring voor te stellen. Wat kan helpen om is de oefening ‘Hoe is
het om stemmen te horen’ te doen. Een andere optie om stemmen te ervaren
met behulp van virtual reality. Op deze manieren kun je zelf ongeveer ervaren
hoe het is om stemmen te horen. Als je wilt weten hoe het is om met stemmen
te leven kun je ervarings- en herstelverhalen van stemmenhoorders lezen,
beluisteren of bekijken of in gesprek gaan met een ervaringsdeskundige stem-
menhoorder. Zie de website www.omgaanmetstemmenhoren.nl voor overzich-
ten en verwijzingen.

Oefening ‘Hoe is het om stemmen te horen?”

Deze leerzame oefening is ontwikkeld door ervaringsdeskundige stemmen-
hoorder Ron Coleman.’ Twee mensen wordt gevraagd een normaal gesprek
met elkaar te voeren over een alledaags onderwerp, bijvoorbeeld over wat ze
afgelopen weekend hebben gedaan. Terwijl ze in gesprek gaan, zeggen één
of twee andere mensen allerlei dingen in de oren van één van de gespreks-
voerders. Dit kunnen positieve of negatieve dingen zijn, het liefst persoonlijke
dingen. Andere aanwezigen observeren wat er gebeurt.

De ‘stemmenhoorder’ ondergaat de ervaring en ervaart ook wat het doet. De
gesprekspartner en andere aanwezigen kunnen zien hoe de ‘stemmenhoorder’
zich ineens anders gaat gedragen. In de nabespreking kan gezamenlijk worden
besproken wat opviel en of de deelnemers zich iets meer kunnen voorstellen
van hoe het is om stemmen te horen. Bij voorkeur is een ervaringsdeskundige
aanwezig, die kan toelichten in hoeverre de oefening wel of niet overeenkomt
met de echte ervaring van het stemmen horen. Er zijn ook variaties van deze
oefeningen waarbij gebruikgemaakt wordt van een koptelefoon waardoor al-
lerlei stemmen te horen zijn.?°
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Nabootsing met behulp van virtual reality (VR)

Via virtual reality kun je ervaren hoe het is om een bijzondere zintuiglijke
waarneming mee te maken. Je krijgt dan een VR-bril en koptelefoon op die je
normale waarneming van de wereld beinvloeden, waardoor je allerlei dingen
gaat zien en horen die andere mensen niet zien of horen. Een voorbeeld hier-
van is ‘De Verwarde Man: een Virtual Reality Ervaring’ van Jeroen Zwaal, die
inmiddels ook als gratis app beschikbaar is.?

Ervarings- en herstelverhalen van stemmenhoorders

Om te begrijpen hoe het is om stemmen te horen, de gevolgen te ervaren of
met stemmen te leven zijn de ervarings- en herstelverhalen van stemmen-
hoorders de beste bron. Een ervaringsverhaal beschrijft wat iemand heeft
meegemaakt. Bij een herstelverhaal wordt ook benoemd hoe iemand heeft
leren omgaan met stemmen horen, wat hem of haar daarbij wel en niet heeft
geholpen. Ervarings- en herstelverhalen kunnen allerlei vormen aannemen:



een geschreven verhaal, een gedicht, een lied, een film of een presentatie bij
een informatiebijeenkomst of congres. Goede ervarings- en herstelverhalen
beschrijven altijd in eigen woorden hoe de persoon zelf de dingen heeft er-
varen.

Ervarings- en herstelverhalen van stemmenhoorders kun je in boeken, tijd-
schriften (zoals ‘de Klankspiegel’, van Stichting de Weerklank) en op diverse
websites, ook in videovorm, terugvinden. Enkele boeken en films raden we
vanuit het Steunpunt Stemmen Horen vaak aan: de boeken ‘Leven met Stem-
men: 50 Verhalen van Herstel? en ‘Het zit allemaal in mijn hoofd! Een Ver-
haal over Stemmen Horen> door ervaringsdeskundige Mick. Deze boeken zijn
erg sterk omdat ze zowel de nare ervaringen met stemmen, trauma en psy-
chiatrie belichten, als het herstelproces waarbij de stemmenhoorders leerden
hun stemmen beter te begrijpen en ermee om te gaan. Hetzelfde geldt voor
de TED-talk ‘De Stemmen in mijn Hoofd’ door ervaringsdeskundige Eleanor
Longden.?* Deze TED-talk is inmiddels miljoenen keren bekeken, waardoor
Eleanor een boegbeeld van de stemmenhoorbeweging is geworden. Op de
website www.omgaanmetstemmenhoren.nl kun je deze informatie terugvinden.

Praten met een ervaringsdeskundige stemmenhoorder
Ervaringsdeskundige stemmenhoorders kunnen als geen ander uitleggen

hoe het is om stemmen te horen. Zij hebben niet alleen geleerd om goed met
stemmen horen om te gaan, maar kunnen anderen ook goed vertellen over
hun ervaringen en over wat hen wel en niet heeft geholpen bij het leren om-
gaan met de stemmen. Je kunt ervaringsdeskundige stemmenhoorders onder
andere vinden via Stichting Weerklank en de Steunpunten Stemmen Horen in
Nijmegen en Den Haag.
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Stemmen horen als veelvoorkomende
menselijke ervaring

Heel veel mensen hebben weleens één of meerdere stemmen gehoord en
de meesten zijn psychisch gezond, in de zin dat ze geen psychiatrische of
neurologische diagnose hebben of behandeling krijgen in verband met het
stemmen horen (onderdeel 3.1). Stemmen horen komt verder voor bij ver-
schillende diagnosen, niet alleen bij psychose en schizofrenie. Door de hele
geschiedenis heen hebben veel (bekende) mensen stemmen gehoord (zie
3.2). Of stemmen horen gezien wordt als iets positiefs, neutraals of nega-
tiefs heeft te maken met de culturele achtergrond. In religieuze en spirituele
tradities neemt stemmen horen vaak een belangrijke plekin (3.3) en in onze
huidige cultuur en media komen we het regelmatig tegen (3.4). In 3.5 bekij-
ken we onder welke omstandigheden stemmen horen voorkomt. Ten slotte
bekijken we hoe de kijk van de psychiatrie op stemmen horen is veranderd:
van een standaard symptoom van de ongeneeslijke hersenziekte schizofrenie,
naar een menselijke variatie (3.6).

3.1 Stemmen horen komt veel voor
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Stemmen horen komt veel voor in de algemene bevolking. Bevolkingsonder-
zoek laat zien dat ongeveer 13,2% van de bevolking weleens een stem heeft
gehoord.? Dit is veel meer dan lange tijd werd aangenomen en komt onge-
veer overeen met het aantal mensen dat linkshandig is. Ongeveer 7% van de
algemene bevolking hoort regelmatig stemmen. Ongeveer een derde van hen
zoekt professionele hulp.?®

Grootste deel heeft geen psychische problemen

Veel mensen weten niet dat de meeste mensen die ervaring hebben met stem-
men horen er geen (ernstige) psychische problemen mee hebben. Ze ervaren
geen last van de stemmen en kunnen er goed mee omgaan. Zij krijgen geen
psychiatrische diagnose of behandeling. Ze praten vaak niet openlijk over
hun stemmen, omdat ze dan snel het stempel ‘gek’ of ‘schizofreen’ opgedrukt
krijgen.



Stemmen horen bij kinderen en jongeren: 5-16%

Tussen de 5 en 16% van de kinderen en jongeren hoort weleens stemmen.?’
Wetenschappers zien stemmen horen tegenwoordig als een normaal verschijn-
sel in de kindertijd, waarin fantasie en werkelijkheid nog veel door elkaar
heen lopen. Veel kinderen hebben bijvoorbeeld een denkbeeldig vriendje en
soms kunnen ze dit vriendje ook horen in de vorm van een stem. Soms horen
kinderen ook muziek. Vooral bij kinderen met gehoorbeschadiging is dat het
geval. Bij 75-90% van de kinderen die stemmen horen gaan de stemmen na
verloop van tijd vanzelf weg.?® Bij de kinderen die stemmen blijven horen, kan
het in de puberteit soms tot problemen leiden.

Ongeveer 15% van de kinderen die stemmen horen, ondervindt er last van.
Zij horen vaak heel veel stemmen of stemmen die heel vervelende dingen
zeggen. Soms gaan de stemmen gepaard met angst, migraine, depressiviteit
en gedragsproblemen. De kans dat kinderen die stemmen horen een psychose
ontwikkelen is klein: 0,01%-0,001%.2°

Mensen die als kind opgroeien met stemmen, denken in het begin vaak dat
iedereen stemmen hoort. Zij zijn verrast als dit niet zo blijkt te zijn. Als an-
deren dan zeggen dat het niet normaal is om stemmen te horen, besluiten ze
vaak om er voortaan niet meer over te praten.

Van de jongeren die stemmen horen, deed een aantal dat al als kind, andere
jongeren beginnen pas in de puberteit stemmen te horen. Bij kinderen die
opgroeien met stemmen ontstaan er in puberteit vaak pas problemen, bijvoor-
beeld doordat de jongeren de stemmen niet meer willen horen en de stemmen
dan negatief beginnen te worden.

Eén verschil tussen stemmenhoorders die wel en geen last hebben van de
stemmen is dat de stemmenhoorders zonder psychische problemen gemid-
deld op hun 12e stemmen beginnen te horen, terwijl mensen die psychische
problemen ervaren door de stemmen pas rond hun 21e stemmen beginnen te
horen.?°

Stemmen horen bij volwassenen: 10-15%

Ook bij volwassenen komt stemmen horen veel voor. We zagen eerder al dat
stemmen horen vaker voorkomt bij mensen zonder diagnose (10-15%) dan bij
mensen met een psychiatrische of neurologische diagnose (2%).

Stemmen horen bij ouderen: vaker bij mensen > 60 jaar

Binnen de groep volwassenen komt stemmen horen vaak voor bij mensen

van boven de 60 jaar. Dit hangt samen met het feit dat stemmen horen vaak
voorkomt bij ouderdomsaandoeningen zoals dementie, Parkinson en slechtho-
rendheid.*’ Stemmen horen komt ook vaak voor na het verlies van de partner,
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vooral wanneer het stel lang samen is geweest. Deze mensen horen soms nog
jarenlang de stem van hun overleden geliefde. Vaak ervaren zij dat als prettig.
Het geeft hun het gevoel dat hij of zij nog bij hen is.?

3.2 Bekende stemmenhoorders
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Veel bekende mensen in de geschiedenis hebben stemmen gehoord. Zo vind je
beroemde stemmenhoorders terug in de meeste religies en spirituele tradities:
Abraham, Mozes, Jezus, Boeddha, Mohammed, de stichters van de Mormonen
en de Quakers, veel katholieke heiligen en beroemde mediums. Zie daarvoor
onderdeel 3.3. In dit onderdeel besteden we aandacht aan politieke leiders,
ontdekkingsreizigers, wetenschappers, filosofen, schrijvers, dichters, schilders
en muzikanten die stemmen horen of hebben gehoord. Van sommigen van hen
is bekend of wordt vermoed dat zij met psychische problemen te maken heb-
ben gehad. Anderen ervaarden de stemmen juist als een bron van inspiratie.
Hoe dit ook zij, de meesten worden bewonderd en gerespecteerd om wat zij
tot stand hebben gebracht.

Bekende mensen die de ervaring van het stemmen horen delen en er open
over zijn, kunnen voor stemmenhoorders inspirerende en positieve voorbeel-
den zijn: je merkt dat je niet de enige bent die stemmen hoort en de stem-
men hoeven blijkbaar ook geen belemmering te zijn om tot bijzondere daden
te komen. Bekende mensen die openlijk spreken over hun stemmen kunnen
veel betekenen voor de emancipatie van het stemmen horen. Daarom vind je
hieronder een aantal voorbeelden van bekende en gewaardeerde stemmen-
hoorders.

De stem van Socrates

De beroemde filosoof Socrates (469-399 v. Chr.) hoorde een stem van een zo-
genoemde ‘daimon’. Daimons waren voor de oude Grieken lagere godheden,
goed- of kwaadaardige spirituele wezens die mensen konden beinvloeden.
Een daimon is dus iets anders dan een demon die vaak als puur kwaadaardig
wordt gezien. Socrates wordt via zijn invloed op zijn leerling Plato gezien als
de vader van de westerse filosofie. Wij kennen Socrates en zijn werk bijna al-
leen uit Plato’s geschriften. Plato beschrijft hoe Socrates van kinds af aan een
stem hoorde en dat de stem, als die er was ‘mij altijd aanspoorde om iets niet
te doen wat ik van plan was, maar nooit aandrong om dat advies te volgen.’
Als de stem niet kwam, deed hij wat hem zelf het beste leek. Een andere
Griekse schrijver, Xenophon, schreef echter dat de stem Socrates wel opdrach-
ten gaf.



Dat Socrates de aansporingen van zijn daimon volgde, werd later tegen hem
gebruikt. Hij zou andere goden dan de offici€le, Atheense goden hebben ge-

volgd en daarmee de jeugd slecht hebben beinvloed. Socrates werd uiteinde-
lijk ter dood veroordeeld.*

De stemmen van Jeanne d'Arc

Stemmen horen is niet altijd door de kerk geaccepteerd. In de middeleeuwen
en in de tijd van de Inquisitie zijn er vermoedelijk veel stemmenhoorders

als ketters, die ‘duivelse’ influisteringen zouden hebben, veroordeeld tot de
brandstapel. Een voorbeeld hiervan is Jeanne d’Arc (ca. 1412-1431), een
vroom meisje dat op haar 13e stemmen hoorde. Ze identificeerde de stem-
men als de stem van God, van de aartsengel Michaél, en die van St. Catharina
en St. Margaretha. De stemmen droegen haar op om Frankrijk te bevrijden
van de Engelse bezetting. Ze wist door te dringen tot de kroonprins, sloot
zich aan bij het Franse leger en speelde uiteindelijk een beslissende rol bij de
succesvolle veldtocht van 1429 tegen de Engelsen. Ook speelde zij een rol bij
de kroning van de kroonprins tot Karel VII. Later werd ze gevangengenomen
en kwam ze in handen van de Engelsen. Bij de rechtszaak die volgde werd
ze beschuldigd van ketterij en hekserij. Haar stemmen zouden van de duivel
afkomstig zijn. Ze werd ter dood veroordeeld en stierf dezelfde dag op een
brandstapel. Al in de 15e eeuw werd ze gerehabiliteerd en in de 20e eeuw
eerst zalig en vervolgens door paus Benedictus XV heilig verklaard.**

Schrijvers en dichters

Voorbeelden van schrijvers en dichters die stemmen hoorden zijn de dichter
William Blake en de schrijvers Charles Dickens en John Milton, Virginia Woolf,
William S. Burroughs, Terence McKenna en Joanne Greenberg.?® Voor som-
migen van hen is de ervaring met stemmen een bron van inspiratie. Zo hoorde
de romanschrijver Charles Dickens naar verluidt de stemmen van karakters uit
zijn boeken in zijn hoofd. Joanne Greenberg gebruikte haar eigen ervaringen
als inspiratie voor haar boek ‘I never promised you a rosegarden’. In dit boek
hoorde de hoofdpersoon Deborah van jongs af aan stemmen en dacht zij dat
iedereen dat deed. Toen ze erachter kwam dat stemmen horen betekende dat
je ‘gek’ was, besloot ze er voortaan met niemand meer over te praten.

Schilders

Van de schilders Vincent van Gogh en Pablo Picasso is bekend dat ze stemmen
hoorden.?¢ Vincent van Gogh had op latere leeftijd behoorlijk veel last van de

stemmen, maar schilderde toch een aantal van de meest bewonderde schilde-
rijen ooit. In een brief aan zijn broer beschreef Vincent hoe hij met de stem-
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men omging: Als iets in U zelf zegt “gij zijt geen schilder” — Schilder dan juist
kerel, en die stem bedaart ook.’ >

Muzikanten

Sommige muzikanten hebben stemmen gehoord, zingen over hun ervaringen,
zoals Ali B, Lady Gaga, Janet Jackson, John Frusciante (The Red Hot Chilli
Peppers), Pete Townsend (The Who), Brian Wilson (Beach Boys) en Paul
McCartney (The Beatles). Ook klassiek componist Robert Schumann hoorde
stemmen.3®

Lady Gaga vertelde in 2013 in een talkshow openhartig over haar ervarin-
gen met stemmen horen. Ze vertelde hoe ze er in het begin moeilijk mee om
kon gaan en zich daarom op alcohol en drugs stortte. Later verwerkte ze haar
ervaringen in de mode die ze ontwerpt.*

Rapper en tv-presentator Ali B rapt in verschillende liedjes over stemmen ho-
ren. In zijn doorbraakhit ‘Leipe Mocro Flavour’ rapt hij: Tk ben zo leip, hoor in
me hoofd nu wel honderden stemmen.’ In het tv-programma ‘24 uur met...” ging
hij er dieper op in. Hij vertelde dat de stemmen tijdens een drukke periode in
2014 op hem begonnen te jagen.* Hij hoorde een vader, een zoon, een rapper,
een theatermaker, een presentator. Allemaal moesten ze iets van hem. Na die
periode ging hij het rustiger aan doen en werd hij selectiever in zijn keuzes.
Volgens Ali B mopperen de stemmen nu alleen nog maar. Tk heb ze allemaal
een beetje hun zin gegeven.’

Ali B is een van de weinige bekende Nederlanders die open is geweest over
zijn ervaringen met stemmen horen. Het zou helpen om het taboe te doorbre-
ken, als meer BN-ers zijn voorbeeld zouden volgen.

Acteurs

Onder acteurs die er open voor zijn uitgekomen dat zij stemmen hoorden, zijn
Sean Penn en Anthony Hopkins.# Anthony Hopkins vertelde over zijn ervarin-
gen met een kritische stem:

Tk heb altijd een kleine stem in mijn hoofd, vooral toen ik jonger en minder
zelfverzekerd was. Toen ik een keer op het podium stond in een klassiek toneel-
stuk, zei de stem plotseling “O, jij denkt zeker dat je Shakespeare kan doen?”
Laatst, toen ik op televisie werd geinterviewd, zei de stem in mijn hoofd: “Wie
denk je verdomme wel dat je bent? Je bent gewoon een acteur. Wat weet jij ver-
domme nou eigenlijk over wat dan ook?”” #*

Wetenschappers
Bekende wetenschappers die stemmen hoorden zijn Nobelprijswinnaar en
wiskundige John Forbes Nash Jr., de neuroloog Oliver Sacks, de neuroloog en



psycholoog Sigmund Freud, en de psychiaters Carl Jung en Elisabeth Kiibler-
Ross. Freud hoorde soms zijn naam roepen als hij alleen was in een voor hem
nieuwe buitenlandse stad.

Carl Jung (1875-1961)

Carl Jung had een sterke interesse voor spiritualiteit. Hij stond samen met
Sigmund Freud aan de basis van de psychoanalyse en ontwikkelde een aan-
tal vernieuwende theorieén. Hij maakte tussen 1913 en 1919 een moeilijke
periode mee vol stemmen, visioenen en andere bijzondere ervaringen. In deze
periode was Jung soms bang om gek te worden. Hij experimenteerde in die
tijd met verschillende manieren om zijn (onder)bewustzijn te onderzoeken,
zoals met actieve verbeelding. Hij bracht zichzelf dan in een toestand van
diepe ontspanning, waarna hij na een tijdje allerlei dingen begon te zien en te
horen. Een beetje zoals tijdens een droom, maar dan in wakende toestand. Tij-
dens deze sessies kon hij ook bewust reageren op de wezens die hij ontmoette,
bijvoorbeeld door met ze te praten. Zo ontmoette hij Philemon.* Jung schrijft
hierover:

‘In mijn fantasieén voerde ik gesprekken met hem, en hij zei dingen die ik niet
bewust bedacht. Ik merkte duidelijk dat hij het was die sprak, niet ik... Het was
een behoorlijk mysterieus figuur voor mij. Hij leek soms behoorlijk echt, alsof hij
een levende persoonlijkheid was. Tk ging met hem wandelen door de tuin en voor
mij was hij wat mensen uit India een goeroe noemen.’*

Jung verwerkte zijn ervaringen in zijn ‘Rode Boek’ dat hij met de hand kal-
ligrafeerde en voorzag van schilderijen en tekeningen. Het vormt een soort
verslag van de avonturen die hij in en met zijn geest heeft beleefd. Enkele
jaren geleden is dit boek voor het eerst in zijn geheel uitgegeven. Achteraf
blijkt dat Jung in die moeilijke, maar inspirerende periode de ideeén voor
zijn theorieén over het collectief bewustzijn, archetypen en synchroniciteit
heeft opgedaan.®

John Forbes Nash Jr. (1928-2015)

John Forbes Nash Jr. was wiskundige, econoom en Nobelprijswinnaar. Zijn
levensverhaal is verfilmd in de film A Beautiful Mind’ (2001). In 1959 ontwik-
kelde hij psychische problemen en werd hij voor het eerst gedwongen opge-
nomen. In de zomer van 1964 begon hij stemmen te horen. Aanvankelijk ging
hij met ze in discussie. Op een gegeven moment begon hij ze af te wijzen, wat
er na verloop van tijd toe leidde dat hij helemaal geen stemmen meer hoorde.
Hij vergeleek het met discussiéren over politiek. Waar hij vroeger de behoefte
had om kritiek te leveren op een politiek onderwerp, realiseerde hij zich dat
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hij zich er helemaal niet voor interesseerde en het liever aan anderen over liet.
Zo besloot hij ook met de stemmen om te gaan. Tussen 1959-1970 werd John
Nash Jr. (onder dwang of drang) vaak opgenomen. Hij gebruikte toen medi-
catie en heeft insulineshocktherapie ondergaan, maar daarna heeft hij nooit
meer medicatie gebruikt. Hij vond het daarom onterecht dat de makers van de
film ‘A Beautiful Mind’, de indruk wekten dat hij herstelde dankzij de nieuwe
generatie antipsychotica. Hij dacht dat de filmmakers mogelijk bang waren
geweest dat mensen na het zien van de film hun medicatie niet meer zouden
nemen. Voor en na zijn periodes met psychische problemen heeft Nash vele
bijdragen geleverd aan de wetenschap. Na zijn herstel ontving hij meerdere
prijzen voor zijn werk, waaronder in 1994 de Nobelprijs voor economie.*

Politieke leiders

Onder politieke leiders waren Martin Luther King Jr. (1929-1968) en Winston
Churchill (1874-1965) stemmenhoorders.*” Ook de Indiase spiritueel en poli-
tiek leider Mahatma Ghandi (1869-1948) hoorde zijn hele leven een stem, die
hij als een betrouwbare gids beschouwde:

‘Voor mij betekenen de Stem van God, Geweten, Waarheid, de Innerlijke Stem
of ‘de Stille Kleine Stem’ allemaal hetzelfde. [...] Wat ik echter hoorde was een
stem van ver weg maar toch heel dichtbij. Het was absoluut alsof een soort men-
selijke Stem tegen me sprak, en onweerstaanbaar. Ik droomde niet terwijl ik de
Stem hoorde. De Stem werd voorafgegaan door een enorme inwendige worsteling.
Plotseling kwam de Stem. Ik luisterde, ik wist zeker dat het een Stem was en de
worsteling werd minder.”*®

3.3 Stemmen horen en religie en spiritualiteit
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In de meeste religies en spirituele tradities worden bijzondere ervaringen
zoals stemmen horen en visioenen hebben, gezien als een spirituele ervaring.
De heilige boeken van alle wereldgodsdiensten beschrijven heiligen of pro-
feten die stemmen hoorden en/of visioenen hadden. Zo waren Mozes, Jezus
en Mohammed stemmenhoorders, net als de grondleggers van de Mormonen
(Joseph Smith), de Quakers (George Fox) en Thelema (Aleister Crowley).*
Ook in het sjamanisme komt stemmen horen voor.

In veel inheemse culturen worden geesten (‘spirits’) als werkelijkheid gezien.
In 62% van alle culturen op aarde is sprake van communiceren met of in con-
tact staan met geesten.>® Door de eeuwen heen werd in veel culturen stemmen
horen gewaardeerd als een spirituele ervaring, die betekenis- en waardevol
kan zijn.



In contact staan met spirituele wezens

In de meeste spirituele tradities wordt stemmen horen gezien als in contact
zijn met spirituele wezens: geesten van voorouders, engelen, heiligen, of de
stem van God maar ook stemmen van demonen of duivels.

Tegenwoordig zie je dit soort verklaringen terug bij populaire mediums,
zoals Char en Derek Ogilvie, die zeggen stemmen te horen van overleden
mensen. Hoewel van sommige mediums de paranormale vermogens in twijfel
getrokken kunnen worden, duidt de populariteit van het verschijnsel erop dat
veel mensen stemmen horen zien als een positieve, spirituele gave. Interessant
genoeg blijkt uit onderzoek dat veel stemmenhoorders, hun stemmen als iets
spiritueels zien.>! Zij hebben vaak ook spirituele manieren gevonden om met
stemmen horen om te gaan, zoals gebed, meditatie of yoga.

Jodendom

In de Torah (en het Oude Testament) komen veel verhalen voor over stemmen
horen. Eerst hoorde Mozes de stem van Jahweh uit een bramenstruik komen.
Later sprak Mozes regelmatig met Jahweh ‘zoals een mens met een vriend
praat’.>? Op de berg Sinai hoorde Mozes de stem van God die hem de tien
geboden twee keer achter elkaar opdroeg.>

Christendom

In het christendom is er door de eeuwen heen op verschillende manieren te-
gen stemmen horen aangekeken. Het Nieuwe Testament bevat veel verwijzin-
gen naar ervaringen met stemmen. Jezus, Maria, Jozef, Zacherias, Maria Mag-
dalena, Johannes en Paulus hoorden allemaal de stemmen van God, Jezus of
van engelen. De latere apostel Paulus hoorde als Saul op de weg naar Damas-
cus in een visioen de stem van Jezus.>* Jezus zelf praatte in de woestijn met de
duivel® en later met de profeten Mozes en Elijah.> Tijdens de doop van Jezus
kwam er een stem uit de hemel kwam die zei ‘Dit is mijn geliefde zoon, met
wie ik blij ben. Luister naar Hem.”” Deze ervaring met het horen van een stem
heeft belangrijke gevolgen gehad: Jezus wordt in het christendom niet gezien
als een profeet, maar als de Zoon van God.

In de geschiedenis van de katholieke kerk zijn er tientallen mystici geweest
die stemmen hoorden en later heilig werden verklaard. Voorbeelden hiervan
zijn St. Hildegard von Bingen (1098-1179), St. Fancisicus van Assisi (1182-
1226), Thomas a Kempis (1380-1471), St. Jeanne d’Arc, St. Theresa van Avila
(1515-1582), St. Johannes van het Kruis (1542-1591) en St. Theresia van
Lisieux (1873-1897). De stemmen die deze heiligen hoorden konden verschil-
lende vormen aannemen, bijvoorbeeld van een gesprek, een roeping, instruc-
tie, uitleg, geruststelling of voorspellingen (profetie). Overigens werden de
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stemmen en visioenen van deze mensen tijdens hun leven door anderen niet
altijd als door God geinspireerd beschouwd, soms juist als ketterij, zoals bij
Jeanne d’Arc (zie onderdeel 3.2).58

Islam
Moslims geloven dat de Koran, het heilige boek van de islam, in zijn geheel
het woord van God (Allah) is, door de engel Djibriel (de aartsengel Gabriél)
aan de profeet Mohammed geopenbaard. Djibriel sprak tot hem. De eerste
openbaring gebeurde in het 50e levensjaar van Mohammed in een grot bij de
berg Hira in de buurt van Mekka. Er wordt gezegd dat Mohammed, onbekend
met dit soort ervaringen, naar huis ging, zich afvragend of hij ziek was of mis-
schien zelfs contact had gehad met een slechte geest. Bij de tweede ontmoe-
ting met de engel Djibriel werden zijn problemen opgelost en zijn angsten en
zorgen weggenomen. Bij het derde bezoek vertelde Djibriel Mohammed dat
hij was verkozen tot laatste boodschapper van God op aarde. Ook op andere
plekken in de Koran wordt verwezen naar het horen van de stem van de engel
Djibriel , o.a. bij de aankondiging door de engel Djibriel van de vlekkeloze
ontvangenis van Maryam (Maria, de moeder van Jezus uit de Bijbel).>
Tegenwoordig is het direct contact zoeken met de spirituele wereld een alge-
meen geaccepteerde praktijk binnen de mystieke soefitraditie van de islam.

Djinns: de geesten in de islam
Als moslims stemmen horen wordt de stem vaak gezien als een djinn. In de
islam zijn djinns bovennatuurlijke wezens, geesten, die zowel goed, neutraal
als slecht kunnen zijn. Zij kunnen zowel moslim als niet-moslim zijn. Een
bekend voorbeeld van een djinn is de geest uit de wonderlamp in het verhaal
van Aladdin en de wonderlamp. Volgens de islam zijn er drie soorten intel-
ligente wezens: engelen, djinns en mensen. Engelen zijn gemaakt van licht,
djinns van rookloos vuur en mensen van aarde. Daarnaast hebben djinns net
als mensen een vrije wil, in tegenstelling tot engelen. Mensen kunnen bezeten
worden door djinns. Ook de duivel is een djinn (Iblis of Shaytan). De duivel
kan alleen slechte dingen influisteren in de harten van djinns en van mensen.
In de moslimgemeenschap worden allerlei bijzondere ervaringen en psychi-
sche problemen verklaard door de invloed van djinns.

Doordat het geloof in djinns een geloofsovertuiging is, en voor alle moslims
in principe realiteit, kan de psychiatrie niet zeggen dat het een waan is.
In de praktijk bleken veel moslims de psychiatrische verklaring (‘het zijn geen
djinns maar hallucinaties en wanen’) en behandeling (antipsychotica) niet te
vertrouwen. Zij praten daarom niet openlijk over djinns en hadden de neiging
om geen medicatie te slikken. De mensen van Gedachten Uitpluizen raden



hulpverleners aan om zich te verdiepen in djinns, de islam en de praktijk van
het gebedsgenezen.®

Boeddhisme en hindoeisme: siddhi’s

In het hindoeisme en boeddhisme nemen net als in andere spirituele tradities
bijzondere zintuiglijke ervaringen een belangrijke plek in. In de heilige teksten
wordt vaak verwezen naar spirituele ervaringen van spirituele leraren (goe-
roes, monniken, yogi’s). Boeddha had bijvoorbeeld tijdens de lange medita-
tie onder de Bodhiboom in Boddhgaya voordat hij verlichting bereikte, veel
bijzondere ervaringen. Hij ervaarde toen stemmen en visioenen van genot en
geweld afkomstig van de demon Mara. Mara probeerde Boeddha zo ervan te
weerhouden verlichting te bereiken.

In het boeddhisme en hindoeisme helpen oefeningen zoals yoga en medita-
tie een mens in zijn spirituele ontwikkeling op weg naar verlichting. Daarbij
wordt ervan uitgegaan dat dit soort oefeningen spirituele en mystieke krach-
ten kunnen versterken. Deze spirituele eigenschappen heten siddhi’s. Siddhi
betekent letterlijk een ‘volmaaktheid’ of ‘perfectie’.®! Een ervan is het kunnen
horen van alle geluiden in het heelal met het zogeheten Hemelse Oor.®?

Aboriginals: diep luisteren

Aboriginals zijn de oorspronkelijke bewoners van Australi€. Aboriginals doen
aan ‘diep luisteren’ (‘Deep Listening’, ‘Dadirri’, ‘Molla Wariga’ of ‘Gulpa Nga-
wal’, athankelijk van de regio). Bij diep luisteren gaat iemand op een rustige
plek in de natuur zitten om naar de geesten van de voorouders en van het
land te luisteren. Zo maken Aborignals contact met de zogeheten Droomtijd,
voor hen een belangrijk deel van hun wereldbeeld.

Lisa Kennedy: ‘Diep Luisteren is een Aboriginal manier van luisteren en leren.
Ik gebruik Diep Luisteren om me begeleiden bij het horen van de stemmen van
mijn voorouders, te luisteren naar het land, de zee en de sterren en om de verha-
len te horen die verteld willen worden. Diep Luisteren stelt me ook in staat om te
luisteren naar de stemmen die behoefte hebben om te praten.’®?

Maori: de moeilijke gave

Bij de Maori, de oorspronkelijke bewoners van Nieuw-Zeeland komt stemmen
horen ook voor. De stemmen kunnen ze als positief of negatief beschouwen,
maar ze vormen hoe dan ook onderdeel van het dagelijks leven. Een Maori
ervaringsdeskundige omschreef stemmen horen als een moeilijke gave: een
eigenschap die mogelijk waardevol is en benut kan worden maar die wel
moeilijkheden met zich mee kan brengen.%*
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Sjamanisme: contact met geesten en andere werkelijkheden

Sjamanisme is een spirituele traditie die in allerlei culturen op aarde voorkomt
of vroeger voorkwam. Niet alleen in Noord- en Zuid-Amerika, Afrika, Azié en
Australi€, maar ook in oudere Europese culturen. Ook bij de Germanen en de
Kelten deden leden van de stam dienst als sjamaan. Een sjamaan beschikt vol-
gens diens traditie over het vermogen te communiceren met de geestenwereld
en gebruikt dit vermogen om zieken te genezen en een gunstige situatie voor
de gemeenschap te bewerkstelligen, zoals een goede oogst. Sjamanen kiezen
er vaak zelf niet voor om sjamaan te worden, maar worden gekozen door de
geesten. Ze ervaren de geesten vaak in de vorm van bijzondere ervaringen
zoals stemmen horen en het hebben van visioenen.%

|

‘Crazywise’: stemmen horen in verschillende culturen
Fotograaf en filmmaker Phil Borgers vertelt in deze film hoe
hij jarenlang inheemse culturen bezocht om over hun manier
van leven te leren en om foto’s te maken van de mensen en
hun gebruiken. Hij kwam op zijn reizen vaak mensen tegen
die stemmen hoorden en andere zintuiglijke ervaringen had-
den. Niet zelden hoorden zij ook negatieve stemmen. Phil
merkte dat anderen in de gemeenschap hierop reageerden
met veel steun en waardering. Zo werd het horen van stem-
men in sjamanistische culturen gezien als een roeping van de
geestenwereld om genezer te worden. Oudere mensen bin-
nen de gemeenschap ondersteunden die persoon vaak als een
mentor. Naast een aantal mensen uit inheemse culturen, volgt
Borges in de film ook twee mensen uit de Verenigde Staten
die stemmen beginnen te horen. Zij worden ziek verklaard,
komen terecht in de psychiatrie, raken geisoleerd en buiten-
gesloten. Phil vraagt zich in de film af hoe het kan dat er in
verschillende culturen zo verschillend wordt omgegaan met
bijzondere ervaringen. Hij interviewde een aantal experts op
het gebied van psychiatrie en spiritualiteit, waaronder ook
ervaringsdeskundige stemmenhoorder Will Hall. ‘Crazywise’
werd in Nederland enthousiast onthaald. Er werd een aantal
conferenties georganiseerd rond de film en de thema’s die
daarin aan bod komen.%



Mediums: channelen van boodschappen

In verschillende culturen bestaat het fenomeen van een medium. Een medium
is iemand met de veronderstelde gave om te communiceren met de geesten
van overleden mensen of met spirituele wezens, zoals engelen, demonen of
andere wezens. Veel mediums geven aan stemmen te horen en sommigen van
hen hebben daarvan hun beroep gemaakt.

Channelen van overleden mensen
Zo geven mediums als Char en Derrick O’Gilvie als tv-medium boodschappen
van overleden geliefden aan nabestaanden door. Niet zelden is er sprake van
controverse of zij werkelijk met de geesten van overleden mensen communi-
ceren. Fr zijn gevallen bekend waarbij er duidelijk sprake was van doorgesto-
ken kaart.®” In andere situaties bleek de kennis die het medium waarover het
medium leek te beschikken ter plekke verkregen te zijn door veel vragen te
stellen (‘cold reading’).®

Los van de vraag of deze mediums daadwerkelijk de stemmen horen van
overleden mensen, kunnen deze stemmenhoorders blijkbaar goed omgaan
met de stemmen. Zij hebben allerlei copingvaardigheden gevonden en een
duidelijke betekenis aan hun ervaringen weten te geven die past binnen hun
wereldbeeld. En ze verdienen er ook nog hun brood mee. Voor hen is stem-
men horen geen last maar een verrijking van hun leven.

Channelen van boodschappen van spirituele wezens

Een andere praktijk is het channelen van boodschappen van spirituele wezens,
zoals we eerder in dit onderdeel zagen. In moderne tijden kun je in elke boe-
kenwinkel op de esoterieplanken wel boeken vinden van mediums met bood-
schappen die zouden zijn gechanneld. Voorbeelden hiervan zijn ‘Een Cursus in
Wonderen’ door Helen Schucman® en ‘De Adelaar en de Condor’ door Jonette
Crowley.”® Populaire orakelkaarten zijn vaak ook door mediums ontwikkeld
die stemmen horen. Een voorbeeld hiervan zijn de orakelkaarten van Doreen
Virtue, zoals het Godinnenorakel.”*

3.4 Stemmen horen in kunst en cultuur

Behalve in de belangrijke of heilige boeken van vrijwel elke religie en een aan-
tal klassieke werken in de wereldliteratuur, vinden we het horen van stemmen
ook terug in hedendaagse popmuziek, films, series en tv-programma’s. Soms
als fictie, maar soms ook gaat het om verhalen van historische of bestaande
mensen die zelf ervaring hebben met stemmen horen.
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Muziek

In de popmuziek vind je veel liedjes die over stemmen horen gaan, waaron-
der enorme hits. Zo gaat het liedje ‘Radar Love’ van de Golden Earring over
iemand die naar huis rijdt en de stem van zijn geliefde hoort, die zegt dat ze
naar hem verlangt. Hun connectie is zo sterk dat ze geen telefoon nodig heb-
ben. Andere voorbeelden van liedjes over stemmen horen zijn: T hear voices’
door Screaming Jay Hawkins, ‘Voices inside my Head’ van The Police, ‘Other
Voices’ van The Cure, ‘Hearing Voices’ door Suicidal Tendencies, ‘Voices’door
Alice in Chains, ‘The Voice Within’ door Christina Aguilera en ‘Voices in my
Head’ door Bruno Mars. Voor verdere verwijzingen en een uitgebreid overzicht
van liedjes over stemmen horen zie www.omgaanmetstemmenhoren.nl.

Van sommige componisten van liedjes over stemmen horen weten we dat hij
of zij zelf ook ervaring heeft met stemmen, zoals van Ali B. (‘Leipe Mocro Fla-
vor’). Van anderen is het niet zeker, omdat de componist er buiten het liedje
nooit in het openbaar over heeft gesproken of het om eigen ervaringen gaat.
Hoe het ook zij, zulke liedjes kunnen aansluiten bij de ervaring van stemmen-
hoorders en in sommige gevallen ook het herstel ondersteunen of een posi-
tieve invloed hebben op de emancipatie van het stemmen horen.

Eminem en Rihanna - The Monster

In deze hit rapt Eminems hoofdpersoon over stemmen horen en over hoe an-
dere mensen denken dat hij gek is. Hij is inderdaad knettergek, maar hij vindt
dat prima. Hij is inmiddels bevriend geraakt met ‘het monster onder zijn bed’
en heeft geleerd om te gaan met de stemmen in zijn hoofd. De clip is hon-
derden miljoenen keren bekeken op YouTube. Zo'n lied kan heel inspirerend
en emanciperend zijn voor stemmenhoorders. Het belicht onder andere het
stigma op stemmen horen en geeft een belangrijk handvat om met stemmen
horen om te leren gaan, namelijk door de relatie met de stemmen te verande-
ren van een negatieve (vijanden) in een positieve relatie (vrienden).

Cabaret en theater

Een mooi voorbeeld van hoe stemmen horen als onderwerp in een cabaret-
voorstelling terug komt, is het lied ‘Eindelijk alleen: Stemmen in m’n hoofd’
van Alex Klaasen. In deze sketch zingt de hoofdpersoon over de stemmen die
hij hoort en hoeveel last hij ervan heeft. Hij wil het liefste dat het eindelijk
eens stil wordt. Als het dan stil wordt, begint hij ze toch wel te missen en
beseft hij dat de stemmen ook positieve, behulpzame kanten hebben. Bij het
Steunpunt raden we mensen vaak aan dit filmpje te kijken. Eén stemmenhoor-
ster gaf aan dat mensen in haar omgeving na het bekijken van dit filmpje haar
eindelijk begrepen.



In 2018 ging het interactieve toneelstuk ‘Tk hoor wat jij niet hoort’ van the-
aterwerkplaats SMIT in premiere. Dit toneelstuk is grotendeels gemaakt en
uitgevoerd door ervaringsdeskundige stemmenhoorders. Er komen allerlei
misverstanden rondom stemmen horen aan de orde. Na afloop kan het pu-
bliek ervaringen delen en vragen stellen. Ook kunnen bezoekers samen met de
acteurs bepaalde scénes een andere wending geven.

Films en series

In alle mogelijke genres van films en series kun je stemmen horen tegenko-
men: van fictie tot documentaire, in films en series voor jong tot oud en zowel
in matig bezochte filmhuiscultfilms als in kaskrakers. Voorbeelden van series
waarbij de hoofdpersonen stemmen horen zijn ‘Sense 8’, ‘True Blood’, ‘Hap-
py?, ‘Wonderfalls’, ‘River’ en ‘Remember Me’. Een voorbeeld van een kinder-
film over stemmen horen is de tekenfilm ‘Horton Hears a Who'. In deze series
en films vormt het thema stemmen horen een rode draad in het verhaal. Voor
verwijzingen en een overzicht, zie www.omgaanmetstemmenhoren.nl

In andere films en series heeft het stemmen horen een kleinere maar belang-
rijke rol, zoals in ‘Harry Potter en de Geheime Kamer'. In deze film begint
Harry Potter stemmen te horen. Hermeline Griffel reageert met schrik en
angst: ‘Stemmen horen die niemand anders kan horen is zelfs in de tovenaars-
wereld geen goed teken.’ Later kan Harry Potter het stemmen horen goed
gebruiken in zijn strijd tegen de kwaadaardige Voldemort.

Wat opvalt bij niet-waargebeurde films en series over stemmen horen, is dat
het stemmen horen niet altijd als iets negatiefs wordt gezien, zoals een symp-
toom van schizofrenie of als de eigenschap van een kwaadaardige psychopaat.
Vaak is het een ervaring die soms voor problemen zorgt, maar die uiteindelijk in
het verhaal een talent blijkt te zijn dat kan worden benut. Andere spelers in het
verhaal begrijpen het stemmen horen van de hoofdpersoon in het begin vaak
niet of denken er negatief over. Naarmate de hoofdpersoon het stemmen horen
positief kan gebruiken, verandert de mening van zijn omgeving.

Inside out

Voor de film ‘Inside Out’ maakte Disney reclame met de slogan ‘Ontmoet de
kleine stemmen in je hoofd’.”? In de film hebben alle mensen vijf wezentjes

in hun hoofd, die staan voor de emoties plezier, angst, woede, afkeer en ver-
driet. De hoofdpersoon is een meisje. De emotiewezentjes reageren op wat ze
meemaakt en adviseren haar over het omgaan met de situaties waarmee zij te
maken krijgt en nemen het soms zelfs even over. In de loop van de film leert
het meisje steeds beter om te gaan met haar emoties of stemmen.

51



52

En de roos zo...
z0...

Literatuur en poézie

We zagen eerder dat sommige schrijvers stemmen hoorden en soms hun eigen
ervaringen gebruikten als inspiratie voor hun werk. In andere gevallen komt
het stemmen horen voor als onderwerp, maar weten we niet of de schrijver
er zelf ervaring mee heeft. Een voorbeeld hiervan is het gedicht ‘Stemmen’
van Toon Telligen.” Van andere dichters is het wel bekend dat ze hun erva-
ringen gebruikten als inspiratie voor hun gedichten. Zo hoorden de Duitse
dichter Rilke (1875-1926) en de Engelse dichter William Blake (1757-1827)
beide de stem van de Engelse dichter John Milton (1608-1674). Rilke zei vele
gesprekken te hebben gevoerd met Milton. Blake meldde dat zijn werk gediri-
geerd werd door ‘boodschappers van de hemel’ en zijn poézie gedicteerd door
‘hemelse vrienden’.”* Ervaringsdeskundige dichters Marjolein Pieks en Geert
Zomer gebruiken ook hun ervaringen met stemmen voor hun poézie, zoals in
het gedicht ‘De Stemmen van Lisa’ door Geert Zomer.”®

Boeken over stemmen horen
Een vroege Nederlandse uitgave over stemmen horen is het boekje ‘Een Schi-
zofreen is Nooit Alleen’ door Hans Plomp uit 1982. Sinds het baan-brekende
boek van Marius Romme en Sandra Escher ‘Stemmen horen accepteren’
(1999Db) zijn er steeds meer boeken over stemmen horen verschenen met
ervarings- of herstelverhalen van stemmenhoorders en/of informatie over
behandelingen en wetenschappelijk onderzoek.

Voorbeelden van redelijk makkelijk te lezen boeken over stemmen horen
zijn: ‘Gek Genoeg Gewoon’ door Tilly Gerritsma en Titus Rivas, T.even met
Stemmen: 50 Verhalen van Herstel’ door Romme en collega’s, ‘Stemmen



Horen’ door Iris Sommer, ‘Stemmen in je Hoofd’ door Gail Hornstein, en
‘Zolang er mensen zijn, zijn er stemmen’ door Paul Custers.

Een aantal andere boeken is vooral voor hulpverleners bedoeld. Zij kunnen
vanwege de vaktaal wat moeilijker zijn om te lezen. Voorbeelden hiervan zijn
‘Hallucinaties: kenmerken, verklaringen en behandelingen’ van Jack Jenner en
‘Gedachten Uitpluizen’ van Mark van der Gaag en collega’s.

De laatste jaren zijn er ook boeken verschenen die in hun geheel door stem-
menhoorders geschreven zijn, bijvoorbeeld ‘Het zit allemaal in mijn hoofd!
door Mick, ‘De Magiér: De Memoires van een Dwaas’ door Vincent Swierstra,
de bundel van columns ‘Oscar’ van Nicolai van Doorn (Jannes Oosterveld) en
het boek dat je nu aan het lezen bent.”®

Televisie

Stemmen horen komt af en toe aan bod in regionale of landelijke tv-program-
ma’s. Vaak worden hierbij stemmenhoorders aan het woord gelaten die over
hun eigen ervaringen vertellen. Voorbeelden hiervan zijn de documentaire
Asylum’ over stemmenhoorder David, de aflevering van Je zal het maar heb-
ben’ met stemmenhoorster Tamara en psychiater Iris Sommer, de aflevering
van ‘Klasgenoten’ met stemmenhoorster Inge en de aflevering van ‘Gelderse
Koppen’ met mijzelf. Bij sommige portretten ligt de nadruk op de worsteling
met de stemmen, soms wordt ook het herstelproces belicht.

Een uitzending die in Engeland veel mensen heeft bereikt is de BBC-docu-
mentaire ‘Why Did I Go Mad?’ met onder andere ervaringsdeskundigen Rachel
Waddingham en Jacqui Dillon. Dit soort uitzendingen laten aan een breed
publiek zien wat stemmen horen is, hoe het is om met stemmen te leven en
hoe je ermee om kunt gaan. Verwijzingen naar video’s, als ze beschikbaar zijn,
vind je op de website www.omgaanmetstemmenhoren.nl.

Historisch tv-moment: Marius Romme en Patsy Hage bij Sonja

Voor de ontwikkeling van de internationale stemmenhoorbeweging was de
uitzending van de talkshow ‘Sonja op maandag’ op 30 maart 1987 op de
Nederlandse televisie een belangrijke gebeurtenis.”” Psychiater Marius Romme
en stemmenhoorster Patsy Hage waren te gast om te praten over stemmen
horen, ook in verband met een congres dat zij daarover wilden organiseren.
Ze riepen mensen, die ervaring hadden met stemmen, op om na de uitzending
te bellen. Ze verwachtten er 30 a 40, maar er belden 700 mensen. Van die
450 stemmenhoorders hadden 300 moeite om ermee om te gaan, terwijl 150
van hen goed met de stemmen konden omgaan. Uit de interviews die Marius
Romme en Sandra Escher met hen hebben gehouden, is vervolgens het Maas-
trichts Interview’® en het baanbrekende onderzoek van Romme & Escher 7°
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voortgekomen. Na een congres over stemmen horen in 1987 werd in 1988 de
Stichting Weerklank opgericht. Daarmee was de basis gelegd voor wat later de
internationale stemmenhoorbeweging zou worden.®

Stemmen horen in het nieuws

Af en toe verschijnen er artikelen in kranten en tijdschriften over stemmen ho-
ren, bijvoorbeeld interviews met bekende wetenschappers/psychiaters, zoals
Jim van Os en Iris Sommer.®! De laatste jaren krijgen ook stemmenhoorders
zelf steeds meer aandacht. Zo heeft het NRC een aantal interviews met stem-
menhoorders gepubliceerd, waaronder met Vincent Swierstra.®? In regionale
kranten verschijnen soms uitgebreide interviews met ervaringsdeskundige
stemmenhoorders, zoals met Sonja van der Flier-Morgenland en Hans van der
Flier in het Leidsch Dagblad®® en met mijzelf in De Gelderlander®* en De Brug
Nijmegen.®*> Zulke publicaties kunnen bijdragen aan meer kennis over en meer
begrip voor stemmen horen en ook hoop bieden voor mensen die worstelen
met hun stemmen.

Stemmenhoorders negatief in het nieuws

Soms komt stemmen horen in het nieuws wanneer stemmenhoorders geweld
hebben gepleegd. Een berucht voorbeeld is de schietpartij door stemmenhoor-
der Tristan van der Vlis uit 2011. Bij een winkelcentrum in Alphen aan de Rijn
schoot hij zes mensen dood en verwondde er zeventien, waarna hij zichzelf
om het leven bracht.

Dergelijke tragische voorvallen worden breed uitgemeten in de media en dit
kan ertoe leiden dat het brede publiek bij stemmen horen direct aan geweld
denkt. Hoewel stemmen horen in sommige gevallen tot gevaarlijke situaties
kan leiden als de persoon in kwestie niet met de stemmen kan omgaan, zijn
stemmenhoorders die een psychiatrische diagnose hebben veel vaker slachtof-
fer dan dader van geweld.®® Extreme voorvallen van geweld, hoe zeldzaam
ook, kunnen het algemene beeld van stemmenhoorders op een negatieve
manier beinvloeden.

3.5 Omstandigheden waarbij stemmen horen voorkomt
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Stemmen horen kan in allerlei situaties voorkomen. Door naar de omstan-
digheden te kijken waarin stemmen horen voorkomt, kunnen we misschien
aanwijzingen vinden voor een verklaring of voor mogelijke oorzaken van
stemmen horen.



Slaap en dromen

Veel mensen kennen de ervaring dat ze vlak voordat ze in slaap vallen of vlak
na het wakker worden één of meerdere stemmen horen (zie ook blz. 33).
Ongeveer 25% van de bevolking hoort weleens stemmen bij het in slaap val-
len en ongeveer 18% van de bevolking bij het wakker worden. In sommige
groepen komt stemmen horen voor of na de slaap meer voor, bij studenten
loopt het percentage op tot maar liefst 85%.%”

Tijdens dromen

In onze droom maken we allerlei dingen mee die op dat moment levensecht
lijken. We zien, horen, ruiken, voelen, proeven en doen allerlei dingen terwijl
we eigenlijk stil in bed liggen. Deze vorm van bijzondere ervaringen hebben
kennen we allemaal. Tijdens dromen kun je ook stemmen horen zonder dat je
weet waar ze vandaan komen. Sommige mensen maken weleens dromen mee
die alleen maar uit het horen van stemmen bestaan.

Slaapgebrek

Als we langere tijd niet genoeg slaap krijgen kunnen we stemmen gaan horen.
Voldoende slaap is nodig om alle indrukken die we overdag opdoen in dromen
te verwerken. Door slaapgebrek kunnen we overdag allerlei dingen gaan zien
en horen: dromen terwijl je wakker bent.

Denkbeeldige vriendjes

Denkbeeldige vriendjes hebben komt bij zo'n 46-65% van de kinderen voor.
Vaak kunnen deze kinderen de stem van hun denkbeeldige vriendjes ook echt
horen. Meestal gaan ze na een jaar of twee weer weg. Specialisten beschou-
wen dit stemmen horen als een normaal onderdeel van de ontwikkeling. Wer-
kelijkheid en fantasie lopen de eerste jaren van onze kindertijd nog in elkaar
over. De denkbeeldige vriendjes maken deel uit van de fantasierijke wereld
van kinderen.®®

Verlieservaringen en rouw
Ook bij verlieservaringen en rouwprocessen komt stemmen horen veel voor.
In ongeveer een derde tot de helft van de gevallen horen nabestaanden de stem
van de overledene. Na het overlijden van een partner in een langdurige, geluk-
kige relatie, maakt 89% van de wederhelften bijzondere ervaringen van hun
overleden partner mee. Zij beleefden dit soort ervaringen vaak als prettig.®

In sommige culturen wordt dit type ervaringen beschouwd als een vorm van
contact met de geesten van overledenen of van voorouders. In onze cultuur
is dat niet gebruikelijk. Omdat stemmen horen en andere bijzondere ervarin-
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gen zoveel voorkomen bij rouw en omdat ze vaak als prettig worden ervaren,
kiezen sommige specialisten ervoor om deze ervaringen te duiden als een
normaal onderdeel van rouwverwerking.

Ernstige stress, verontrusting en trauma
Veel mensen beginnen stemmen te horen tijdens of na situaties waarbij sprake
is van ernstige stress, verontrusting of traumatische ervaringen, zoals het
meemaken van geweld, oorlogssituaties, marteling, mishandeling, ongeluk of
ramp, een ernstige ziekte, seksueel misbruik of verkrachting. Ook naar aan-
leiding van emotioneel misbruik en pesten kunnen mensen stemmen gaan
stemmen horen.*®

De laatste jaren groeit in de wetenschap en de psychiatrie het besef dat trau-
ma veel voorkomt bij mensen die stemmen horen en/of een psychose hebben
meegemaakt. Trauma wordt gezien als één van de belangrijkste oorzaken van
stemmen horen.”* De vorm en de inhoud van de stemmen verwijzen vaak naar
het trauma. Zo horen mensen die seksueel misbruik hebben meegemaakt later
de stem van de dader die seksueel getinte opmerkingen maakt, hen verbiedt
om erover te praten en dreigt met nare dingen als ze dat wel doen.

Extreme onthouding en isolement

In situaties waarbij mensen langere tijd weinig of geen prikkels van buitenaf
krijgen (zintuiglijke deprivatie) komt stemmen horen ook veel voor. Dit is
aangetoond met psychologische experimenten waarbij mensen werd gevraagd
een aantal dagen door te brengen in een ruimte waar het helemaal donker

en helemaal stil was.”? De deelnemers begonnen na verloop van tijd allerlei
dingen te zien en te horen. Onze hersenen zijn gewend om continu indrukken
vanuit de zintuigen te verwerken. Als zintuiglijke input ontbreekt, gaan onze
hersenen deze indrukken zelf aanmaken zodat we toch allerlei dingen gaan
zien en horen.”

Zelfgekozen stilte en afzondering

In allerlei culturen en spirituele tradities (christendom, islam, boeddhisme,
hindoeisme, sjamanisme) zochten en zoeken mensen de stilte en afzondering
op om door gebed, via meditatie of een spirituele zoektocht, tot bijzondere,
spirituele ervaringen of inzichten te komen. Jezus’ 40 dagen in de woestijn of
Mohammeds meditatie in de grot van Hira zijn slechts enkele voorbeelden.

Sociaal isolement
Langdurig geisoleerd zijn van andere mensen kan ook tot stemmen horen
en andere bijzondere ervaringen leiden. Denk aan mensen die gedwongen



geisoleerd worden, zoals gevangenen in eenzame opsluiting of mensen die
tijdens een opname op een psychiatrische afdeling gesepareerd worden. Ook
bij mensen die lange reizen in hun eentje maken komt stemmen horen voor,
zoals solo-vliegeniers, poolverkenners, bergbeklimmers, astronauten, zeilers
of onderzeebootpersoneel. Zo hoorde Charles Lindbergh, de eerste piloot die
over Atlantische oceaan vloog, stemmen van bekenden die hem adviseerden
en geruststelden.

Ook bij mensen die vanwege sociale, psychische of lichamelijke omstan-
digheden veel tijd alleen doorbrengen, bijvoorbeeld omdat ze zelf de deur
niet uit durven, willen of kunnen gaan, komt stemmen horen voor. Net als bij
zintuiglijke onthouding geldt dat onze hersenen gewend zijn dat wij dagelijks
met anderen praten en naar anderen luisteren. Door lang alleen te zijn, komt
er geen input meer van buitenaf. Bij gebrek aan gezelschap kan het zijn dat je
hersenen zelf voor gezelschap gaan zorgen, in de vorm van stemmen.

Hypnotische ervaringen

Het schijnt mogelijk te zijn om mensen onder hypnose stemmen te laten ho-
ren. Sommige wetenschappers denken dat stemmen horen kan ontstaan door
spontane zelfhypnose.®®

Bijna-doodervaringen
Mensen die na een ongeval, reanimatie na een hartstilstand of een andere
levensbedreigende situatie bijna dood dreigen te gaan, kunnen bijzondere be-
wustzijnstoestanden meemaken die bijna-doodervaringen worden genoemd.
Naar schatting 2-3% van de bevolking maakt dit mee. Het kan gaan om een
gevoel van vrede, de ervaring buiten het lichaam te zijn, snel door een tun-
nel reizen, meestal naar een licht, ontmoetingen met overleden naasten, een
terugblik op het leven en soms het binnengaan van een wereld van licht. On-
derweg naar het licht ontmoeten mensen vaak een wezen, in de vorm van een
stem die de persoon vraagt of aanraadt om terug te gaan. Sommigen denken
dat het de stem van een naaste is of van de dokter, anderen denken aan een
spiritueel wezen (engel), een goddelijk wezen of het licht.

Ongeveer 40% van de mensen die een bijna-doodervaring meemaakt, hoort
tijdens die ervaring één of meerdere stemmen. Sommige mensen blijven de
stem horen nadat ze lichamelijk hersteld zijn.?

Creatieve inspiratie

We zagen in onderdeel 3.4 dat veel schrijvers, dichters, muzikanten en schil-
ders ervaring hebben met stemmen horen en dat sommigen van hen die erva-
ringen gebruiken als inspiratie voor hun kunst. Zo hoorde Robert Schumann
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(1810-1856) stemmen. Zij hielpen hem kiezen voor een carriére als componist
en bij het maken van zijn muziekstukken. Ook wetenschappers en uitvinders
ervaren weleens creatieve inspiratie in de vorm van stemmen.®’

Roeping

Een specifieke vorm van inspiratie is een roeping hebben. Het betekent dat je
weet wat je wilt doen met je leven. Voor de een is het een gevoel of een intu-
itie, een ander weet zich letterlijk geroepen door een stem. Zulke letterlijke
roepingen zien we terug in verhalen over heiligen, maar ook buiten het geloof.
De Franse feministe Simone de Beauvoir hoorde na een inspirerende lezing

en stem die uitriep: ‘Mijn werk moet de mensheid dienen!” Ze besloot om zich
daarna elke minuut daarvoor in te zetten.”®

Middelengebruik en onthouding

Stemmen horen kan ook voorkomen na middelengebruik, of het nu gaat om

alcohol en drugs of om bijwerkingen van medicatie. Sommige mensen begin-
nen juist stemmen te horen na een periode van intensief gebruik van alcohol
of drugs (als ontwennings- of afkickverschijnsel).

Ervaringsdeskundige en therapeut Will Hall die zich specialiseert in het af-
bouwen van psychiatrische medicatie, merkt op dat de westerse samenleving
een scherp onderscheid maakt tussen zogenoemde ‘recreatieve drugs’ aan de
ene kant en psychiatrische medicijnen aan de andere kant. Daartussen in zit-
ten voedingsstoffen die we als normaal beschouwen, zoals bijvoorbeeld suiker,
koffie en chocola. Will benadrukt dat echter al deze stoffen invloed hebben op
je bewustzijn: ze zijn psychoactief. In alle drie de groepen heb je ook middelen
die een bepaalde werking en bijwerkingen kunnen hebben, maar ook gewen-
ningseffecten (steeds meer nodig hebben voor hetzelfde effect) en onthou-
dingsverschijnselen. Daardoor kunnen bepaalde middelen als verslavend
worden gezien.”

Bijwerkingen of giftige werking van medicatie

Bij verschillende medicijnen kunnen hallucinaties als bijwerking optreden,
zoals bij antidepressiva, lithium, antipsychotica, opiaten, middelen tegen
allergische reacties, dopamineagonisten, medicijnen tegen epilepsie (met
name levatiracetam), anticholinergica, memantine, kalmeringsmiddelen,
psychostimulantia (zoals amfetaminen), cardiovasculaire medicijnen zoals
bloeddrukverlagende medicijnen (waaronder: bétablokkers), lokale verdo-
ving, hormonen (corticosteroiden), pijnstillers (asperine), ontstekingsrem-
mers, antibiotica en medicijnen die bij de behandeling van tumoren worden
gebruikt.1%



Drugs

Er zijn veel psychoactieve middelen (in de volksmond drugs) waarbij hallu-
cinaties voor kunnen komen: cannabis, cocaine, XTC (MDMA), (meth)amfe-
tamine, opiaten (morfine, oxycontin, heroine), NMDA-receptor-antagonisten
(ketamine, methoxetamine, PCP) en serotonine-2a-agonisten (paddo’s, mesca-
line, LSD, DMT, ayahuasca).!!

Alcohol. Stemmen horen komt niet zo snel voor bij alcohol als mensen re-
gelmatig weinig alcohol drinken en/of af en toe een keer flink doorzak-
ken. Stemmen horen kan wel voorkomen bij een alcoholverslaving of

juist wanneer mensen ervan afkicken. Het is onduidelijk of dit nu door de
alcohol(onthouding) komt of door andere zaken, zoals slaap- en vitaminen-
gebrek of traumatische ervaringen die mogelijk ooit aanleiding zijn geweest
om naar de fles te grijpen.

Cannabis (wiet en hash). Cannabis is een hennepplant waarvan de toppen in
onbewerkte vorm (wiet) of bewerkte vorm (hash) gerookt kunnen worden.
Cannabis roken wordt vaak blowen genoemd. Cannabis kan ook verwerkt wor-
den in eten, zoals in de ‘spacecake’ of ‘spacebonbons’. THC is de stof in canna-
bis waar je high van wordt. THC kan in sommige gevallen het krijgen van een
psychose in de hand kan werken. Bij sommige mensen kan wietgebruik leiden
tot bijzondere zintuiglijke ervaringen, waaronder soms ook stemmen horen.

|

Therapeutisch gebruik van drugs

In de jaren zestig en zeventig van de 20e eeuw werd er on-
derzoek gedaan naar de mogelijke therapeutische effecten
van middelen die door de meeste mensen als drugs gezien
worden. Zo’n dertig jaar werd er geen toestemming gege-
ven om dit onderzoek voort te zetten, maar sinds een jaar of
tien wordt de mogelijk therapeutische werking van dit soort
middelen opnieuw onderzocht. Een voorbeeld hiervan is het
gebruik van MDMA (XTC) bij traumaverwerking. Een aantal
organisaties houdt zich bezig met onderzoek naar psychedeli-
sche drugs: internationaal is dat MAPS en in Nederland Stich-
ting Open. Eén van de projecten van MAPS is Zendo waarbij
psychedelische ervaringsdeskunige ondersteuning wordt
gegeven, bijvoorbeeld aan mensen die een bad trip hebben.%2
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Er zit ook een stof genaamd CBD in cannabis, waarvan gedacht wordt dat

het allerlei gunstige effecten kan hebben op het gebied van lichamelijke en
psychische gezondheid. CBD is een populair voedingssupplement dat gewoon
bij de drogist verkrijgbaar is. Onderzoek laat zien dat CBD een antipsychotisch
effect kan hebben.'% Bij het UMC Utrecht wordt de antipsychotische werking
van CBD nader onderzocht.

Psychedelische drugs. Psychedelische drugs zijn bewustzijnsverruimende mid-
delen, ook wel tripmiddelen genoemd. Voorbeelden van psychedelische drugs
zijn LSD, ayahuasca, paddo’s en mescaline. Psychedelische drugs kunnen bij-
zondere zintuiglijke ervaringen veroorzaken, meestal visueel, maar het horen
van geluiden, muziek of stemmen komen ook voor.

Spiritueel druggebruik. In sommige situaties worden drugs gebruikt als middel
om spirituele ervaringen te bereiken. In shamanistische tradities worden na-
tuurlijke tripmiddelen gebruikt, zoals paddo’s, San Pedro- en peyotecactussen,
ayahuasca en iboga. Rastafari’s gebruiken wiet. Dit type druggebruik worden
ook wel entheogeen druggebruik genoemd. Entheogeen staat voor ‘afkomstig
van God in onszelf’.

Medische omstandigheden

In allerlei medische omstandigheden kan stemmen horen voorkomen. Zo kan
stemmen horen voorkomen bij: hersenschudding, migraine (tijdens de aura
kan men geluiden, waaronder stemmen horen of beelden zien), hersenontste-
king, Parkinson en Alzheimer.

Infectie, ontsteking, koorts

Ziek zijn en je naar voelen kan leiden tot bijzondere ervaringen. Bij een ont-
steking kunnen mensen hoge koorts krijgen en gaan ijlen. Met name ontste-
king aan de hersenen kan leiden tot het horen van stemmen en andere bijzon-
dere ervaringen. Langdurige infecties kunnen ook leiden tot een psychose.

Zo kunnen in een late fase van de ziekte van Lyme de hersenen ontstoken ra-
ken, met als gevolg allerlei psychische problemen, zoals extreme gevoeligheid
voor geluid, slaapproblemen en ook psychose.!%

Hyperventilatie of verminderde ademhaling

In situaties waarbij de ademhaling anders is dan normaal (verminderd of bij
hyperventilatie) kunnen mensen stemmen gaan horen. Het zogenoemde ‘ho-
lotropisch ademen’ is een manier om de doelgericht je bewustzijnstoestand te
veranderen, vergelijkbaar met een LSD-trip.1%



Slechthorendheid en doofheid

Bij slechthorendheid en doofheid is sprake van minder geluidsprikkels vanbui-
ten af. Bij ongeveer 3-9% van de mensen met slechthorendheid komt stem-
men horen voor, vaak in een mix van instrumentale muziek, zang en pratende
stemmen. Slechthorendheid komt veel voor op oudere leeftijd. Een mogelijke
verklaring van het stemmen horen is dan, dat als mensen minder of geen
geluid vanbuiten af horen, de hersenen dit zelf gaan aanmaken. Het geheugen
kan geluidsherinneringen van vroeger loslaten, waardoor iemand muziek of
stemmen gaat horen (‘release hallucinaties’).!° Een interessante, enigszins
vergelijkbare bijzondere ervaring die voorkomt bij dove mensen is het zien
van gebarentaal. Het boek ‘Stemmen zien’ van Oliver Sacks gaat over dit soort
ervaringen.'%’

Hersenstoornissen

Stemmen horen kan ook voorkomen bij allerlei hersenstoornissen. Onze her-
senen bestaan uit verschillende gebieden met eigen functies. Voor elk zintuig
zijn aparte gebieden die gespecialiseerd zijn in het verwerken van informatie
uit dat zintuig. Voor de uitgebreide verwerking van gehoorinformatie hebben
we aparte gehoorgebieden in onze slaapkwab. Voor taal zijn er twee gebieden
in de linkerhersenhelft belangrijk: het gebied van Broca in de linker voor-
hoofdskwab is betrokken bij het maken van taal (bij praten en lezen) en het
gebied van Wernicke achteraan in de bovenste kronkel van de rechterslaap-
kwab bij taalbegrip (luisteren naar spraak en lezen). Zie ook 7.3.

Elektrische stimulatie van gebieden in de slaapkwab

Onderzoekers hebben ontdekt dat als je bepaalde gebieden in de slaapkwab
een elektrische prikkel geeft, mensen stemmen, muziek of andere geluiden
gaan horen. Dit is ontdekt bij mensen die een hersenoperatie ondergingen
vanwege bijvoorbeeld epilepsie of een hersentumor, waarbij de chirurg elektri-
sche prikkeling van hersengebieden gebruikt om te controleren wat hij weg-
snijdt. Op eenzelfde manier leiden elektrische schokjes bij de achterhoofds-
kwab tot het zien van beelden.%®

Hersenontsteking en delirium

Koorts is vaak een teken van ontsteking (ergens in het lichaam) en een ge-
activeerd immuunsysteem. Een ontsteking kan komen door een besmetting
van een virus, bacterie, een schimmel of een parasiet, door bepaalde irriteren-
de stoffen, door bepaalde vormen van straling (hitte, UV-straling), maar ook
door een auto-immuunreactie. Daarbij ‘denkt’ het afweersysteem dat de eigen
cellen en stoffen en gevaar van buitenaf zijn. Bij een hersenontsteking kunnen
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mensen bijzondere zintuiglijke ervaringen krijgen, zoals stemmen horen. IJlen
bij hoge koorts kan ook stemmen horen tot gevolg hebben.!%

Ernstige hersenontsteking kan leiden tot een delirium. Dat kan lijken op een
psychose, maar is vaak kortdurend en heeft altijd een duidelijke lichamelijk oor-
zaak. Een delirium kan gepaard gaan met hallucinaties, zoals stemmen horen.!!°

Epilepsie en hersentumoren: vooral in de slaapkwab
Een epileptische aanval gaat vaak gepaard met een verandering of verlies van
het bewustzijn en/of met verlies van controle over sommige spieren. Soms
voelen mensen zo'n epileptische aanval aankomen (aura). In dat stadium kun-
nen zij allerlei bijzondere ervaringen meemaken, waaronder stemmen horen.
Stemmen horen komt vooral voor als de epileptische activiteit plaatsvindt in
de slaapkwab van de hersenen. Daar zitten de gebieden die te maken hebben
met het gehoor en het begrijpen van spraak. Stemmen horen komt voor bij
3,3% van alle mensen met epilepsie en bij 14% van de mensen met epilepsie
in de slaapkwab.

Ook in het geval van een hersentumor gaan de hersenen anders werken en
kunnen mensen bijzondere zintuiglijke ervaringen hebben, waaronder stem-
men horen. Dit is vooral het geval bij tumoren in de slaapkwab.!!!

Hersenverlamming

Mensen met hersenverlamming hebben geen controle over hun spieren. Ze
zijn helemaal afhankelijk van anderen en kunnen niet praten. Veel van hen
lijken (vaak behulpzame) stemmen te horen.!!?

Ziekte van Parkinson en dementie

Bij de ziekte van Parkinson komen visioenen vaak voor. Dit markeert de eerste
fase in het ziekteproces. Andere mijlpalen zijn dat men meer gaat vallen,
dement wordt en uiteindelijk opgenomen wordt. In sommige gevallen worden
mensen met Parkinson psychotisch. De visioenen zijn in het begin vaak simpel
en kort en worden in de loop van de tijd steeds uitgebreider. Stemmen horen
komt bij Parkinson in zo'n 8% van de gevallen voor.

Er zijn verschillende soorten dementie, onder andere de ziekte van Alzhei-
mer en Lewy-Body dementie. Lewy-Body dementie wordt ook wel gezien als
variant op de ziekte van Parkinson. Bij alle vormen van dementie kunnen bij-
zondere ervaringen plaatsvinden. Meestal gaat het om dingen zien. Stemmen
horen komt echter ook veel voor, het meest bij Lewy-Body dementie (45%).
Bij Alzheimer komt stemmen horen in ongeveer 12% van de gevallen voor. '3



Psychiatrische stoornissen

Stemmen horen kan optreden bij een psychotische depressie, een manische
episode en bipolaire stoornis, bij psychose en schizofrenie, bij de dissocia-
tieve identiteitsstoornis (voorheen multipele persoonlijkheidsstoornis), bij
post-traumatische stressstoornis, kraambedpsychose of conversiestoornis. We
zullen dieper ingaan op stemmen horen bij mensen met een psychiatrische
diagnose in onderdeel 3.6.

Ingrijpende levensgebeurtenissen

Marius Romme en Sandra Escher hebben vele stemmenhoorders geinterviewd
met behulp van het Maastrichts Interview. Het viel op dat veel stemmenhoor-
ders stemmen begonnen te horen tijdens of na ingrijpende levensgebeurtenis-
sen: traumatische ervaringen (ernstig gepest worden, seksueel misbruik en
mishandeling), maar ook gebeurtenissen als een verhuizing, problemen bij
werk of studie, lichamelijke ziekte of opname van de stemmenhoorder zelf of
een naaste en bij problemen in liefdesrelaties of met seksualiteit.'4

3.6 Stemmen horen en psychiatrie

Wat is psychiatrie?

Het woord ‘psychiatrie’ is een samenvoeging van de Griekse woorden ‘psyche’
(geest) en ‘iatros’ (arts). Psychiatrie is een medisch specialisme dat zich be-
zighoudt met het voorkomen, de diagnose en de behandeling van psychische
problemen en met het onderzoek ernaar. Dat psychiatrie een medisch speci-
alisme is, betekent dat er vanuit het medische model naar psychische proble-
men wordt gekeken.

Het medische model: de arts stelt ziekte vast en behandelt

Het medische model is een manier van denken over lichamelijke en psychi-
sche problemen als een vorm van lichamelijke of psychische ziekte of stoornis.
Een arts brengt de symptomen in kaart en stelt op basis van de symptomen
een diagnose op, waarbij hij een behandeling voorschrijft. Het doel van de be-
handeling ervoor te zorgen dat alle symptomen verdwijnen. De patiént wordt
genezen verklaard als alle symptomen verdwenen zijn.

Het biomedische model: nadruk op hersenen en genen

Een invloedrijke variant van het medische model is het biomedische model.
Hierbij wordt de oorzaak van de psychische problemen vooral gezocht in het
lichaam, met name in de hersenen en de genen. De behandeling richt zich ook

63



64

vaak op het lichaam, op de biologische kant van de mens. Biomedische be-
handelingen zijn vaak gericht op de hersenen, meestal door het voorschrijven
van pillen en soms ook het toedienen van elektrische schokken of magnetische
pulsen aan de hersenen. Iris Sommer en André Aleman zijn bekende Neder-
landse psychiaters die zich bezighouden met een biomedische benadering van
stemmen horen. Niet alle psychiatrische behandelingen richten zich vooral op
de biologische kant. Een andere invloedrijke stroming is de sociale psychiatrie.

Sociale psychiatrie: nadruk op hoe mensen met elkaar omgaan

De sociale psychiatrie duidt psychische problemen meer naar de manier
waarop mensen met elkaar omgaan, met behulp van relationele, maatschap-
pelijke en culturele factoren. Ook de oplossingen worden vaak gezocht in hoe
mensen met elkaar omgaan. In Nederland zijn Marius Romme, Jack Jenner,
Jim van Os en Dirk Corstens bekende psychiaters die stemmen horen sociaal-
psychiatrisch benaderen.

De biomedische benadering en de sociale benadering

De aanhangers van beide benaderingen verschillen nogal eens van mening.

In dit boek is het uitgangspunt dat naar alle kanten van een mens kijken het
beste is en dat beide benaderingen voor stemmenhoorders waardevolle infor-
matie en hulpbronnen kunnen bieden. Hoe meer kennis, inzichten en bron-
nen van steun, hoe beter. Aan de andere kant is het de visie van dit boek om
stemmen horen in eerste instantie te zien als een bijzondere ervaring die bij
veel mensen niet en bij sommige mensen wel tot (ernstige) psychische proble-
men kan leiden. In die visie is stemmen horen niet bij voorbaat een teken van
ziekte.

De DSM: de ‘bijbel’ van de psychiatrie
Psychiatrische problemen worden aan de hand van symptomen ingedeeld naar
stoornissen, zoals depressie of schizofrenie, en allerlei subvormen daarvan. In
Nederland wordt daarvoor de DSM gebruikt, een Amerikaans handboek. De
afkorting DSM staat voor ‘Diagnostic and Statistical Manual of Mental Dis-
orders’ (‘Diagnostisch en Statistisch Handboek van Psychische Stoornissen’).
Zorgverzekeraars vergoeden in de ggz alleen behandelingen voor problemen
of ziekten met een diagnose volgens de DSM.

Er zijn sinds 1952 verschillende opeenvolgende versies van de DSM in
gebruik geweest. Sinds 2013 is er de DSM-5. Het boek is te zien als een cata-
logus van symptomen en stoornissen. Er zijn zo'n 400 stoornissen opgenomen.



Kritiekpunten op diagnosticeren via de DSM

Er is veel kritiek op de DSM.!'> Een aantal kritiekpunten op een rij:

— Een DSM-etiket is geen diagnose. Een diagnose hoort een goede verklaring
van de oorzaak van de problemen te geven. De DSM doet dat niet. De DSM
deelt mensen aan de hand van een aantal kenmerken (symptomen, gedrag)
in bij een diagnose. Volgens de DSM past stemmen horen bij de hokjes
psychose en schizofrenie. Dat zegt nog niets over de mogelijke oorzaken van
stemmen horen, zoals traumatische ervaringen, slaapgebrek, rouwverwer-
king of sociale isolatie. Voor het DSM-label doet dit er allemaal niet toe.

— Niet alles past in de hokjes van de DSM. Daarnaast hebben sommige mensen
psychische problemen die niet in een bepaald DSM-hokje passen. Dan wordt
behandeling al moeilijk vanwege het systeem van vergoeding van zorg. De
behandelaar kan voor het gemak een DSM-diagnose geven, maar dan kan
het gebeuren dat iemand die wat langer dan normaal verdrietig is nadat een
geliefd persoon overleden is en daarvoor hulp zoekt, misschien ten onrechte
de diagnose depressieve stoornis krijgt.

— Bestaan alle giekten die in de DSM staan, wel echt? Zo vinden Jim van Os en
collega’s dat schizofrenie niet bestaat.!'® Anderen vragen zich dit af over an-
dere diagnosen, zoals ADHD. Waar het om gaat, is of bepaalde eigenschap-
pen van mensen wel een symptoom zijn van een psychische stoornis of niet.
Zo stond tot in de jaren 80 van de vorige eeuw homoseksualiteit bijvoor-
beeld nog in de DSM als een psychische stoornis. Dat is er na maatschappe-
lijke emancipatie uitgehaald.

Daarnaast geldt voor veel psychische problemen, dat anders dan bij veel
lichamelijke ziekten de oorzaak en het onderliggende mechanisme niet
precies bekend zijn. Bij suikerziekte bijvoorbeeld zijn de oorzaak en het me-
chanisme heel duidelijk. Wanneer dat niet duidelijk is kun je strikt genomen
niet spreken van een ziekte, maar van een syndroom: een samenraapsel van
eigenschappen waarvan niet precies bekend is hoe ze samenhangen en hoe
ze veroorzaakt worden. Schizofrenie kan bijvoorbeeld beter een syndroom
genoemd worden dan een ziekte.

— Is wat ‘een symptoom van giekte’ wordt genoemd, dat wel? Allerlei psychische
problemen, symptomen of bijzonderheden kunnen bij zeer verschillende
mensen voorkomen, zowel bij mensen die ooit de een of de andere diagnose
hebben gehad, als bij mensen die nooit met de ggz in aanraking kwamen.
Als iets in zekere mate ook in de gewone bevolking voorkomt, waarom dan
er het etiket ‘ziek’ op plakken? Stemmen horen is hiervan een goed voor-
beeld.

— Verkeerde insteek van de behandeling. De gerichtheid op symptomen die het
gebruik van de DSM uitlokt, kan ertoe leiden dat de behandeling zich te veel
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bezighoudt met het verwijderen of onderdrukken van de symptomen, in
plaats van de oorzaak aan te pakken. Bij aan trauma gerelateerd stemmen
horen, zou het logisch zijn om het trauma te behandelen en niet (alleen) de
stemmen te onderdrukken met medicatie.

— Onafhankelijkheid samenstellers. Tot slot wordt er aan de onafhankelijkheid
van de mensen die de DSM samenstellen getwijfeld. Zij kunnen bepalen
of iets een stoornis of ziekte is. Veel van hen (69%) blijken banden te heb-
ben met de producenten en verkopers van medicijnen, de farmaceutische
industrie.!'” Deze farmaceutische industrie maakt gezamenlijk een miljar-
denomzet. Omzet en winsten stijgen wanneer zoveel mogelijk mensen een
DSM-diagnose krijgen en als behandeling medicijnen gaan slikken. De far-
maceutische industrie oefent invloed uit op de zorgsector door onderzoeken
te financieren en belangenverenigingen te sponsoren. In de stemmenhoorbe-
weging is sponsoring vanuit de farmaceutische industrie not done.

Korte geschiedenis van de psychiatrie en het stemmen horen

Stemmen horen is in de psychiatrie lange tijd vooral gezien als symptoom van
schizofrenie. Dit schizofrenie-etiket heeft veel invloed gehad op hoe zowel
onderzoekers, behandelaars, naasten, stemmenhoorders zelf, als het brede
publiek naar stemmen horen keken, en op hoe er met stemmenhoorders werd
omgegaan. Het inzicht dat stemmen horen voorkomt bij mensen met allerlei
diagnosen én bij mensen zonder diagnose, is relatief nieuw.

Anno 2018 zitten we nog met de erfenis van de beeldvorming rond schizo-
frenie. We bekijken eerst tegen welke achtergrond stemmen horen zo lang min
of meer gelijk werd gesteld aan schizofrenie. Daarna verkennen we hoe er in
de moderne psychiatrie over stemmen horen wordt gedacht.

Stemmen horen als symptoom van psychose en schizofrenie

In de psychiatrie wordt stemmen horen beschouwd als een auditieve hal-
lucinatie (zie onderdeel 2.1), die lange tijd voornamelijk in verband werd
gebracht met psychose en schizofrenie. Beide diagnosen hebben dezelfde
symptomen, alleen wordt psychose gezien als iets kortdurends. Als de psy-
chotische symptomen langer aanhouden dan een half jaar wordt de diagnose
schizofrenie gesteld. Schizofrenie werd tot in deze eeuw algemeen beschouwd
als een ernstige, ongeneeslijke (hersen)ziekte met een lange geschiedenis van
(experimentele) behandeling (zie kader blz. 67). Ten tijde van de DSM-IV
waren sommige vormen van stemmen horen alleen al genoeg om de diagnose
schizofrenie te stellen. Hoe is dat zo gekomen?



Stemmen horen en de diagnose schizofrenie: 1891-2013

Vroeger was er een ziektebeeld dat ‘dementia praecox’ heette. De Duitse psy-
chiater Emil Kraeplin paste de betekenis aan tot wat later schizofrenie werd
genoemd. Zijn ideeén over dementia praecox (vroegtijdige geestelijke aftake-
ling) zijn terug te zien in de DSM tot het verschijnen van de DSM-5 in 2013.
Volgens Kraeplin waren hallucinaties een symptoom van dementia praecox,
maar stemmen horen (een vorm van hallucinatie), vond hij geen ‘principiéle
eigenschap’ ervan.!'*?

De Zwitserse psychiater Fugen Bleuler kwam in 1908 met de term schizo-
frenie. Schizofrenie komt van de Griekse woorden ‘schizo’ (‘gespleten’) en
‘phrenos’ (‘geest’). Net als Kraeplin vond Bleuler stemmen horen niet een
essentieel psychotisch symptoom voor de diagnose schizofrenie. Bleuler
beschouwde schizofrenie wel als een ongeneeslijke ziekte die steeds erger
werd.'?° Hij was een voorstander van gedwongen sterilisatie van mensen met
schizofrenie (of die daar aanleg voor zouden hebben).

‘De meer ernstig beperkten zouden gzich niet moeten voortplanten ... Als we het
mogelijk blijven maken voor geestelijk en lichamelijk kreupelen om zich voort te
planten en de gezonden het aantal kinderen moeten beperken omdat er zoveel ge-
daan wordt om in het onderhoud te voorzien van anderen, als natuurlijke selectie
over het algemeen onderdrukt wordt, dan zal ons ras snel ten onder gaan tengzij
we nieuwe maatregelen nemen.’ 121

[ |

Horrorbehandelingen bij schizofrenie

Door de geschiedenis heen werd schizofrenie op allerlei
manieren behandeld, sommige vriendelijk voor lichaam en
geest, terwijl andere nu op ons overkomen als horrorbehan-
delingen. Voor 1800 was het heel gebruikelijk om aderlatin-
gen te doen, net als voor heel veel andere aandoeningen.
Voorbeelden van horrorbehandelingen in de 20e eeuw zijn
mensen behandelen met cocaine (Freud), mensen inwikkelen
met ijskoude handdoeken, mensen zichzelf elektrische schok-
ken laten toedienen, epilepsieaanvallen opwekken, (insuline)
coma opwekken, mensen besmetten met malaria (een idee
van Wagner von Jauregg, die er een Nobelprijs voor kreeg!)
en met een ijspegel door de oogkas in de voorhoofdskwab
van patiénten wroeten.!'®
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Dit idee van het ras ‘zuiveren’ van mensen met schizofrenie of andere ern-
stige psychische aandoeningen heet eugenetica. In de Verenigde Staten en
Engeland werden er om deze reden gedwongen sterilisaties uitgevoerd bij
mensen met de diagnose schizofrenie. De nazi’s hebben voor en tijdens de
WO II daarnaast mensen met de diagnose schizofrenie ook op grote schaal
omgebracht.!22

Vervolging van stemmenhoorders voor en tijdens WOIL De ideeén van ras-
senzuivering uit de eugenetica werden door de nazi’s radicaal uitgevoerd. In
1939 gaf Adolf Hitler opdracht om alle ongeneeslijk zieke mensen (volwassen en
kinderen) om te brengen. Het programma heette Aktion T4.? In feite werden
de technieken en de aanpak van de latere Holocaust, inclusief gaskamers,
eerst uitgeprobeerd op ongeneeslijk zieken. Daaronder waren lichamelijk
gehandicapten, psychiatrische patiénten en verstandelijk gehandicapten. Naar
schatting bevonden zich onder hen ten minste 50.000 stemmenhoorders.'?*
Niet veel mensen kennen dit zwarte hoofdstuk uit de geschiedenis, een goede
reden om op 4 mei ook bij deze slachtoffers stil te staan.

‘Eerste orde symptomen’. De Duitse psychiater Kurt Schneider paste het begrip
schizofrenie aan en stelde dat bepaalde symptomen, waaronder stemmen horen,
extra belangrijk waren voor de diagnose schizofrenie. Deze symptomen werden
later ‘Schneideriaanse eerste orde symptomen van schizofrenie’ genoemd. !¢

Het verhaal gaat dat Schneider al deze symptomen even belangrijk vond.
Stemmen horen vond hij evenmin als Bleuler of Kraeplin ‘cruciaal belangrijke
kenmerken’ van schizofrenie, maar toevallig stond stemmen horen (gehoors-
hallucinaties) bovenaan zijn lijstje. In de DSM (tot en met versie IV) werd
echter het horen van meerdere stemmen die tegen elkaar praten en stemmen
die voortdurend commentaar geven (de symptomen bovenaan de lijst van
Schneider), als enige symptomen gezien die op zichzelf genoeg waren voor de
diagnose schizofrenie. In alle andere gevallen waren twee of meer verschil-
lende symptomen nodig. Daarom werd stemmen horen lange tijd min of meer
gelijkgesteld met schizofrenie. Hoe sterk dat verband was, laat een klassiek
experiment van David Rosenhan zien (zie kader blz. 69).1%”

Stemmen horen niet langer doorslaggevend symptoom bij schizofrenie

In de vijfde editie van de DSM (DSM-5, 2013) wordt stemmen horen helemaal
niet meer specifiek genoemd als symptoom bij de diagnose schizofrenie. De
twee vormen van stemmen horen die op zichzelf al genoeg waren om de di-
agnose schizofrenie te stellen, zijn geschrapt. Wel worden hallucinaties in het
algemeen nog steeds als een symptoom gezien.!?



[

Het verbazingwekkende experiment van Rosenhan
Psycholoog David Rosenhan meldde zich samen met zeven
anderen bij een aantal Amerikaanse ziekenhuizen, met als
enige klacht dat ze ‘stemmen hoorden’. Ze zeiden dat ze niet
duidelijk konden horen wat de stemmen zeiden. Wel konden
ze de woorden ‘leeg’, ‘hol’ en ‘plof’ onderscheiden. Afgezien
van de verzonnen stemmen gedroegen ze zich normaal en
vertelden ze verder een heel normaal verhaal over hun ach-
tergrond. Bij zeven nepstemmenhoorders werd de diagnose
schizofrenie gesteld en bij één de diagnose manisch-depressi-
viteit. Ze werden opgenomen en kregen antipsychotica voor-
geschreven (die ze niet innamen). Ze bleven zich normaal
gedragen. Ze vertelden dat hun stemmen waren verdwenen
en dat ze zich prima voelden. Na 7-52 dagen werden ze alle-
maal uit het ziekenhuis ontslagen. Geen van de professionals
had door dat zij net alsof deden, terwijl de meeste mede-pati-
énten het wel door leken te hebben. Dit experiment toont aan
dat indertijd stemmen horen alleen al genoeg was om het
etiket ‘psychisch ziek’, een opname en medicatie te krijgen,
terwijl er helemaal geen psychisch probleem was.

Anoiksis komt met begrip: psychosegevoeligheid

Anoiksis, de Nederlandse vereniging voor en door mensen met een psychoti-
sche stoornis als diagnose, was al een tijdlang op zoek naar een nieuwe naam
voor schizofrenie. Eén van de redenen was dat schizofrenie letterlijk ‘gesple-
ten geest’ betekent. Dat geeft een heel verkeerd beeld van wat de ziekte is. In
2013 kwam Anoiksis met de nieuwe naam psychosegevoeligheidsyndroom. In
de praktijk wordt kortweg gesproken over psychosegevoeligheid.

Jim van Os: schizofrenie bestaat niet!

Op 7 maart 2015 publiceerden Jim van Os en Wilma Boevink samen met een
aantal collega’s een artikel in het NRC met de titel ‘Schizofrenie bestaat niet!’.
Zij bepleitten het uitbannen van de term schizofrenie en het aanbieden van
realistische en hoopvolle informatie over psychosegevoeligheid. Tegelijkertijd
werd de website www.schizofreniebestaatniet.nl gelanceerd, die later is opge-
gaan in www.psychosenet.nl. De website richt zich vooral op cliénten en familie
en biedt veel informatie over de behandeling en herstel van een psychose.
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Iris Sommer en collega’s reageerden met een kritisch artikel waarin zij stelden
dat het schrappen van de diagnose schizofrenie een vorm van antipsychiatrie is.
Zij vinden onder andere dat de term schizofrenie erkenning geeft voor de ern-
stige problemen waarmee de mensen met die diagnose te maken hebben.

Bij het Steunpunt Stemmen Horen gebruiken we zelf graag de term psycho-
segevoeligheid, omdat deze term meer perspectief op herstel biedt. Het blijft
uiteraard belangrijk om tegelijkertijd de ernst van de psychische problemen te
onderkennen. Dat is de kunst van herstelondersteuning: problemen erkennen,
maar daarnaast kwaliteiten kunnen zien en vertrouwen hebben in iemands
herstellend vermogen.

Dissociatieve stoornis'* 88
Schizofrenie'* 40-80
Bipolaire stoornis' 11-63
Eetstoornis'¢ 60
Unipolaire depressie'’ 5-51
Posttraumatische stressstoornis'®® 50
Narcolepsie' 40
Borderline persoonlijkheidsstoornis'® 27-32
Ziekte van Alzheimer'! 12-29
Delirium?2 28
Angststoornis' 27
Autisme' 26
Ziekte van Parkinson'® 8-22
Epilepsie’ 3-14
Gehoorverlies' 8
Dementie met Lewy-Body'#8 8

Tabel 3.1. Overzicht van percentages stemmenhoorders onder de mensen met een
psychiatrische of neurologische diagnose.!*2



Antipsychiatrie is een stroming die onder meer in Itali€ in de jaren 70 zeer ac-
tief was en tot doel had om alle psychiatrische instellingen te sluiten. Kritische
psychiaters in Nederland wilden destijds niet zozeer de ggz-instellingen slui-
ten, maar verbeteren en menswaardig maken. Die stroming kan beter kritische
psychiatrie genoemd worden en de stelling van Jim van Os en collega’s dat
schizofrenie niet bestaat, kan het beste in die traditie worden gezien. Zij zijn
niet tegen de psychiatrie, ze willen haar juist verbeteren.!*

Stemmen horen nog altijd geassocieerd met psychose

Terugkijkend op de geschiedenis van stemmen horen en de diagnose dementia
praecox/schizofrenie/psychosegevoeligheid is er anno 2018 ten opzichte van
de jaren 30 van de vorige eeuw grote vooruitgang geboekt. Tegenwoordig gaan
invloedrijke hoogleraren zoals Mark van der Gaag, Jim van Os en Iris Sommer
ervan uit dat stemmen horen veel voorkomt bij de gewone, geestelijk gezonde
bevolking. Toch blijven zij het benoemen als een psychotische klacht, een psy-
chotische ervaring, een subklinisch psychotisch symptoom, een ultra hoog risico
factor op psychose of als een symptoom van schizotypie (een soort schizofrenie
light).'®° Dat staat haaks op de visie en uitgangspunten van de internationale
stemmenhoorbeweging die zich heeft ontwikkeld sinds 1987 (zie onderdeel 3.7).
De stemmenhoorbeweging maakt zich er sterk voor om stemmen horen te zien
als een variatie, een veelvoorkomende menselijke ervaring. Het is niet bij voor-
baat een symptoom van of risicofactor voor een psychische stoornis.'*!

Stemmen horen komt voor bij allerlei psychiatrische diagnoses
Stemmen horen is in de psychiatrie lange tijd vooral gezien als symptoom
van schizofrenie en psychose, maar stemmen horen komt ook voor bij allerlei
andere diagnoses. Daaronder zijn: dissociatieve stoornis, posttraumatische
stressstoornis (PTSS), borderline, eetstoornissen, bipolaire stoornis, angst-
stoornissen, depressie en autisme.

In totaal vormt de groep mensen die stemmen hoort én een dergelijke diag-
nose heeft ongeveer 2% van de bevolking (zie ook onderdeel 3.1 en tabel 3.1).
Het stemmen horen bij een aantal van deze diagnoses zullen we bespreken.

Dissociatieve identiteitsstoornis (DIS)

DIS stond vroeger bekend als multipele persoonlijkheidsstoornis. Bij DIS komt
stemmen horen nog vaker voor dan bij de diagnoses schizofrenie en psychose
(88%). Bij DIS valt op dat de stemmen het soms kunnen overnemen. Als dat
gebeurt, is de persoon zelf zich daarvan minder of niet bewust, terwijl het li-
chaam wel allerlei dingen zegt en doet volgens de karakter van de stem. Zulke
stemmen bij DIS worden alters genoemd. De vorm en inhoud van de stemmen
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bij de diagnose DIS en de diagnoses schizofrenie en psychose zijn vergelijk-
baar.'¥

Bipolaire stoornis

Bipolaire stoornis werd vroeger manisch-depressiviteit genoemd. Er is afwisse-
lend sprake van neerslachtige (depressieve) periodes en manische periodes. In
beide periodes kan stemmen horen voorkomen en vaak vertonen de stemmen
overeenkomsten met de gemoedstoestand van de periode. Het percentage
stemmenhoorders met de diagnose bipolaire stoornis wordt in uiteenlopend
onderzoek geschat tussen 11-63% (zie tabel 3.1, blz. 70).

Depressieve stoornis

Ook bij de diagnose depressieve stoornis (unipolaire depressie) komt stemmen
horen voor. Uit onderzoek blijkt dat hoe meer last mensen hebben van depres-
sieve gevoelens en gedachten, hoe groter de kans is dat zij stemmen horen. Er
is ook een diagnose psychotische depressie, een combinatie van de diagnose
depressie en psychose.

Eetstoornissen

Ook bij de eetstoornissen anorexia nervosa en bulimia komt stemmen horen
veel voor. Het gaat vaak om stemmen die nare opmerkingen maken over het
uiterlijk van de stemmenhoorder en opdrachten geven over wel of niet eten.!°

Posttraumatische stressstoornis (PTSS)

Mensen met de diagnose PTSS hebben iets heel naars (traumatisch) meege-
maakt. Bij PTSS komen herbelevingen van deze gebeurtenis(sen) voor. Dit zijn
intens beleefde herinneringen van het trauma. Deze herbelevingen kunnen
overlopen in stemmen horen en andere bijzondere zintuiglijke ervaringen.
Naast herbelevingen en stemmen, kunnen ook traumagerelateerde nachtmer-
ries voorkomen. Deze ervaringen kunnen in elkaar overlopen. Mensen met

de diagnose PTSS kunnen soms situaties vermijden die aan het trauma herin-
neren. Of ze zijn langdurig gespannen, hebben moeite met slapen en ervaren
concentratieproblemen.

We zagen eerder al dat slaapgebrek ook kan samengaan met stemmen
horen. Bij PTSS kunnen zowel positieve als negatieve stemmen voor komen.
Ongeveer de helft van de mensen met de diagnose PTSS hoort stemmen (zie
tabel 3.1, blz. 70).

Borderline persoonlijkheidsstoornis
Bij deze diagnose horen patiénten in 27-31% van de gevallen stemmen. Wat



vorm en inhoud betreft lijken de stemmen bij deze diagnose op stemmen bij
de diagnose schizofrenie en psychose.!*!

Samenhang tussen de psychische problemen en bijzonderheden

Hoe de verschillende psychische problemen en psychische bijzonderheden
samenhangen is niet altijd duidelijk. Zo kunnen mensen op reagerem met de-
pressieve gevoelens reageren, maar ze konden ook van tevoren al neerslachtig
zijn. Bij eetstoornissen en borderline kan het zijn dat het gedrag (te veel of te
weinig eten, zelfbeschadiging) een reactie is op de nare opmerkingen en op-
drachten van de stemmen. Aan de andere kant zouden, gezien de belangrijke
rol die trauma speelt bij het ontstaan van psychische problemen, zowel de
psychische problemen die bij een diagnose horen en de problemen met stem-
men (mede) kunnen voortkomen uit onverwerkte traumatische ervaringen.!*?
Dit onderwerp vraagt om meer onderzoek en om het zorgvuldig stellen van de
diagnose.

Generieke module Stemmen horen
Juist omdat stemmen horen bij allerlei diagnosen voorkomt en niet alleen bij
psychose en schizofrenie, schieten de richtlijnen en zorgstandaarden voor spe-
cifieke diagnoses voor hulpverleners te kort. Als iemand stemmen hoort, maar
de diagnose psychose niet van toepassing is, heeft het geen zin om de richtlijn
Schizofrenie of de zorgstandaard Psychose toe te passen. De generieke module
Stemmen horen is bedoeld om hulpverleners handvatten te geven voor het
ondersteunen van mensen die stemmen horen. De module is gemaakt door ex-
perts en belanghebbenden. Naast behandelaren en onderzoekers hebben ook
(ervaringsdeskundige) stemmenhoorders en (ervaringsdeskundige) naasten
meegewerkt. De module geeft belangrijke basisinformatie en een overzicht
van de beschikbare vormen van ondersteuning en behandeling. Ook worden
de resultaten van het wetenschappelijk onderzoek naar de effectiviteit van die
vormen van hulpverlening besproken. De module kan online worden geraad-
pleegd: www.ggzstandaarden.nl/generieke-modules/stemmen-horen.>3

In de generieke module Stemmen horen wordt aangegeven dat stemmen-
hoorders en naasten de beschikbaarheid van lotgenotencontact en ervarings-
deskundige ondersteuning belangrijk vinden. Bij de bespreking van het
gespecialiseerde aanbod op het gebied van stemmen horen, worden de behan-
delopties uitgebreid besproken. Het aanbod op het gebied van stemmenhoor-
dersgroepen en ervaringsdeskundige herstelondersteuning, zoals vanuit de
Steunpunten Stemmen Horen, wordt echter niet of nauwelijks toegelicht. Ook
de visie van de stemmenhoorbeweging die stemmen horen ziet als variatie in
plaats van symptoom wordt niet genoemd. Hier is ruimte voor verbetering.
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3.7 De internationale stemmenhoorbeweging
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Wat is de internationale stemmenhoorbeweging?
Op basis van het werk van de Nederlandse onderzoekers Marius Romme en
Sandra Escher is na 1987 een beweging ontstaan die anders ging kijken naar
stemmen horen. Deze is uitgegroeid tot de internationale stemmenhoorbewe-
ging van kritische stemmenhoorders, ervaringsdeskundigen, naasten, hulp-
verleners en onderzoekers. De stemmenhoorbeweging ziet stemmen horen als
een veelvoorkomende menselijke ervaring waarmee je kunt leren omgaan.
Stemmen horen wordt gezien als een variatie en niet als een (subklinisch)
symptoom van een ziekte of stoornis. De beweging is te zien als een op herstel
en emancipatie gerichte benadering van stemmen horen, waarin ervarings-
deskundige stemmenhoorders en stemmenhoordersgroepen een centrale rol
spelen. De uitgangspunten en doelen van de beweging zijn samengevat in de
Stemmen Horen Verklaring die in 2006 op het Wereldcongres Stemmen Horen
in Melbourne werd gepresenteerd (zie kader blz. 78-79). De stemmenhoorbe-
weging heeft binnen de psychiatrie voor een revolutie gezorgd op het gebied
van stemmen horen.

Lokale, landelijke en internationale netwerken

De stemmenhoorbeweging bestaat uit iedereen die zich verbonden voelt met
haar uitgangspunten en idealen. Binnen de beweging is een aantal organisaties
en netwerken actief. In Nederland zijn dat Stichting Weerklank, Stichting Leven
met Stemmen, de Steunpunten Stemmen Horen in Nijmegen en Den Haag en
het Nederlandse Stemmenhoordersnetwerk. Internationaal wordt de stemmen-
hoorbeweging gesteund door het netwerk Intervoice, dat in 1997 in Maastricht
bij een internationale bijeenkomt met stemmenhoorders en hulpverleners uit
de ggz werd opgericht. Inmiddels zijn er meer dan 25 landelijke netwerken ac-
tief: in Australié, Oostenrijk, Canada, Denemarken, Engeland, Finland, Frank-
rijk, Duitsland, Griekenland, Ierland, Itali€, Japan, Nieuw Zeeland, Noorwegen,
Palestina, Spanje, Verenigde Staten, Wales en Zweden en Zwitserland.

Wereldcongressen Stemmen Horen

Sinds 2009 wordt elk jaar het Wereldcongres Stemmen Horen georganiseerd.
Het congres vormt een ontmoetingsplek voor de mensen die actief zijn in de
internationale stemmenhoorbeweging, waar ze elkaar informeren en inspire-
ren. Het eerste Wereldcongres werd gehouden in Maastricht. Sindsdien zijn er
Wereldcongressen geweest in England, Itali€, Wales, Australié, Griekenland,
Frankrijk, Spanje en de Verenigde Staten. In 2018 vindt het Wereldcongres
weer plaats in Nederland. Deze keer is het thema mensenrechten.



De geschiedenis van de stemmenhoorbeweging

De stemmenhoorbeweging is in de jaren 80 in Nederland ontstaan op basis van
het werk van Marius Romme en Sandra Escher. Als psychiater behandelde Ma-
rius Romme in 1987 Patsy Hage, een vrouw die veel last van stemmen horen
had. Ze hoorde negatieve stemmen die haar opdrachten gaven en haar allerlei
dingen verboden. Ze had de diagnose schizofrenie gekregen en had inmiddels
meerdere opnames achter de rug. Door de behandeling met antipsychotica
werden haar stemmen niet minder. Wel werd ze er minder angstig van, maar
ook minder alert. Ze werd depressief omdat ze niet meer kon denken en voelen
zoals ze gewend was en begon steeds meer aan zelfmoord te denken.

In een boek dat Marius haar had gegeven, stond onder meer dat stemmen
horen ooit normaal was. Dit gaf haar wat hoop. Voor Patsy waren de stemmen
echt en ze was boos omdat Marius, zoals zoveel van zijn collega’s toen, hal-
lucinaties alleen als een symptoom van schizofrenie wilde zien en niet vroeg
naar wat de stemmen tegen haar zeiden. Want dat maakte haar juist zo van
streek. Marius accepteerde de stemmen uiteindelijk en bracht haar in contact
met andere cliénten die ook stemmen hoorden. Tot zijn verbazing begrepen
zij elkaar meteen. Er was veel herkenning. Zij hadden aan een half woord
genoeg. Zij praatten er helemaal niet over in medische termen (hallucinaties,
symptomen). Het contact met andere cliénten die stemmen hoorden, hielp
wel, maar niet genoeg.'>* Daarom besloten ze op advies van Sandra Escher
contact op te nemen met Sonja Barend.

Tijdens de veelbekeken talkshow met Sonja Barend (zie blz. 53) deden
Marius en Patsy een oproep aan stemmenhoorders. Dit was het startschot voor
contacten met honderden stemmenhoorders, waarvan er veel geen psychia-
trische diagnose hadden en voor een drukbezocht congres met vrijwel alleen
maar stemmenhoorders, zowel op het podium en als in het publiek. Dit was
voor die tijd revolutionair. Na het congres werd besloten om Stichting Weer-
klank op te richten met als doel voorlichting te geven, stemmen horen te
emanciperen, zelfhulp en lotgenotencontact te stimuleren en de hulpverlening
aan stemmenhoorders te verbeteren.

Marius en Sandra namen interviews af bij de stemmenhoorders die na de
uitzending contact hadden opgenomen. Sandra had een achtergrond als
journalist en was gewend om open vragen te stellen en interesse te tonen in
mensen en hun ervaringen, terwijl Marius als psychiater eerder vooral vanuit
een vooropgezet beeld over wat er bij een ziektebeeld hoort, naar de stem-
menhoorders had geluisterd. Zij ontwikkelden samen met de stemmenhoor-
ders het Maastrichts Interview met de Stemmenhoorder. Zij gebruikten deze
interviews vooral om onderzoek te doen naar de verschillen tussen de stem-
menhoorders met en zonder psychiatrische diagnose.

75



76

Bij veel stemmenhoorders bleek het stemmen horen verband te houden met
hun traumatische ervaringen. Zo begonnen sommige mensen stemmen te
horen tijdens een traumatische ervaring. Ook verwees de vorm en inhoud van
de stemmen vaak naar het trauma, bijvoorbeeld doordat de stemmen over
het trauma praatten of doordat de stemmen klonken als één van de mensen
die betrokken waren bij het trauma (bijvoorbeeld de dader van misbruik of
mishandeling). Later is de relatie tussen trauma en stemmen horen in grote
onderzoeken duidelijk aangetoond.

Pionieren op het gebied van herstel en ervaringsdeskundigheid

De stemmenhoorbeweging experimenteerde sindsdien met allerlei nieuwe
ideeén en vormen van ondersteuning. Het werd een vrijplaats waar de eer-
ste generatie ervaringsdeskundigen zich kon ontplooien. Stemmenhoorders
kregen de ruimte om hun eigen verhaal en kritische visie te delen zonder een
blad voor de mond te hoeven nemen. Het idee dat herstel mogelijk is, werd
uitgedragen in een tijd dat in de psychiatrie het woord herstel nog niet ge-
bruikt werd (zie hoofdstuk 5).

Ook kregen ervaringsdeskundigen de ruimte en het vertrouwen om zelf
andere stemmenhoorders te ondersteunen, bijvoorbeeld met behulp van het
Maastrichts Interview (zie onderdeel 4.4). Het Maastrichts Interview kreeg va-
rianten zoals het Maastrichts Interview over zelfbeschadiging (Romme, Escher
en ervaringsdeskundige Wilma Boevink) en over achterdocht en ongebruike-
lijke overtuigingen (Romme, Escher en de ervaringsdeskundige Peter Bul-
limore). Psychiater Dirk Corstens ging Voice Dialogue toepassen bij stemmen
horen en ervaringsdeskundige Will Hall ontwikkelde een methode om veilig
psychiatrische medicatie af te bouwen (zie hoofdstuk 8).

Samengevat kun je zeggen dat de stemmenhoorbeweging een stimulans
is geweest voor de herstelbeweging. Herstel, herstelondersteunende zorg,
ervaringsdeskundigheid, tegengaan van stigma en emancipatie zijn inmiddels
centrale thema’s geworden in de psychiatrie (zie hoofdstuk 5).

De (inter-)nationale stemmenhoorverklaring

Bij het Wereldcongres Stemmen Horen in 2013 in Melbourne werd de Mel-
bourne Hearing Voices Declaration gepresenteerd.'>> Vlak daarna werd deze
verklaring in het Nederlands vertaald als de Nederlandse Stemmen Horen
Verklaring. De verklaring is opgesteld door stemmenhoorders, hulpverleners
en onderzoekers uit internationale stemmenhoorbeweging en vat belangrijke
inzichten, uitgangspunten en doelen van de beweging samen. Ggz-instellingen
werden uitgenodigd om deze verklaring te ondertekenen en voortaan op basis
van deze verklaring steun te bieden aan stemmenhoorders en hun naasten.



Dit document is een belangrijke inspiratiebron geweest voor de benadering
‘Omgaan met Stemmen Horen’, zoals gepresenteerd in dit boek. Helaas is de
Stemmen Horen Verklaring in Nederland bij veel mensen en ggz-instellingen
nog niet bekend. De verklaring is in zijn geheel opgenomen op blz. 78-79.
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De Nederlandse

Verklaring

Bewijsmateriaal toont aan dat

- Stemmen horen een gewone menselijke variatie is.

- Sommige mensen hun stemmen als kwellend en overweldigend
ervaren, terwijl anderen de stemmen als een onderdeel van hun
leven integreren. Voor de eerste groep geldt dat stemmen horen
kan leiden tot een diagnose van een psychiatrische ziekte.

- Herstellen hoeft niet noodzakelijkerwijs te betekenen dat de
stemmen moeten verdwijnen. Het gaat vaker over het reduce-
ren van het leed dat samenhangt met de stemmen: om met de
stemmen te leren leven, waardoor de stemmenhoorder weer een
betekenisvol, functioneel leven kan leiden.

Wij zijn van mening dat
- Iedereen kan herstellen en dat het systematisch in stand houden
van deze hoop essentieel is voor iemands herstel.

Wij onderschrijven dat

- Er een reeks van mythen over stemmen horen bestaat, waardoor
mensen geisoleerd en gevangen raken in hun ervaring.

« Mensen verschillende meningen hebben over waar stemmen
vandaan komen en zij recht hebben deze mening te behouden.

« De ervaring stemmen horen betekenisvol is en vaak samenhangt
met moeilijke emoties en levenservaringen, waaronder trauma’s
uit het verleden.

- Wat soms wordt geinterpreteerd als gebrek aan inzicht ook ge-
zien kan worden als ‘diversiteit’ of ‘bijzondere overtuiging’.
Mensen zijn in staat de hinder hiervan te verminderen en met
hun herstel verder te gaan zonder noodzakelijkerwijs hun over-
tuiging te wijzigen.

- Door begeleiding van hen met gelijksoortige ervaringen zijn
mensen in staat gebleken uit hun isolatie te komen, met hun
stemmen te leren leven en een betekenisvol, functioneel leven te
leiden.
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Familie, vrienden en verzorgers kunnen ernstig geisoleerd raken
door de ervaring van stemmen horen van hun naaste en zij
kunnen ook vergaand baat ondervinden bij het herstel van hun
naaste.

Er belangrijke veranderingen gerealiseerd kunnen worden in
maatschappelijke systemen, die als doel hebben stemmen hoor-
ders bij hun herstel te ondersteunen. En wel door de samen-
werking van begeleiders, die zelf stemmen horen en hun eigen
familie en vrienden met verzorgers, hulpverleners, onderzoekers
en beleidsmakers.

zullen ons er voor inzetten om:

Te verzekeren dat het voor mensen veilig is om over hun stem-
men en andere bijzondere overtuigingen te praten.

. Ons werk te richten op toename van hoop, controle en het
vergroten van mogelijkheden voor mensen die stemmen horen
en voor hun familie.

. Te luisteren naar de ervaring van stemmenhoorders.

. Te werken met stemmen om het horen van stemmen begrijpe-
lijk te maken.

. Mensen te vragen naar hun trauma’s uit het verleden, er op in
te gaan en hen daarbij te ondersteunen.

. Mythen en stigma rond stemmen horen aan te pakken.

. Mensen te ondersteunen bij het opbouwen van hun vaardighe-
den, die hen in staat zullen stellen de relatie met hun stemmen
te veranderen.

. Indien passend, de inhoud van deze Verklaring in te bouwen in
onze planning van procedures.

79



Vorm, inhoud en invloed van de stemmen

In onderdeel 1.2 zagen we al dat stemmen horen bij iedere stemmenhoorder
weer anders is. In dit hoofdstuk gaan we dieper in op vorm (4.1) en inhoud
(4.2). We bekijken welke invloed stemmen kunnen hebben (4.3) en wanneer
het stemmen horen wel of geen probleem is (4.4). Per persoon kan in kaart
worden gebracht wat de vorm, inhoud en invloed is van de stemmen (4.5).
Daarna kan de brug naar herstel worden geslagen.

4.1 Vorm van de stemmen
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De vorm van de stemmen gaat over hoe iemand de stemmen hoort. Zoals
wanneer hoort iemand wel of geen stemmen, hoe vaak, hoe luid, van waar het
geluid lijkt te komen, hoeveel stemmen er worden gehoord en hoe ze klinken.
Anders gezegd: de vorm gaat om hoe het geluid wordt ervaren, de pure erva-
ring. Wat de stemmen zeggen, wat de stemmenhoorder daarover denkt of hoe
fijn of naar de stemmen zijn, valt niet onder de vorm. Stel, je verstaat niets
van wat de stemmen zeggen. Wat kun je dan over je ervaringen vertellen? Dat
valt onder de vorm van stemmen horen.!>

Aspecten van de vorm

Stemmen horen kan allerlei vormen aannemen en is bij iedere stemmen-
hoorder weer anders. Het is daarom goed om het stemmen horen in kaart te
brengen. Wat de vorm van de stemmen betreft, kun je kijken naar de periode
(welke periode of periodes hoort iemand stemmen?), de frequentie (hoe
vaak), de duur (hoe lang duurt het), het aantal stemmen dat iemand hoort,
het volume (hoe luid) ervan, de locatie (plaats waar de klank van de stemmen
vandaan lijkt te komen), het tijdstip, of de eigenschappen van de stem(men):
is er een naam, klinkt de stem mannelijk of vrouwelijk of geen van beide, hoe
oud klinkt de stem, klinkt de stem als die van een bekende (identiteit) en hoe
praat de stem (toon)? We zoomen in op al deze verschillende kanten.

Periodes
Sommige mensen horen hun hele leven stemmen, terwijl anderen één keer in
hun leven één woord horen. Ook komt het voor dat mensen één of meerdere



periodes meemaken waarin ze stemmen horen. Bij sommige mensen stopt
het stemmen horen op een gegeven moment. Bij sommigen komen de stem-
men na verloop van tijd weer terug, bij anderen blijven ze voorgoed weg. En
voor weer anderen geldt, dat eenmaal gekomen, de stemmen hun hele leven
zonder onderbreking blijven.

Frequentie: hoe vaak hoor je stemmen?

Sommige mensen horen de hele dag door stemmen, anderen één keer in hun
leven. De één hoort een paar keer per dag stemmen, een ander een paar keer
per week of per maand.

Duur: hoe lang praten de stemmen?

Hoe lang het stemmen horen duurt, als het eenmaal begint, kan ook sterk ver-
schillen. Sommige stemmen zeggen kort iets en zijn dan weer weg. Anderen blij-
ven minuten lang doorpraten. Bij sommige mensen zijn ze de hele dag aanwezig.

Aantal stemmen: hoeveel stemmen hoor je?

Het aantal verschillende stemmen dat wordt gehoord, wisselt ook per stem-
menhoorder. Sommige mensen horen een vast aantal stemmen, bijvoorbeeld
drie of vier stemmen die steeds terugkomen. Voor anderen is het een komen
en gaan van allerlei verschillende stemmen.*’

Volume: hoe luid praten de stemmen?

Veel mensen horen stemmen die iets zachter zijn dan hun eigen stem. Sommi-
gen horen stemmen zachtjes op de achtergrond, voor anderen overstemmen
ze de normale geluiden in de omgeving.

Locatie: waar lijkt het geluid van de stemmen vandaan te komen?

De plek waar de stemmen vandaan komen kan ook per stem en per stemmen-
hoorder verschillen. Veel mensen horen de stemmen in hun hoofd, in het mid-
den, of alleen aan één kant. Het komt ook voor dat mensen stemmen horen
vanuit hun buik, keel of borst.

Een andere vorm van stemmen horen is die, waarbij de stemmen van buiten-
af lijken te komen. Vaak lijken de stemmen dan veel op de normale stemmen
van mensen om de stemmenhoorder heen. Als de stemmen van buiten lijken
te komen, kan dat uit allerlei richtingen zijn: van onder, boven, rechts, links,
voren of achter. Soms lijken de stemmen van een specifieke plek, ding, mens
of dier te komen. Zo kan het geluid van de muur af komen, waardoor het lijkt
of het bij de buren vandaan komt. Of het kan lijken of de stem van een huis-
dier of een persoon uit je omgeving komt.
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Geen wegzenlijk verschil tussen van buitenaf of van binnenuit. In de psychiatrie
werd vroeger onderscheid gemaakt tussen stemmen die in het hoofd gehoord
werden en stemmen die van buitenaf ervaren werden. Stemmen in het hoofd
werden ‘pseudohallucinaties’ genoemd en stemmen van buitenaf ‘echte hal-
lucinaties’. Echte hallucinaties zouden eerder een teken van een psychische
stoornis zijn. Het idee was dat als je stemmen in het hoofd hoorde, het dui-
delijker was dat het geluid niet van buitenaf kwam. Dit idee is achterhaald.
Stemmen in of buiten het hoofd zijn weliswaar verschillend en kunnen een
verschillende impact hebben. Maar beide zijn even echt voor de stemmen-
hoorders. Mensen kunnen evenveel last hebben van, of baat hebben bij stem-
men die van binnen lijken te komen, als van stemmen die van buitenaf lijken
te komen.

Tijdstippen: wanneer hoor je wel stemmen en wanneer niet?

Het tijdstip waarop men de stemmen hoort, kan verschillen in de loop van de
dag, week of het jaar. Door goed in kaart te brengen wanneer je meer of min-
der stemmen hoort, kun je erachter komen welke situaties en activiteiten stem-
men kunnen oproepen (triggers) en welke situaties en activiteiten ervoor zor-
gen dat de stemmen minder worden (coping). Deze patronen leren herkennen
kan helpen bij het leren omgaan met stemmen. Meer hierover in hoofdstuk 6.

Eigenschappen per stem

Geslacht. Stemmen hebben vaak een heel duidelijke eigen klank en een eigen
karakter. Er zijn mannelijke en vrouwelijke stemmen. Soms is het geslacht niet
duidelijk vast te stellen. Stemmen kunnen overigens ook klinken als van iets
niet-menselijks, zoals een robot, een dier of een alien.

Leeftijd. Er worden stemmen gehoord die klinken als een kind, een tiener, een
volwassene of als een oude persoon. Vaak is de leeftijd niet precies vast te stel-
len, maar wel te schatten.

Identiteit. Stemmen kunnen klinken als van mensen of personages die je kent
of je onbekend zijn. De meeste mensen horen stemmen die klinken als de stem-
men van iemand die ze kennen: uit de eigen omgeving (bijvoorbeeld familie,
vriend(inn)en, buren, kennissen, hulpverleners, collega’s, medestudenten of le-
raren) of van tv of radio. Bij bekende stemmen maakt het niet uit of de persoon
op wiens stem de stem lijkt nog leeft of inmiddels overleden is.*®

Naam. Het verschilt per stem of ze een naam hebben of niet. Bij stemmen van
mensen die je kent hebben de stemmen in feite al een naam. Bij onbekende
stemmen is de naam vaak niet bekend. Soms vertellen de stemmen zelf hoe ze
heten. Je kan zelf ook een naam verzinnen voor een stem. Dat kan het makke-
lijker maken om over de stem te praten.
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Vorm van de stemmen van Robin

Periode. ‘Ik hoor sinds 2001 vrijwel elke dag stemmen.’
Frequentie. ‘Ik hoor zo’n 40 keer op een dag stemmen.’

Duur. Als de stemmen praten doen ze dat kort, een paar secon-
den.’

Aantal. ‘Bij mij is het stemmen horen heel veranderlijk. Ik hoor
iedere dag weer nieuwe stemmen. Zo heb ik in de loop van de tijd
honderden verschillende stemmen gehoord. Eén stem komt wel
vaak terug.’

Volume. ‘De stemmen praten over het algemeen iets zachter dan
mijn eigen innerlijke stem. Stemmen van buitenaf praten onge-
veer even luid als mensen die een meter of 10 van me af zijn.’
Locatie. ‘In het begin hoorde ik vooral stemmen vanbinnen. Later
kwamen er ook stemmen bij die van buitenaf kwamen. Tegen-
woordig hoor ik een deel van de stemmen vanbinnen en een deel
vanbuiten.’

Tijdstippen. ‘Stemmen kunnen elk moment van de dag langs
komen. Ik hoor stemmen als ik alleen ben, er weinig geluiden van
buitenaf komen en ik niets specifieks aan het doen ben. Dit zijn
vaak innerlijke stemmen. Als er veel onbekende mensen of gelui-
den in mijn omgeving zijn, hoor ik ook veel stemmen van buiten-
af. Ik hoor meer stemmen als ik stress heb of moe ben.’
Eigenschappen per stem. ‘Ik hoor veel verschillende stemmen. Er
is een Engelstalige mannelijke stem die tussen de 30 en 45 jaar
oud is. In het begin was deze stem onbekend voor mij. De laatste
jaren begint deze stem steeds vaker op mijn eigen stem te lijken.
Andere innerlijke stemmen zijn meestal onbekend. Af en toe hoor
ik stemmen van familie of vrienden of van mensen die ik ken van
muziek of tv. Als er stemgeluiden van mensen in de omgeving
zijn, begin ik hun stemmen te horen. Soms hoor ik ook andere
stemmen van buitenaf, van zowel bekenden als onbekenden.’
Verandering in de loop van de tijd. ‘De stemmen zijn vanaf het
begin veranderlijk geweest. In de loop van mijn herstel werd het
stemmen horen minder. Sinds ik werk bij het Steunpunt Stemmen
Horen hoor ik minder innerlijke stemmen, ik ben met mijn aan-
dacht bij andere dingen. Sinds ik met het openbaar vervoer naar
mijn werk reis, hoor ik meer stemmen van buitenaf, bijvoorbeeld
tijdens de spits op het station.’

83



Toon. De toon waarop stemmen praten verschilt per stem en soms ook per
situatie. In principe kunnen stemmen op alle mogelijke manieren praten,
fluisteren, schreeuwen of zingen als mensen dat kunnen. Sommige stemmen
praten heel vriendelijk en rustig, andere klinken streng, dwingend of gemeen,
of neutraal. Sommige stemmen zingen en kunnen deel uitmaken van een
band of een koor.

Verandering van vorm in de loop van de tijd

We zagen al dat bij sommige mensen de stemmen helemaal weggaan (soms
tijdelijk, soms voorgoed), terwijl bij andere het stemmen horen blijft. Soms
gaan bepaalde stemmen weg, andere blijven en/of er komen nieuwe bij. De
vorm van het stemmen horen kan in de loop van de tijd op allerlei manie-
ren veranderen. Meer of minder vaak voorkomen, in aantal toe- of afnemen,
luider of zachter worden of van locatie veranderen. Stemmen kunnen wat
leeftijd betreft meegroeien en ouder worden of dezelfde leeftijd houden.

Fasen van herstel en vorm van stemmen horen

In de loop van de verschillende fasen van herstel (zie onderdeel 5.5) en
stemmen horen kan het zijn dat de stemmen steeds minder op de voorgrond
komen, dat er minder verschillende stemmen zijn en dat ze minder lang en
minder luid praten. Maar dat is niet altijd zo. Om goed zicht te krijgen op

hoe de vorm van de stemmen in de loop van de tijd verandert is het goed om
het stemmen horen regelmatig in kaart te brengen, bijvoorbeeld één keer per
half jaar of per jaar. Zie hiervoor onderdeel 4.4. In het kader op blz. 83 vertelt
Robin hoe de vorm van het stemmen horen bij hem is.

4.2 Inhoud: wat zeggen de stemmen?
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Wat stemmen zoal zeggen verschilt per stem en per stemmenhoorder. Veel
mensen die last hebben van stemmen horen, hebben stemmen die heel ver-
velende dingen tegen en/of over de stemmenhoorder zeggen. Vriendelijke
stemmen die bijvoorbeeld geruststellen, complimentjes of goede raad geven
komen ook voor. Ook komt het voor dat mensen een mix van beide horen.
Wat de stemmen zeggen wordt de inhoud van de stemmen genoemd. Dit is
niet wat de stemmenhoorder denkt dat de stemmen bedoelen. Dat is interpre-
tatie, ofwel de betekenis die aan de stemmen gegeven wordt. Zie hoofdstuk 7
hiervoor. Nu kijken we alleen naar de letterlijke inhoud van de stemmen. Voor
de relatie die de stemmenhoorder heeft met de stemmen, zie hoofdstuk 6.



Taalkundige zaken

Persoonsvorm. Vaak praten de stemmen tegen of over de stemmenhoorder.
Als stemmen tegen je praten doen ze dat vaak in de ‘jij-vorm (2e persoon).
Als stemmen over de stemmenhoorder praten, doen ze dat vaak in de ‘hij/
zij-vorm (3e persoon). Als ze de gedachten over lijken te nemen of met jouw
stem dingen zeggen die je zelf niet denkt, praten ze in de ‘ik-vorm’ (1e per-
soon).

Taal, dialect, stijl. Vaak spreken de stemmen in talen en dialecten die de stem-
menhoorder kent en verstaat. De stemmen hebben echter vaak wel een ander
accent dan de eigen manier van praten van de stemmenhoorder. Soms gebrui-
ken de stemmen ook een bepaalde spreekstijl die je ergens van kent, bijvoor-
beeld een wetenschappelijke manier van praten of taal van de straat.
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Kwaliteit van de inhoud

Net als stemmen op allerlei manieren kunnen klinken als mensen, kunnen
stemmen ook allerlei dingen zeggen die mensen ook zouden kunnen zeggen.
Zo kunnen ze commentaar leveren, kritiek geven, schelden of beledigen, ad-
vies of raad geven, opdrachten geven, dingen verbieden, dreigen, informeren,
gedachten uitspreken, grapjes maken, zingen of verhalen vertellen. Ook kan
het voorkomen dat stemmen tegen elkaar praten, niet zelden over de stem-
menhoorder.

Een manier om de inhoud overzichtelijk in te delen, is na te gaan of de stem-
men positieve, neutrale en/of negatieve dingen zeggen. Let wel, het gaat hier
om wat de stemmen zeggen, niet of de stemmenhoorder dit positief of negatief
opvat.

Positieve uitspraken. Voorbeelden van positieve uitspraken zijn vriendelijk
groeten, complimentjes geven, geruststellende of bemoedigende dingen zeg-
gen of grapjes maken.

Neutrale uitspraken. Neutrale uitspraken kunnen bijvoorbeeld beschrijvingen
zijn van bepaalde situaties.

Negatieve uitspraken. Negatieve uitspraken van stemmen kunnen zijn: kri-
tiek leveren, kleineren, uitschelden, beschuldigen, opdrachten geven aan de
stemmenhoorder om zichzelf of anderen iets aan te doen en bedreigingen.
Stemmen die dit soort negatieve dingen zeggen zijn erg berucht. Mensen die
negatieve stemmen horen lijden daar vaak onder.

Soorten inhoud

Commentaar. Stemmen kunnen commentaar geven, bijvoorbeeld over degene
die de stem hoort of op mensen of gebeurtenissen om de persoon heen. Dat
kan op neutrale, beschrijvende manier, maar bijvoorbeeld ook op een nega-
tieve, spottende manier.

Adviezen en raad. Sommige mensen horen stemmen die hun raad geven. Het
gaat hier dus om vrijblijvende adviezen en niet om opdrachten in de gebie-
dende wijs. Stemmenhoorders ervaren dit soort stemmen vaak als een gids.
Het is bij stemmen die adviezen geven wel belangrijk dat stemmenhoorders
zelf bepalen of ze het advies opvolgen of niet.

Kritiek. Een andere, beruchte vorm van negatieve stemmen zijn de stemmen
die kritiek leveren. Die kritiek kan meedogenloos zijn, bijvoorbeeld stemmen



die zeggen dat je niets waard bent, dat je de dingen verkeerd doet, dat de
dingen die je wilt doen toch niet gaan lukken en niet zelden dat je er maar
beter een einde aan kunt maken.

Schelden en vloeken. Sommige stemmen schelden en vloeken. Vaak gaat het
hierbij om stemmen die de stemmenhoorder uitschelden.

Ruzie maken en beschuldigen. Stemmen kunnen ook ruzie maken met elkaar
of met de stemmenhoorder. Niet zelden worden daar allerlei beschuldigin-
gen geuit aan het adres van de stemmenhoorder.

Opdrachten, verboden en dreigementen. Sommige mensen ervaren stem-
men die opdrachten geven, die zeggen dat je iets moet doen. Soms gaat het
om ongevaarlijke opdrachten, in andere gevallen gaat het om opdrachten
die wel tot gevaar voor de persoon zelf of anderen kunnen leiden. Fr zijn
ook stemmen die juist iets verbieden: die zeggen dat je iets niet mag doen.
Opdrachten en verboden kunnen gepaard gaan met dreigementen, bijvoor-
beeld dat er iets ergs gebeurt als je niet doet wat de stem zegt.

Bij dit soort stemmen is het heel belangrijk om zelf de regie te houden en
te beslissen wat je wel of niet wilt doen. Dat kan in het begin heel moeilijk
zijn, zeker als je denkt dat de stem veel macht heeft. Hoewel vaak wordt ge-
dacht dat stemmen die opdrachten geven altijd een negatieve invloed heb-
ben, kunnen ze soms juist enorm helpend zijn, levensreddend, zoals blijkt
uit de volgende voorbeelden. In het kader op blz. 88 vertelt Robin over de
inhoud van zijn stemmen.

Voorbeelden van uitspraken van stemmen

De stemmen van Vincent die zijn mugziek tof vinden. Vincent Swierstra heeft
in zijn boek ‘De magiér: de memoires van een dwaas’ en in de film ‘De
stemmen van Vincent’'* verteld over zijn ervaringen als stemmenhoorder.
Hoewel hij veel last heeft gehad van negatieve stemmen, merkte hij dat de
stemmen vriendelijk worden wanneer hij op zijn sarangi speelt (een snaar-
instrument uit India). Ze geven hem dan complimenten en moedigen hem
aan om door te gaan. Je gaat doorbreken’, zeggen ze dan bijvoorbeeld.

De stem van Peter die hem de weg wees. Peter Oud is een sociaal psychia-
trisch verpleegkundige. Hij verzorgt nu trainingen aan hulpverleners en
stemmenhoorders over stemmen horen begrijpelijk maken. Hij was ooit op
vakantie in Oost-Duitsland met zijn gezin. Ze hadden een tip gekregen om
een groothandel van schoenen te bezoeken in een grote plaats, 15-20 km
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Inhoud van de stemmen van Robin

‘De stemmen die ik hoor, praten meestal in het Engels en
Nederlands, wat overeenkomt met de talen waarin ik denk.
Soms praten ze tegen of over me, maar vaak ook over andere
mensen of dingen. Wat de stemmen zeggen is bij mij iedere
dag weer anders.

Achteraf gezien waren de stemmen helemaal in het begin
eigenlijk best vriendelijk. Ze raadden me aan om op maan-
dagavond naar mijn favoriete jazzjamsessie te gaan en
’s ochtends om op tijd uit mijn bed te komen voor het werk.
In die tijd kon ik echter totaal niet overweg met de stemmen
en wantrouwde ik ze. De stemmen werden steeds negatiever
en zeiden bijvoorbeeld dat ik mijn ziel kwijtraakte, waardoor
ik enorm in paniek raakte. Later hoorde ik stemmen die het
hadden over God en de duivel. Jarenlang hebben de stem-
men veel negatieve en cryptische dingen gezegd, die ik voor
mezelf naar iets positiefs en begrijpelijks probeerde om te
buigen.’

‘Een keer hoorde ik een tijd een stem die iedere keer zei:
“Het gaat niet goed met Martin.” Ik wist niet over welke Mar-
tin het ging en wat ik eraan kon doen. Een paar weken later
bleek dat een kennis die Martin heette, een einde aan zijn
leven had gemaakt. Soms hoorde ik ook leuke dingen, zoals
live muziek die uit het niets leek te komen.’

‘Sinds ik goed heb leren omgaan met de stemmen en de
relatie met de stemmen verbeterd is, hoor ik steeds meer
positieve stemmen. Ze praten in een stijl en met een woord-
keuze die ik tof vind. De laatste jaren herken ik steeds meer
mijn eigen stijl van denken terug in de stemmen. Ze reflec-
teren deels waar ik bewust mee bezig ben. Als ik vol zelfver-
trouwen en met compassie naar mezelf en anderen bezig ben,
stellen ze me gerust, moedigen me aan of maken ze grapjes.
Soms helpen ze me ook dingen te herinneren. Als ik me niet
zo goed voel en als ik minder (zelf)vertrouwen heb kunnen
de stemmen negatieve dingen zeggen die bijvoorbeeld met
de dood te maken hebben.’

................................



van dat park. Hij had geen kaart en geen idee waar het pand was, voor de tijd
dat iedereen navigatie of een digitale routeplanner had. Hij had in die periode
een boekje gelezen over het luisteren naar je innerlijke stem.'®® Zijn vrouw reed
en hij stelde haar voor iets uit te proberen. Het was vakantie en ze hadden tijd
genoeg. Hij begon toen een stem te horen die hem aanwijzingen gaf, waar hij
links, rechts, rotonde driekwart of rechtdoor moest gaan. Na vijftien aanwijzin-
gen waarbij ze onder een viaduct door gingen, kwamen ze in een buitengebied
met landerijen. Peter begon daar te twijfelen. Hij stelde voor een fietser aan te
houden en de weg te vragen. Deze wees het pand aan 50 meter verderop aan
de linkerkant van de weg. Zijn twee dochters kregen de gewenste schoenen.

De stem van David die hem opdroeg zijn broer te vermoorden. In de documen-
taire Asylum vertelt David over een stem die hem opdracht gaf zijn broer te
vermoorden. Hij wilde dat niet en zag geen andere uitweg dan uit het raam
(van 11 meter hoog) te springen. Gelukkig overleefde hij de val. Anno 2018
gaat het gelukkig goed met David.!®

De stem van Eleanor die haar opdroeg haar kleine teen af te knippen.

Eleanor is een bekende ervaringsdeskundige stemmenhoorder uit Engeland.
Ze hoorde in een periode dat ze met de stemmen worstelde een stem die zei
‘Tk wil dat je je kleine teen afknipt anders dan vermoord ik je familie.” Het was
haar voor het moeilijkste wat ze ooit heeft moeten doen, maar ze zei: ‘Ga je
gang, doe het maar.’ Ze wachtte de hele nacht en er gebeurde niets. Dit was
voor Eleanor de start van haar twijfel aan de macht van de stem en van het
aangeven van haar grenzen naar de stem.!%2

De stem van Rianne die haar het leven redde. Mijn partner Rianne hoorde toen
ze een jaar of 19 was ooit een keer kort een stem. Ze was op haar brommer
op weg naar haar werk, toen ze ‘Stop!” hoorde. Rianne stopte en net op dat
moment kwam er een motor op de verkeerde kant van de weg de bocht om,
die haar net op een nippertje miste. Rianne hoorde dus één keer één stem die
maar één woord zei, maar die wel haar leven redde.

De stem van Oliver Sacks die hem hielp na een ongeluk in de bergen. Oliver
Sacks was een beroemde neuroloog en schrijver die de ervaringen van mensen
met neurologische afwijkingen op een mooie en menselijke manier beschreef.
In sommige van zijn boeken komen ook ervaringen met stemmen horen voor.
In zijn boek ‘Hallucinaties’ beschreef hij een eigen ervaring daarmee. Hij liep
een keer tijdens het bergbeklimmen een ontwrichte knie op en verkeerde

in gevaar. Hij probeerde de berg af te komen, had net met veel moeite een
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Veranderlijke stemmen en stemmen die hetzelfde blijven
Simon McCarthy-Jones (2012) concludeerde uit de onderzoe-
ken die naar vorm en inhoud van stemmen zijn gedaan dat
er grofweg twee soorten stemmen zijn: veranderlijke stem-
men en stemmen die min of meer hetzelfde blijven. Elk type
verdeelt hij weer in twee categorieén onder: de veranderlijke
in stemmen die worden gehoord wanneer iemand hyperalert
is (eenvoudige vorm, vaker ervaren als komend van buiten)
en in stemmen die uit het niets lijken te komen. Deze waren
complexer, werden zowel in het hoofd als van buitenaf ge-
hoord en hadden vaker te maken met wat de stemmenhoor-
der aan het denken was.

Bij de stemmen die ongeveer hetzelfde blijven, kan het
gaan om opnieuw geactiveerde herinneringen of willekeurige
stemmen, die geen verband houden met wat de stemmen-
hoorder op dat moment denkt. Opnieuw geactiveerde herin-
neringen hebben vaak te maken met (traumatische) ervarin-
gen uit het verleden, terwijl de willekeurige stemmen niet te
maken leken te hebben met gebeurtenissen uit het verleden
(of heden).

McCarthy-Jones vermoedt dat bij de verschillende soorten
stemmen verschillende psychologische processen of hersen-
processen betrokken. Als dat zo is, zou het goed zijn om de
keuze voor behandeling ook af te stemmen op het soort stem-
men dat iemand hoort.

beek overgestoken. Terwijl hij aan de overkant uitrustte en bijna in slaap viel,
hoorde hij een heldere en krachtige stem die bevelend zei: Je mag hier niet
blijven rusten. Je mag nergens blijven rusten. Je moet door. Zoek een tempo
dat je vol kunt houden en ga door.” ! Deze stem gaf hem de kracht om door te
zetten, waardoor hij op tijd terugkwam in de bewoonde wereld kwam en hulp
kreeg voor zijn blessure.

Marjolein die bezoek kreeg van drie wijzen uit het Midden-Oosten. ‘Op een nacht
zie ik aan het voeteneind van het bed drie Sufi’s staan. Mijn vriend is Iraniér.
De Sufi’s praten met elkaar en met mij. Ik zeg tegen mijn vriend wat ik denk
te horen en hij twijfelt er niet aan dat het gesprek zich in het Oud-Perzisch



voltrekt. Hij zegt dat de woorden die ik probeer na te zeggen kloppen. Hij
herkent de filosofische wijsheden en gedichten.’?64

Rode draad: terugkerende thema'’s

Stemmen kunnen allerlei uitspraken doen. Veel stemmenhoorders merken dat
de uitspraken van sommige stemmen dezelfde rode draad hebben, een thema
dat iedere keer terugkeert. Vaak speelt dat thema een rol in het leven van de
stemmenhoorder. Zo kan bij stemmen die de stemmenhoorder bekritiseren en
uitschelden de rode draad ‘gepest worden’ (of emotioneel mishandeld worden)
teruggevonden worden. Niet zelden werden stemmenhoorders die dit soort
stemmen meemaken zelf vroeger gepest en speelt het gevoel van onveiligheid
en onzekerheid hun nog dagelijks parten. De Maastrichtse benadering probeert
op een dergelijke manier de relatie tussen de stemmen en het levensverhaal
van de stemmenhoorder begrijpelijk te maken (zie hoofdstuk 7).

Verwijzingen naar het verleden, heden en toekomst

Stemmen kunnen het hebben over situaties in het verleden, bijvoorbeeld over
gebeurtenissen die emotioneel gevoelig liggen, zoals traumatische ervarin-
gen of gebeurtenissen waarover de stemmenhoorder zich schuldig voelt of
waarvoor hij of zij zich voor schaamt. De stemmen kunnen ook voorspellende
uitspraken doen over het heden of over de toekomst. Verwijzingen naar verle-
den, heden, of toekomst kunnen positief zijn (geruststellend of bemoedigend),
neutraal (beschrijvend) of negatief (kritiek, verwijten, afkraken). Zie voor de
invloed daarvan onderdeel 4.3.

4.3 Invloed van het stemmen horen

De invloed van de stemmen is bij iedere stemmenhoorder weer anders. Som-
mige mensen hebben heel veel last van stemmen en anderen zien het juist

als een verrijking. We zagen eerder al dat de meeste stemmenhoorders geen
psychische problemen ervaren als gevolg van de stemmen. Zij kunnen er goed
mee functioneren. Bij andere mensen lijdt het stemmen horen tot psychische
problemen, soms zo erg dat hun hele leven ontwricht raakt. In dit onderdeel
bekijken we de verschillende manieren waarop stemmen horen invloed kan
hebben op iemands leven.

Verschil tussen inhoud en invloed van de stemmen
Het is belangrijk om onderscheid te maken tussen de inhoud van de stemmen

(wat de stemmen zeggen) en de invloed van de stemmen (hoe de stemmen-
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hoorder reageert op de stemmen). Soms kunnen positieve uitspraken een
negatieve reactie oproepen bij een stemmenhoorder. Zo zeiden de stemmen
tegen mij in het begin best vriendelijke dingen, maar doordat ik er niet mee
kon omgaan en bang was voor de stemmen kreeg ik er steeds meer last van.
Ik reageerde dus negatief op positieve uitspraken van de stemmen. Andersom
komt ook voor: Peter Bullimore hoorde een stem die hem vaak uitmaakte
voor moordenaar van zijn overleden vader. In het begin had Peter het hier
erg moeilijk mee. Als hij tegenwoordig die stem hoort, bedankt Peter hem.
Hij ziet het als een herinnering om binnenkort bloemen neer te leggen bij het
graf van zijn vader. Peter reageert dus positief op een negatieve uitspraak van
een stem.!®

De invloed hangt af van hoe goed je met stemmen kunt omgaan

Wat de invloed van de stemmen is, hangt sterkt af van hoe goed je als stem-
menhoorder ermee om kunt gaan. Kun je dat heel goed, dan kunnen de
stemmen zeggen wat ze willen, maar jij blijft je ding doen zoals jij dat wilt,
zonder extra last of liJden door de stemmen te ervaren. Maar als je omgaan
met stemmen horen heel moeilijk vindt, kan één opmerking van een stem je al
helemaal uit balans brengen. De invloed die stemmen hebben, is dus afhanke-
lijk van hoe je ermee omgaat.'%®

Verschillende vormen van invloed van stemmen

Stemmen horen kan op allerlei manieren invloed hebben. Voor het overzicht
gaan we hieronder die invloed op drie verschillende manieren bekijken:

— positieve, neutrale of negatieve invloed

— directe of indirecte invloed

— invloed per levensgebied

Deze vormen van invloed van de stemmen kunnen gecombineerd worden. Als
iemand bijvoorbeeld heel bang wordt van stemmen, is dat een directe nega-
tieve invloed op het levensgebied psychische gezondheid. Als een stemmen-
hoorder zijn ervaringen gebruikt bij zijn of haar werk als ervaringsdeskundige,
dan is dat een indirecte, positieve invloed op het levensgebied werk. Door alle
positieve en negatieve, directe en indirecte invloeden van stemmen per levens-
gebied te bekijken, krijg je een goed beeld van de rol van stemmen horen in
iemands leven. Hieronder zullen we deze verschillende vormen van invloed
verder bekijken.

Positieve invloed
Sommige mensen ervaren de stemmen die ze horen als positief. We zagen al



dat stemmen horen voor veel mensen een bron van spirituele en/of creatieve
inspiratie is (zie onderdeel 3.4 en 3.5). Stemmen kunnen ervaren worden
als een bron van hulp, bijvoorbeeld: stemmen die bruikbare adviezen ge-
ven, stemmen die als prettig gezelschap worden ervaren, stemmen die je
geruststellen als je bang bent of je je zorgen maakt of stemmen die helpen
om je iets te herinneren. In sommige situaties zorgen de stemmen voor extra
veiligheid, zoals de stemmen van Rianne en Oliver Sacks (zie blz. 89-90). In
deze situaties is stemmen horen dus een verrijking, een bron van steun en
inspiratie.

Samengevat kun je zeggen dat stemmen horen een positieve invloed heeft
als de stemmen bijdragen aan meer welzijn, meer mogelijkheden en meer
veiligheid.

Neutrale invloed

Soms hebben de stemmen geen noemenswaardige negatieve of positieve
invloed. Of ze wel of niet aanwezig zijn en of ze prettige of onprettige dingen
zeggen, maakt voor deze stemmenhoorders op dat moment geen verschil.

Negatieve invloed
Mensen die veel moeite hebben met het omgaan met stemmen horen kun-
nen veel last hebben van de stemmen. Bij hen is de invloed van de stemmen
negatief. Zo kunnen de stemmen allerlei negatieve gevoelens oproepen, zoals
stress, angst, boosheid, schaamte, neerslachtigheid, schuldgevoelens en ver-
driet. Ook kunnen stemmen je denken negatief beinvloeden, zodat je achter-
dochtig wordt of in de war raakt. Daarnaast kunnen je aandacht en geheugen
door stemmen beinvloed worden. Dan word je door de stemmen afgeleid of je
begint dingen te vergeten. Stemmen horen kan ook je doen en laten negatief
beinvloeden, bijvoorbeeld doordat je onverstandige of zelfs gevaarlijke op-
drachten van de stemmen gaat uitvoeren.

Samengevat kun je zeggen dat stemmen een negatieve invloed hebben als
het stemmen horen zorgt voor lijden, beperking of gevaar.

Directe invloed van de stemmen

De directe invloed die stemmen kunnen hebben is de invloed op je waarne-
ming, aandacht, gevoelens, gedachten, geheugen, overtuigingen en gedrag.
Een voorbeeld van een (negatieve) directe invloed is bijvoorbeeld dat stem-
men je afleiden, je bang maken en/of in de war maken. Positieve voorbeelden
van directe invloed zijn dat stemmen je geruststellen, je inspiratie geven of
een goed advies geven.
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Invloed op de waarneming

Stemmen horen is een bijzondere zintuiglijke ervaring. Als je stemmen hoort,
beinvloedt dat per definitie je waarneming. Je neemt immers iets meer of iets
anders waar dan andere mensen.

Een voorbeeld van een negatieve invloed van de stemmen op je waarneming
is niet weten of wat je hoort een echt geluid is of niet: zit de stem van de
buurman in je hoofd of zegt hij echt iets? Een ander voorbeeld: je verstaat een
gesprekspartner niet omdat de stemmen er doorheen praten.

Een voorbeeld van een positieve invloed van stemmen op je waarneming
is wanneer stemmen je normale waarneming leuker, mooier of interessanter
maken. Bijvoorbeeld wanneer stemmen in je hoofd mooi meezingen met een
liedje dat je aan het luisteren bent.

Bij het leren omgaan met stemmen kan het helpen om aan de slag te gaan
met je waarneming. Een voorbeeld is: checken of wat je hoort een geluid is
dat anderen ook kunnen horen, of niet. We zullen hier dieper op ingaan in
hoofdstuk 7.

Invloed op de aandacht

Een veelvoorkomend voorbeeld van een negatieve invloed is dat de stem-
men je afleiden van waar je mee bezig bent. Je kunt door de stemmen moeite
hebben met het lezen van een boek. Afgeleid worden door stemmen kan zo
storend zijn dat je beperkt wordt bij het voeren van gesprekken met andere
mensen, het uitvoeren van een hobby, werk en/of studie en het doen van het
huishouden.

Een positieve invloed is bijvoorbeeld wanneer stemmen je helpen je aan-
dacht te vestigen op leuke, zinvolle of nuttige dingen. In sommige gevallen
helpen de stemmen je juist te focussen op waar je mee bezig bent. In andere
gevallen kunnen stemmen helpen je aandacht op iets anders te richten wat
voor jou interessant of belangrijk is. Zoals wanneer een stem zegt, ‘kijk om-
hoog’ en net op dat moment is er iets moois te zien, bijvoorbeeld een mooie
sterrenhemel.

Bij het leren omgaan met stemmen kan het helpen om aan de slag te gaan
met je aandacht. Bijvoorbeeld door te oefenen met concentreren op andere
dingen en het uitblokken van de stemmen. Kiezen of je je op een bepaald
moment wel of niet wilt bezighouden met de stemmen, kan een belangrijke
stap zijn in het leren omgaan met stemmen. Over het trainen van de aandacht
volgt meer in hoofdstuk 7. Een ander middel om de negatieve invloed van
stemmen op je aandacht te verminderen, kan het doen van mindfulnessoefe-
ningen zijn. Dit komt in hoofdstuk 8 aan de orde.



Invloed op gevoelens

Stemmen roepen vrijwel altijd gevoelens op. Dit kunnen positieve of nega-
tieve emoties zijn. De invloed op de emoties kan klein zijn, zodat je je een
klein beetje anders gaat voelen, of heel groot, zodat je je er heel anders door
gaat voelen. Stemmen kunnen niet alleen je gevoelens veranderen, maar ook
gevoelens die je al hebt, versterken.

Veel mensen die last hebben van stemmen horen, hebben te maken met
een negatieve invloed van de stemmen op hun gevoelens. Zij lijden onder de
stemmen. Voorbeelden hiervan zijn gevoelens van onrust, stress, onmacht,
onzekerheid, angst, wanhoop, boosheid, frustratie, verdriet, pijn, schuldgevoe-
lens, schaamte en neerslachtigheid. Stemmen kunnen ook positieve emoties
oproepen, zoals geruststelling, blijdschap, uitbundigheid, zelfverzekerdheid,
verliefdheid en seksuele opwinding.

Negatieve gevoelens die door stemmen opgeroepen worden, kunnen de pro-
blemen die iemand ervaart met stemmen aanwakkeren. Zo kunnen negatieve
gevoelens door de stemmen leiden tot negatieve gedachtes en onverstandig
of zelfs gevaarlijk gedrag. Daarnaast kunnen negatieve gevoelens leiden tot
allerlei lichamelijke spanningen, die op hun beurt weer kunnen leiden tot pijn,
slapeloosheid en slecht eten. Leren omgaan met stemmen horen is daarom
voor een belangrijk deel goed leren omgaan met je emoties (hoofdstuk 7).

Invloed op het geheugen

Voorbeelden van negatieve invloeden van stemmen op het geheugen zijn
moeite hebben met informatie opslaan of ophalen. Dat is begrijpelijk: de stem-
men vormen een extra portie informatie om te verwerken, bovenop de infor-
matie waar je los van de stemmen al mee te maken hebt. Andere voorbeelden
van negatieve invloed: sommige stemmenhoorders ervaren dat de stemmen
hun geheugen doorspitten of dat stemmen duidelijk te maken hebben met
nare dingen uit het verleden. Zo worden er allerlei dingen ongevraagd uit het
geheugen naar boven gehaald. Of stemmen beinvloeden het geheugen door
allerlei uitspraken te doen over het verleden. Hierdoor is het soms niet duide-
lijk of iets een echte herinnering is of een valse herinnering.

Een voorbeeld van een positieve invloed is wanneer stemmen je helpen om
je iets te herinneren waar je iets aan hebt. Dat kunnen alledaagse dingen zijn,
zoals op tijd de vuilniscontainer aan de weg zetten of afspraken nakomen,
maar ook mooie herinneringen of de naam van iets of iemand waar je naar
zoekt.

Leren omgaan met stemmen horen kan voor sommige mensen betekenen
dat ze hun geheugen gaan trainen. Bijvoorbeeld door met to-do-lijstjes te wer-
ken of door een agenda bij te gaan houden (zie hoofdstuk 7).
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Invloed op gedachten

Stemmen horen kan invloed hebben op je denken. Een negatieve invloed kan
bijvoorbeeld zijn dat de stemmen je gedachtegang onderbreken of je in de war
brengen. De uitspraken van de stemmen kunnen je gedachten van onderwerp
doen veranderen. Zeker in het begin van het stemmen horen roepen de uit-
spraken van stemmen allerlei vragen op waar je vervolgens over gaat naden-
ken. Vragen zoals ‘Wie of wat zijn die stemmen’, ‘Wat bedoelen de stemmen?’
en ‘Hoe zal ik reageren op de stemmen?’ Op zich goede vragen, maar als je
over andere dingen aan het nadenken was, kun je de draad van die gedachten
kwijtraken. Als je niet meteen een pasklaar antwoord weet, kan dit flink wat
angst en verwarring oproepen. Het kan ook voorkomen dat mensen onzeker
worden over hun gedachten, als ze bang zijn voor stemmen. Die blijken im-
mers niet privé, want de stemmen kunnen hun gedachten waarnemen en erop
reageren. Dit kan ertoe leiden dat je je niet meer vrij voelt om te denken wat
je wilt. Ook hierdoor kun je behoorlijk in de knoop raken.

Voorbeelden van een positieve invloed op het denken zijn de ervaringen van
mensen die de stemmen als een vorm van creatieve of spirituele inspiratie
beleven. In dat geval brengen de stemmen hen op goede ideeén.

Leren omgaan met stemmen kan voor sommige mensen betekenen dat ze
aan de slag gaan met hun gedachten. Bijvoorbeeld door hun gedachten van-
binnen uit te spreken, zodat ze er meer controle over ervaren, door niet bang
te zijn om te denken wat ze willen of door aparte tijd in te ruimen om met
stemmen bezig te zijn (zie hoofdstuk 7). Veel therapieén zijn erop gericht om
je denken te trainen of om op een andere manier te denken. Een voorbeeld
hiervan is cognitieve gedragstherapie. Hierop komen we terug in hoofdstuk 8.

Invloed op je overtuigingen over jezelf

Stemmen horen kan ertoe leiden dat je anders over dingen gaat denken. Je
overtuigingen veranderen. Zo kan de manier waarop je over jezelf nadenkt,
veranderen. Dat is heel begrijpelijk want je bent veranderd van iemand die
geen stemmen hoorde in iemand die wel stemmen hoort. Het stemmen horen
kan grote impact hebben op je zelfbeeld en je identiteit. Als je wat onzeker
over jezelf bent en je begint stemmen te horen die steeds zeggen dat je niets
waard bent, kan dit na verloop van tijd ervoor zorgen dat je steeds negatiever
over jezelf gaat nadenken. Of door het stemmen horen ga je over jezelf naden-
ken als iemand met een spirituele gave, als een slachtoffer van stalkers of als
iemand die een psychiatrische ziekte heeft. Hoe je jezelf ziet en ervaart, kan
sterk veranderen. Als stemmenhoorders een crisis meemaken, kunnen som-
migen dit dan ook ervaren als een identiteitscrisis, waarbij alles wat ze over
zichzelf dachten ineens op losse schroeven staat.



Invloed op je overtuigingen over andere mensen

Stemmen horen kan er ook toe leiden dat je heel anders over je medemen-
sen gaat denken. Als je denkt dat de stemmen die je hoort afkomstig zijn van
bepaalde andere mensen, kan dit je denken over die mensen veranderen. Als
je bijvoorbeeld de stem van je buurman hoort die allerlei negatieve dingen
tegen je zegt, kun je gaan denken dat hij het slecht voor met je voorheeft, ook
al bedoelt hij het in werkelijkheid goed met je. Dit kan nogal wat problemen
geven. Zo kan door het horen van stemmen ook je beeld van mensen in het
algemeen veranderen, bijvoorbeeld dat je gaat denken dat iedereen weet wat
je denkt of dat iedereen het slecht met je voorheeft.

Invloed op je overtuigingen over de wereld

Door het stemmen horen kun je bijvoorbeeld gaan denken dat de wereld heel
anders in elkaar zit, dan je eerder dacht en dat er allerlei dingen mogelijk zijn
die je niet voor mogelijk had gehouden. Voor sommige mensen is stemmen
horen een spirituele ervaring waardoor zij op een meer spirituele manier naar
de wereld gaan kijken, waarbij zaken zoals telepathie en communiceren met
overleden mensen of spirituele wezens mogelijk blijken te zijn.

Indirecte invloed: gevolgen van stemmen horen
Met directe invloed wordt bedoeld de gevolgen die het stemmen horen, via
de directe invloed, heeft voor iemands leven. Bijvoorbeeld niet meer kunnen
werken of studeren doordat de stemmen je afleiden, verwarren en/of bang
maken. Een andere indirecte invloed is het stigma waar mee je te maken krijgt
als stemmenhoorder. Andere mensen kunnen je gek of raar gaan vinden of
misschien zelfs gevaarlijk. Ook zelfstigma kan een indirect gevolg zijn. Je kunt
bijvoorbeeld gaan denken dat je nooit meer een partner zult vinden, want
‘Wie wil nou een relatie met iemand die stemmen hoort?’ Zie over de vormen
van stigma en de gevolgen, onderdeel 5.8.

Een positief voorbeeld van een indirecte invloed is bijvoorbeeld dat zowel
mediums als ervaringsdeskundigen hun baan te danken hebben aan het stem-
men horen.

Invloed op levensgebieden

Lange tijd werd in de psychiatrie vooral naar de negatieve invloed op het
levensgebied psychische gezondheid gekeken. In veel gevallen werd stemmen
horen op zich al als negatief gezien. Zoals inmiddels duidelijk is geworden,
kan stemmen horen direct of indirect, zowel positieve als negatieve invloeden
hebben op verschillende gebieden van je leven. Er zijn verschillende manieren
om levensgebieden in te delen. In dit boek gebruiken we een bekende indeling
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in acht levensgebieden: wonen; sociale relaties; hobby’s en vrije tijd; werk,
activiteiten & studie; financién; lichamelijke gezondheid; psychische gezond-
heid; zingeving en spiritualiteit.

Verandering van de invloed van stemmen horen
De invloed van stemmen kan in de loop van de tijd veranderen. Zo kan het
stemmen horen eerst geen probleem zijn en later problemen opleveren. Dit
is de ervaring van een aantal mensen die vanaf de kindertijd stemmen horen.
In het begin vonden zij de stemmen prettig, ze waren een soort denkbeeldige
vriendjes. Als het opgroeiende kind in de puberteit van de stemmen af wil,
terwijl de stemmen dat niet willen, kan het zijn dat zij negatief worden en de
jongere er problemen mee of door krijgt.'®”

Aan de andere kant wordt naarmate iemand herstelt en leert omgaan met
stemmen de negatieve invloed van de stemmen vaak kleiner en bij sommige
mensen wordt de positieve invloed van de stemmen groter.

4.4 Stemmen horen als probleem

Verschillen tussen stemmenhoorders met en zonder diagnose
Om te begrijpen wanneer stemmen horen wel of geen probleem is, vinden we
aanwijzingen in het onderzoek naar de verschillen tussen stemmenhoorders
met en zonder een psychiatrische diagnose en mensen zonder een diagnose.
Hierbij wordt ervan uitgegaan dat stemmenhoorders zonder een diagnose
geen of weinig problemen hebben met het stemmen horen en de mensen met
een diagnose er vaak wel last hebben. De informatie in dit onderdeel komt
uit een overzichtsonderzoek naar deze verschillen.!¢® Veel van deze informatie
komt uit Nederlandse onderzoeken door Marius Romme en Sandra Escher en
Iris Sommer en collega’s.'®

Overigens blijken beide groepen vaker traumatische ervaringen in hun jeugd
te hebben meegemaakt. Beide groepen laten hetzelfde patroon van hersenacti-
viteit zien tijdens stemmen horen.!”

Stemmenhoorders met diagnose psychose

Stemmenhoorders met een diagnose psychose horen gemiddeld vanaf hun
21e stemmen. Zij ervaren minder vaak steun en begrip uit de omgeving. Net
als bij stemmenhoorders zonder diagnose praten de stemmen bij hen iets
zachter dan hun eigen stem en het geluid van de stemmen kan bij beide groe-
pen in het hoofd of van buiten het hoofd gehoord worden. Stemmenhoorders
met de diagnose psychose hadden echter meer stemmen (*+11,4 stemmen),
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vaker stemmen (elk uur) en de stemmen praten bij hen langer (+40 minuten
tot continu). De stemmen die ze hoorden waren bijna altijd negatief, gaven
commentaar en praatten over hen. Ze ervaarden vaak weinig controle over de
stemmen en hadden er meer last van (van een beetje tot verstoring van het
dagelijks leven). Deze stemmenhoorders werden vaker bang of depressief van
de stemmen.

Er zijn meer overeenkomsten dan verschillen in de vorm van het stemmen
horen tussen de diagnosen psychotische stoornis, posttraumatische stress-
stoornis, dissociatieve identiteitsstoornis en bipolaire stoornis (zie ook onder-
deel 3.6).17°

Stemmenhoorders zonder diagnose

De stemmenhoorders zonder diagnose horen vaak al vanaf de jeugd stemmen
(gemiddelde leeftijd 14 jaar). Zij ervaren vaker begrip en steun in hun om-
geving. Ze horen minder stemmen (+7,6 stemmen), minder vaak (paar keer
per dag of per week) en als de stemmen praten, praten ze minder lang (2-3
minuten). De stemmen die ze hoorden waren vaker positief en minder vaak
negatief. Ze gaven minder commentaar en praatten vaker in de jij-vorm. De
stemmenhoorders zonder diagnose ervaren meer controle en hebben weinig
of geen last van de stemmen.

Verhouding draagkracht-draaglast in of uit balans?

Samenvattend kun je stellen dat stemmenhoorders met de diagnose psychose
minder draagkracht lijken te hebben (minder controle en minder steun) en
meer draaglast (meer stemmen die vaker en langer allerlei negatieve dingen
over de stemmenhoorder zeiden). De stemmenhoorders zonder diagnose had-
den juist meer draagkracht (meer controle, meer steun) en minder draaglast
(minder stemmen die minder vaak, korter en positiever tegen hen praatten).
Dit kan verklaren waarom zij meer last ervaren van de stemmen dan de stem-
menhoorders zonder diagnose.

Waarom krijgen sommige stemmenhoorders veel last en andere niet?
Steun uit de omgeving. Stemmenhoorders zonder diagnose krijgen meer steun
en begrip uit de omgeving dan de stemmenhoorders met een diagnose. We
zien dit ook terug bij een onderzoek naar een bijzondere groep geestelijk
gezonde stemmenhoorders, namelijk helderhorende mediums.!”? De onder-
zoekers vergeleken hen met stemmenhoorders met de diagnose psychose. De
mediums kregen bij het begin van het stemmen horen meer positieve reac-
ties uit de omgeving dan de mensen met de diagnose psychose. De mate van
sociale steun bij aanvang van het stemmen horen zou mogelijk het verschil
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kunnen maken of stemmen horen een groot probleem wordt of niet.

Ultra Hoog Risico? Bij het onderzoek naar mogelijke risicofactoren voor een
psychose zijn criteria opgesteld om te bekijken of er sprake is van een risico.
Dit staat bekend als Ultra Hoog Risico of kortweg UHR.'7® Er wordt gekeken
of iemand bijzondere zintuiglijke ervaringen, ongewone of achterdochtige
gedachtes heeft of uitspraken doet, hoeveel last die persoon ervan heeft en
of dat gevolgen heeft voor hoe die persoon met mensen in zijn omgeving
omgaat. Daarbij wordt aan de ene kant gekeken naar mensen die langere tijd
dit soort dingen meemaken op een milde manier en aan de andere kant naar
mensen die ze kortdurend intens meemaken. Bij UHR wordt daarnaast geke-
ken naar een groep die wellicht een verhoogd genetisch risico heeft.

Een recent onderzoek!’ liet zien dat van de mensen die kortdurend intense
ervaringen hebben, 38-39% na 1-2 jaar een psychose kreeg. Van de groep met
langer aanhoudende milde ervaringen kreeg 19-24% een psychose na 1-2 jaar.
De mensen met een verhoogd genetisch risico, kregen geen psychose na
1-2 jaar. Wat maakt dat het grootste gedeelte van deze groep geen psychose
kreeg en het andere deel wel is niet duidelijk. Wellicht speelt de mate van
sociale steun hierbij een rol. Er is een vorm van cognitieve gedragstherapie
(CGT) ontwikkeld voor deze groep. Uit onderzoek blijkt dat deze therapie kan
helpen een psychose te voorkomen.

Spanningsveld tussen UHR en emancipatie
In de sterk op het voorkomen van psychose gerichte UHR-benadering wordt
stemmen horen gezien als een risicofactor voor psychose. Dit levert een span-
ningsveld op met de stemmenhoorbeweging die stemmen horen wil emanci-
peren als een menselijke variatie. Vanuit dit perspectief kan met de UHR-bena-
dering die stemmen horen als iets negatiefs ziet (een subklinisch symptoom,
een risicofactor op ziekte) de indruk worden gewekt dat alle geestelijk ge-
zonde stemmenhoorders een risico lopen. Maar slechts een (klein) deel van
de mensen die positief scoren op de UHR-lijst loopt dat risico. Uiteraard is het
doel van de UHR-benadering, het voorkomen dan wel op tijd herkennen van
psychoses, iets wat de stemmenhoorbeweging ook graag wil.

Wellicht is het een gezonde benadering om mensen (stemmenhoorders met
en zonder diagnose en mensen die geen stemmen horen) te stimuleren bewust
bezig te zijn met hun psychische gezondheid, hen te informeren over psychische
bijzonderheden en problemen en deze onderwerpen bespreekbaar te maken.
De kunst is om niet meteen een alarmbel te laten rinkelen als iemand vertelt dat
hij of zij stemmen hoort, maar wel alert te zijn wanneer bijzondere psychische
ervaringen dreigen over te gaan in psychische problemen.
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Wanneer wordt stemmen horen een probleem?

In onderdeel 4.3 zagen we al dat stemmen zowel positieve als negatieve,
directe en indirecte invloeden kunnen hebben op alle levensgebieden. Door
deze invloeden in kaart te brengen kun je duidelijk maken hoe stemmen
horen wel of niet een probleem is voor iemand. Er zijn grofweg drie manieren
waarop het horen van stemmen tot problemen kan leiden: lijden, beperkingen
en gevaar (voor zichzelf of voor anderen).

Lijden door stemmen horen

Sommige mensen lijden enorm onder de stemmen. In de psychiatrie wordt dit
‘lijdensdruk’ genoemd. Dit komt vaak doordat de stemmen erg nare dingen
zeggen, maar ook doordat stemmenhoorders het stemmen horen op zich als
heel vervelend ervaren en zich er geen raad mee weten. Dan roept de situatie
gevoelens van angst, neerslachtigheid, verdriet en/of boosheid op. Als mensen
het gevoel hebben dat er niets aan te doen is, en ze geen uitzicht hebben op
verbetering, kunnen gevoelens van machteloosheid en wanhoop ontstaan.
Veel stemmenhoorders hebben daarnaast traumatische ervaringen gehad. De
inhoud en de identiteit van de stemmen hebben vaak te maken met dit trau-
ma. Zo wordt de stemmenhoorder keer op keer aan het trauma herinnerd, wat
ook weer nare gevoelens kan oproepen.

Mensen lijden vaak ook onder beperkingen door het stemmen horen en de
verlieservaringen als gevolg van de problemen met stemmen, bijvoorbeeld op
het gebied van hobby’s, studie, werk, financién, wonen en sociale contacten.
Ook het stigma op stemmen horen kan vervelende gevoelens met zich mee
brengen en het zelfvertrouwen ondermijnen. Nare ervaringen in de psychi-
atrie, bijvoorbeeld met dwang en drang of met bijwerkingen van medicatie
kunnen de lijdensdruk nog verder verhogen.

Sommige mensen kampen ook met de lichamelijke problemen die direct
of indirect met stemmen horen te maken hebben, zoals spanningen in het
lichaam, de gevolgen van zelfbeschadiging, poging tot zelfdoding, slechte
zelfzorg of hebben veel last van de bijwerkingen van medicatie. Op het gebied
van zingeving kunnen mensen erg lijden onder het gevoel dat het leven geen
zin meer heeft of door de overtuiging dat de stemmen negatieve spirituele
invloeden zijn.

De negatieve gevoelens die stemmen horen met zich mee kan brengen
vormen een belangrijke oorzaak van de problemen die mensen met stemmen
kunnen ervaren. Herstellen van problemen met stemmen horen is daarom
vaak niet alleen een proces van leren omgaan met stemmen horen als onder-
deel van herstel, maar ook een proces van leren omgaan met stress en nega-
tieve gevoelens. We zullen hier dieper op ingaan in hoofdstuk 6.
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Beperkingen door stemmen horen
Sommige stemmenhoorders ervaren de stemmen als (zeer) beperkend in hun
dagelijks leven. Ze kunnen door de stemmen niet meer denken, doen en laten
wat ze eigenlijk willen. Ook kan het lijden dat gepaard kan gaan met stemmen
horen op zich een enorme beperking vormen in het leven van stemmenhoor-
ders. De beperkingen kunnen zich voordoen op alle levensgebieden. Mensen
kunnen bijvoorbeeld minder goed met hun hobby’s, werk en/of studie bezig
zijn, omdat ze afgeleid worden door de stemmen en concentratieproblemen
ontwikkelen. Stemmenhoorders kunnen ook geisoleerd raken en contact met
vrienden en familie mijden of te maken krijgen met problemen in die con-
tacten. Stemmen horen kan ook leiden tot problemen met het huishouden,
het regelen van zaken en goede zelfzorg (genoeg eten, drinken, beweging en
slapen, hygiéne). Zo kunnen sommige stemmenhoorders hun baan of stu-
die kwijtraken, vrienden verliezen, dakloos worden, schulden oplopen en/of
lichamelijk ziek worden. Dit kan leiden tot hopeloosheid en geen zin meer in
of van het leven ervaren.

Gelukkig zijn er op al die levensgebieden ook bronnen van kracht, steun
en inspiratie te vinden, die helpen om goed om te gaan met de stemmen (zie
hoofdstuk 6). Bij herstelondersteunende zorg (zie hoofdstuk 5) wordt er voor-
bij de beperkingen juist ook naar die mogelijkheden gekeken: wat kun je wel?

Stemmen horen en gevaar

Stemmen horen kan helaas soms ook tot gevaarlijke situaties leiden. Dat kan
gaan om impulsief onverstandig gedrag, slechte zelfzorg, verslaving en onver-
standig medicatiegebruik, zelfbeschadiging en zelfmoordpogingen. Daarnaast
kan, in sommige gevallen gevaar voor anderen ontstaan.

Impulsief onverstandig gedrag

Impulsief onverstandige dingen doen kan tot gevaarlijke situaties leiden.
Bijvoorbeeld wanneer mensen door de stemmen ongebruikelijke overtuigin-
gen over zichzelf en de wereld krijgen die niet op waarheid berusten. Zulke
overtuigingen worden in de psychiatrie wanen genoemd. Als mensen bijvoor-
beeld door wat de stemmen zeggen, zijn gaan geloven dat ze onsterfelijk zijn
of kunnen vliegen, kan het zijn dat ze pardoes het verkeer in lopen of zomaar
van een gebouw afspringen. Dit type wanen kan in het contact met andere
mensen agressie oproepen, wanneer stemmenhoorders anderen (onbedoeld)
beledigen, handtastelijk worden of ongevraagd gebruik gaan maken van
andermans spullen. Dit gedrag kan ook tot contact met de politie leiden en/
of tot gedwongen opname. Bij verzet kan het tot fysieke dwang leiden, wat in
letsel voor beide partijen kan uitmonden.
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Slechte zelfzorg en verslaving

Als iemand langere tijd niet voor goede hygiéne, genoeg gezond eten en drin-
ken, lichaamsbeweging en slaap zorgt, kan dit na verloop van tijd tot ernstige
gezondheidsproblemen leiden. Dat geldt ook voor het onverstandig omgaan
met alcohol en drugs of medicatie. Ook het te lang uitstellen van hulp vragen
bij lichamelijke problemen kan gevaarlijk zijn.

Onverstandig medicatiegebruik en bijwerkingen

Ook onverstandig medicatiegebruik kan in sommige gevallen tot gevaar voor
de gezondheid leiden, net als sommige bijwerkingen van medicatie. Zo kan
het gebruik van het antipsychoticum clozapine tot de afbraak van witte bloed-
cellen leiden, wat dodelijk kan zijn. Daarom is regelmatige controle hierop
nodig. Ook minder heftige bijwerkingen, zoals verminderde concentratie, kun-
nen in sommige situaties gevaar opleveren, bijvoorbeeld in het verkeer of op
een werkplek.

Zelf experimenteren met de dosis of met een combinatie van verschillende
soorten medicatie, kan gezondheidsproblemen opleveren. Een te hoge dosis
kan tot een overdosis leiden. En acuut stopen met antipsychotica kan tot een
psychose leiden. Daarom is overleg met een arts en eventueel extra ondersteu-
ning bij medicatiegebruik altijd aan te raden.

Aan de andere kant krijgen sommige stemmenhoorders soms een te hoge
dosis of een onverantwoorde combinatie van medicijnen voorgeschreven. Het
is belangrijk om je goed te verdiepen in de bijsluiters en voorschriften. Lang-
durig medicatiegebruik kan ook voor gezondheidsrisico’s zorgen, zoals het
metaboolsyndroom (zie hoofdstuk 8).

Zelfbeschadiging en zelfdoding
Zelfbeschadiging en pogingen tot zelfdoding komen in sommige gevallen ook
voor bij stemmen horen, maar bij hoeveel stemmenhoorders is niet bekend.
Bij mensen met de diagnose schizofrenie wordt ervan uitgegaan dat tussen
20% en 40% van hen ooit een ernstige poging tot zelfdoding doet en dat 5%
overlijdt na een poging tot zelfdoding.!”®

Soms is er bij (poging tot) zelfdoding en zelfbeschadiging sprake van stem-
menhoorders die gehoor geven aan stemmen die hen opdrachten geven zich-
zelf iets aan te doen, maar dat is niet altijd het geval. Sommige stemmenhoor-
ders proberen juist te ontsnappen aan de stemmen en het vervelende gevoel
dat zij teweegbrengen. Uit onderzoek blijkt dat mensen die gehoor geven aan
stemmen die opdrachten geven zichzelf iets aan te doen in vergelijking tot
stemmenhoorders die de opdracht niet uitvoeren, meer van streek raakten
door de stemmen en vaker dachten dat de stemmen veel macht hebben en
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kwaadaardig zijn. Bij zelfbeschadiging speelde het zich overweldigd voelen
door de stemmen een belangrijke rol. Bij poging tot zelfdoding leek het of de
stemmenhoorders zichzelf vaker als minderwaardig ten opzichte van anderen
zagen en het gevoel hadden er niet bij te horen. De opdrachten van de stem-
men vielen bij hen vaker samen met hun eigen gevoelens en gedachten.!”®
Het ontbreken van hoop op een betere toekomst en het gevoel dat het leven
geen zin of kwaliteit meer heeft, kan voor sommige stemmenhoorders reden
zijn om een eind te willen maken aan hun leven. Vaak hebben zij behalve
problemen met stemmen horen ook ernstige problemen op meerdere levens-
gebieden.

Mensen die vanwege psychische problemen voor hun gevoel uitzichtloos
liJden kunnen in Nederland euthanasie aanvragen. Het aantal mensen dat
na uitgebreide beoordelingen euthanasie krijgt, stijgt. In 2017 kwam 83 keer
euthanasie vanwege psychische problemen voor. Soms ging het om stemmen-
hoorders die langdurig ernstig lijJden onder negatieve stemmen. De documen-
taire ‘De laatste dagen van Aurelia Brouwers’ toont de laatste weken van deze
stemmenhoorster voorafgaand aan haar euthanasie.'””

Stemmen horen en gevaar voor anderen

Bij alle terechte inzet om het stemmen horen te normaliseren en te eman-
ciperen, is het ook goed om realistisch te zijn over de mogelijke gevaren als
iemand niet goed met de stemmen kan omgaan. Al eerder werd de schietpartij
in Alphen aan den Rijn uit 2011 door stemmenhoorder Tristan van der Vlis
genoemd. Een ander voorbeeld is de schietpartij op een marinebasis in Wa-
shington in 2013, waarbij stemmenhoorder Aaron Alexis twaalf mensen
ombracht en acht mensen verwondde waarna hij door de politie werd dood-
geschoten.!”® Doordat zulke uitzonderlijke geweldsdaden wereldnieuws zijn,
wordt stemmen horen in verband gebracht met extreem geweld. Daardoor
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Direct luisterend oor bij psychische problemen

Wil je als gevolg van al deze informatie met iemand praten?
In Nederland kun je terecht bij twee telefonische hulplijnen.
Sensoor biedt de Landelijke Luisterlijn, een anonieme tele-
fonische hulpdienst voor mensen die behoefte hebben aan
een goed gesprek en een luisterend oor. 0900-0767 en www.
sensoor.nl. Daarnaast is er het landelijke telefoonnummer om
zelfdoding te helpen voorkomen: 0900-0113 en www.113.nl.
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Mijn vriend Don

Robin: ‘Don was een jongeman uit Nijmegen. Hij was intel-
ligent, vriendelijk en creatief. Hij hield veel van fusion jazz en
Frank Zappa. Ik leerde hem kennen in 2003 op de gesloten
afdeling van een psychiatrische instelling. Hij was toen bezig
om een boek te schrijven tegen de inzet van dwangmedicatie.
We raakten bevriend, mede door onze gemeenschappelijke
passie voor muziek. Een paar jaar later, nadat we allebei kort
met ontslag waren geweest, waren we beiden weer opge-
nomen, deze keer vrijwillig. Ik had in die tijd bewust leren
omgaan met stemmen, terwijl Don heel veel stemmen hoorde
waar hij veel last van had. Hij bleef elke dag op zijn kamer

in bed liggen. Hij zei dat hij in bed wilde blijven liggen tot

de stemmen weggingen. Ik bezocht hem regelmatig en pro-
beerde hem moed in te praten, hem over te halen mee erop-
uit te gaan en tips te geven om met de stemmen om te gaan.
Na verloop van tijd liet hij geen bezoek meer binnen. Toen ik
kort daarna op bezoek kwam vertelde de verpleging mij dat
Don een eind had gemaakt aan zijn leven.’

kunnen mensen die niet veel weten over stemmen horen een heel nega-
tief beeld krijgen, of houden, over stemmen horen. Dat versterkt helaas het
stigma.

Meer stemmen hoorders slachtoffer van geweld dan dader

Echter, realistisch zijn betekent ook het relativeren van dit negatieve beeld
met feitelijke informatie. Onderzoek wijst uit dat stemmenhoorders veel vaker
het slachtoffer van geweld zijn dan dader. Veel stemmenhoorders hebben
traumatische ervaringen met geweld en seksueel misbruik die vaak nauw
samenhangen met het stemmen horen. Daarnaast zijn er veel meer stemmen-
hoorders, die nooit slachtoffer, noch dader van een misdrijf zijn geweest.

Problemen met stemmen in de eerste fasen van herstel

Sommige mensen ondervinden ernstige problemen met het stemmen horen.
Vanuit het perspectief van herstel bekeken, is het goed om te beseffen dat deze
problemen zich vooral voordoen in de eerste fasen van herstel: de fase waarin
je overweldigd bent door de stemmen en de fase waarin je met ze worstelt.
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Daarna komen de fase waarin je leert omgaan met de stemmen en de fase
waarin het stemmen horen geen probleem meer vormt. Dit is vaak een lange
zoektocht met veel vallen en opstaan. Op deze hoopvolle, op herstel gerichte
benadering zullen we in hoofdstuk 5 dieper ingaan.

Een moment van bezinning...

Het moge duidelijk zijn dat stemmen horen enorm veel lijden met zich kan
meebrengen en dat dit soms fatale gevolgen kan hebben. Op dit moment zijn
wereldwijd duizenden mensen aan het worstelen zijn met hun stemmen. Tk
wil je graag verzoeken om op je eigen manier een moment stil te staan bij het
leed dat stemmen horen met zich meebrengt en met zich mee heeft gebracht.
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Een moment van viering!

We hebben gezien dat stemmen horen ook veel goede dingen met zich mee
kan brengen, zoals creatieve en spirituele inspiratie. Stemmen kunnen ook

als helpend ervaren worden en hebben in sommige gevallen zelfs mensen het
leven gered. Daarnaast zijn stemmenhoorders vaak heel lieve, mooie mensen
die de wereld verrijken met hun aanwezigheid. Zij zijn in staat zijn tot grootse
en inspirerende dingen. Alleen al hun grote innerlijke kracht om met stemmen
te leven is bewonderenswaardig. Ik wil je graag vragen om hier binnenkort
een keer bij stil te staan en op je eigen manier de positieve kanten van stem-
men en stemmenhoorders te vieren.

4.5 Stemmen horen in kaart brengen

Stemmen horen is voor iedere stemmenhoorder anders. Om iemand die stem-
men hoort goed te begrijpen, als naaste of als hulpverlener, is het goed om de
ervaringen samen in kaart te brengen: de vorm, inhoud en de invloed van de
stemmen. Ook voor de stemmenhoorder zelf kan het helpen om alle kanten
van zijn of haar ervaring op een rij te zetten. Niet alleen wordt het gemakke-
lijker om aan anderen uit te leggen hoe het voor je is om stemmen te horen,
zodat ze je beter kunnen begrijpen, maar ook werkt het voor jezelf vaak ver-
helderend.

Niet alleen ervaren van, maar ook nadenken over

In plaats van de stemmen alleen maar te ervaren, begin je na te denken over
die ervaring: ‘Hoe zit dat eigenlijk bij mij? Hoe vaak hoor ik eigenlijk stem-
men? Wanneer wel en niet? Wat is de invloed?’ De stap van het horen van
stemmen, naar het nadenken over stemmen horen, is de stap van ervaring
naar ervaringskennis. Dit is een belangrijke stap in het leren omgaan met
stemmen.!”

Hulpmiddelen bij het in kaart brengen van de stemmen

Met verschillende Nederlandse vragenlijsten en interviews kan het stemmen
horen in kaart worden gebracht. Sommige vragenlijsten bevatten slechts een
gedeelte die over stemmen horen gaat, andere vragenlijsten gaan dieper in op
bepaalde kanten van het stemmen horen. Voor een overzicht van de verschil-
lende vragenlijsten over stemmen horen, zie www.omgaanmetstemmenhoren.nl.
Er zijn vier vragenlijsten die in Nederland veel gebruikt worden bij het onder-
steunen van stemmenhoorders:

— Het Maastrichts Interview met een Stemmenhoorder
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— De AVHRS (Auditory Verbal Hallucination Rating Scale’)
— Het Stemmen Interview van Gedachten Uitpluizen
— Werkboek ‘Omgaan met Stemmen Horen’

Maastrichts Interview met een Stemmenhoorder

Het Maastrichts Interview met een Stemmenhoorder bestaat uit 12 onderde-
len.'® Het is ontwikkeld door Sandra Escher en Marius Romme, de grondleg-
gers van de internationale stemmenhoorbeweging. In dit uitgebreide interview
wordt niet alleen de ervaring in kaart gebracht, maar ook de invloed van de
stemmen, triggers, coping en het levensverhaal. De lijst wordt ook wel ge-
bruikt als hulpmiddel bij het schrijven van ervarings- en herstelverhalen.!®! Op
basis van het Maastrichts Interview kan samen met de stemmenhoorder beke-
ken worden wat de relatie is tussen de stemmen en het levensverhaal van de
stemmenhoorder. Dit kan worden beschreven in het zogenoemde ‘construct’,
dat aangeeft met welke mensen en problemen in het leven van de stemmen-
hoorder de stemmen te maken hebben.

Speciale varianten van het Maastrichts Interview zijn ontwikkeld voor
kinderen en jeugdigen en, in samenwerking met ervaringsdeskundigen, over
achterdocht (paranoia) en over zelfbeschadiging. Alle vragenlijsten zijn te vin-
den op de websites van Stichting Weerklank en Stichting Leven met Stemmen
en vrij te gebruiken. Het is wel aan te raden eerst een training te volgen in het
gebruik van dit hulpmiddel.

AVHRS en AVHRS-Q
De AVHRS2 183 jg ontwikkeld op de stemmenpoli in Groningen en bestaat uit
16 meerkeuzevragen. De AVHRS kan gebruikt worden om na te gaan of een
bepaalde behandeling goed helpt of niet. Door voor de behandeling en na de
behandeling de AVHRS in te vullen kun je zien of de last van stemmen in de
loop van de tijd toe- of afneemt.

Voor het afnemen van de AVHRS is een training nodig. Er bestaat inmiddels
ook een versie die stemmenhoorders zelf kunnen invullen: de AVHRS-Q.8

Stemmen Interview van Gedachten Uitpluizen

Gedachten Uitpluizen is een Nederlandse versie van cognitieve gedragsthe-
rapie (CGT) voor mensen met psychotische klachten, waar problemen met
stemmen horen ook toe worden gerekend.!®> Rond stemmen horen hebben

de betrokken wetenschappers en psychologen een Stemmen Interview ont-
wikkeld, in eerste instantie bedoeld om door cognitief gedragstherapeuten te
worden afgenomen. Het interview is gebaseerd op het G-schema van de cogni-
tieve gedragstherapie. Een G-schema bestaat uit 5 G’s: Gebeurtenis, Gedachte,
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Gevoel en Gedrag en Gevolg. De achtergrond bij CGT is dat je sommige
gebeurtenissen of gevoelens moeilijk kunt voorkomen of veranderen. Wel kun
je anders over een situatie nadenken en/of voor ander gedrag kiezen. Als je
helpende manieren vindt om over gebeurtenissen (zoals stressvolle situaties of
stemmen) na te denken en helpende dingen vindt om te doen in die situaties,
kun je er beter mee omgaan en zul je minder vervelende gevoelens en gevol-
gen ervaren.

Bij Gedachten Uitpluizen wordt voorafgaand aan de eigenlijke therapie de
situatie in kaart gebracht aan de hand van een aantal interviews, waaronder
het Stemmen Interview. De verkregen informatie, wordt gebruikt tijdens de
therapie.'® Bij Gedachten Uitpluizen hoort ook een vragenlijst met meerkeu-
zevragen over bijzondere ervaringen die door de mensen zelf kan worden
ingevuld.'®”

Werkboek ‘Omgaan met Stemmen Horen’

Bij de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ voor stemmenhoorders, naasten
en hulpverleners is het in kaart brengen van het stemmen horen zoals in dit
hoofdstuk besproken wordt een belangrijk onderdeel. De vragen en handva-
ten die hieronder worden besproken, zijn terug te vinden in het Werkboek.'®
Meer informatie over de cursus als geheel en de plaats ervan in de benadering
‘Omgaan met Stemmen Horen’ staat in 10.2.

Handvatten bij het in kaart brengen van de stemmen

Het is belangrijk om de verschillende aspecten van het stemmen horen (vorm,
inhoud, invloed, ervaringskennis en betekenisgeving) strak in kaart te bren-
gen. Voor mensen die het voor het eerst doen en ook voor mensen die voor
het eerst met een stemmenhoorder diens stemmen in kaart brengen, kan de
verleiding groot zijn om direct op allerlei andere dingen in te gaan. Vaak ko-
men die andere onderwerpen later vanzelf aan bod. Het is daarom verstandig
om waar mogelijk bij het onderwerp te blijven.

Vergelijk het met iemand de weg vragen naar de bioscoop in een onbekende
stad. Terwijl die persoon begint te vertellen, komt het onderwerp op die
kruising waar ooit een ongeluk gebeurde, de broodjeswinkel waar een kennis
werkt, de geschiedenis van de stad en uiteindelijk het beleid van de gemeente-
raad. Aan het einde van het gesprek weet je misschien veel over de stad, maar
nog steeds niet waar de bioscoop is en hoe je er kunt komen.

Blijf daarom bij het onderwerp. Als je afdwaalt, maak dan duidelijk dat die
andere onderwerpen ook de aandacht verdienen, maar dat het nu belangrijk is
om je strak bij het onderwerp te houden. Maak wel aantekeningen van die an-
dere onderwerpen om er later op terug te komen, voor zover dat niet vanzelf
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gebeurt. De bedoeling is om eerst alle kanten helder in kaart te brengen, zodat
er een goed beeld ontstaat van hoe de stemmenhoorder de stemmen ervaart
en welke plek ze in zijn leven hebben. Daarna kun je samen kiezen met welk
aspect jullie verder aan de slag willen.

Structuur brengen in de ervaring voor de stemmenhoorder

Op deze manier werken kan stemmenhoorders helpen alles op een rijtje te
krijgen en om patronen te herkennen in hun ervaringen. Zeker als een stem-
menhoorder overweldigd of in de war is door de stemmen, kan overzicht krij-
gen over de ervaringen heel fijn zijn. Het kan de stemmenhoorder ook helpen
om van ‘in de ervaring zitten’ naar ‘over de ervaring nadenken en praten’ te
komen. Dat levert meer afstand tussen de stemmen en de stemmenhoorder
op, wat vaak ook meer rust geeft.

Vorm van de stemmen in kaart brengen

Breng in kaart hoe de ervaring van het stemmen horen er voor de betrokken
persoon naar de vorm uitziet. Je kunt kijken naar de periode (welke periode
of periodes hoort iemand stemmen?), de frequentie (hoe vaak), de duur (hoe
lang duurt het), het aantal stemmen dat wordt gehoord, het volume (hoe
luid) ervan, de locatie (plaats waar de klank van de stemmen vandaan lijkt te
komen), het tijdstip, of de eigenschappen van de stem of afzonderlijke stem-
men: is er een naam, klinkt de stem mannelijk of vrouwelijk of geen van beide
(geslacht), hoe oud klinkt de stem (leeftijd), klinkt de stem als die van een
bekende (identiteit) en hoe praat de stem (toon). Zie onderdeel 4.1. voor een
toelichting.

Inhoud van de stemmen in kaart brengen

Wat zeggen de stemmen? Praten ze tegen je of over je, geven ze kritiek,
complimentjes, adviezen, opdrachten, stellen ze je gerust of schelden ze je uit,
vertellen ze verhalen, over wie en wat praten de stemmen, zijn er thema’s die
iedere keer terug komen? Probeer zoveel mogelijk letterlijke voorbeelden te
vragen van wat de stemmen zoal zeggen. Zo krijg je een goed beeld van de in-
houd. Pas bij het latere onderdeel betekenisgeving wordt gezamenlijk bekeken
hoe de uitspraken van de stemmen uitgelegd kunnen worden. Nu blijven we
strak bij wat de stemmen (letterlijk) zeggen, zonder interpretatie of oordeel.

Beter begrip bij naasten of professionals

Voor anderen die met de stemmenhoorder het stemmen horen in kaart bren-
gen, kan deze strakke manier van werken helpen de stemmenhoorder beter
te begrijpen. Het voorkomt ook dat je allerlei dingen invult voor de stemmen-
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hoorder of dat je vergeet naar iets heel belangrijks te vragen. Iedereen doet
aannames en heeft blinde vlekken die tot een vertekend beeld van iemand

kunnen leiden. Door het stemmen horen strak in kaart te brengen en bij het
onderwerp van de vragen te blijven, wordt het risico op vertekening kleiner.

Hulp om te onthouden wat de stemmen zeggen

Sommige stemmenhoorders vinden het moeilijkom duidelijk de vorm en
inhoud van de stemmen uit te leggen aan anderen, zeker als de ervaring heel
veranderlijk is. Het gehoor is ook iets vluchtigs. Alle geluiden die we horen,
gaan voorbij. Je kunt niet even terugspoelen en opnieuw luisteren. Het is
moeilijk om alles wat je hoort op te slaan in je geheugen. Zeker als je alleen
stemmen hoort en ze niet ziet of voelt.'® Om voor jezelf en anderen duide-
lijker te krijgen hoe het stemmen horen bij jou precies gebeurt, kun je ervoor
kiezen om de stemmen te registreren of een stemmendagboek bij te houden
(zie hoofdstuk 6).

4.6 Van in kaart brengen naar herstel

Als bij het in kaart brengen blijkt dat het stemmen horen problemen geeft,
namelijk lijden, beperking(en) en/of gevaar oplevert voor de stemmenhoor-
der (zie onderdeel 4.3), dan is de vraag welke oplossingen we kunnen vinden
voor deze problemen. Dat kan door goed te leren omgaan met de stemmen.
Na het nadenken over stemmen horen in plaats van het alleen te ervaren, zo-
als je doet bij het in kaart brengen, is een volgende stap om vanuit je ervaring
persoonlijke ervaringskennis op te bouwen. Wat helpt jou wel en wat niet?
Wat zijn triggers (zaken die de stemmen oproepen) en welke copingvaar-
digheden (manieren van met stemmen horen omgaan) zijn er? Welke kan ik
wanneer het beste toepassen? Deze zaken komen aan de orde in hoofdstuk 6.

Als je je hiermee bezighoudt, ben je volop aan het werk met herstel. In
hoofdstuk 5 gaan we dieper in op herstel, en ook op de fasen van stemmen
horen en herstel. Want vanuit de fasen van overweldiging door en worstelen
met de stemmen, is herstel mogelijk naar fasen waarin je leert omgaan en
leven met de stemmen, en zelfs voorbij de stemmen (zie 5.5).

Herstelondersteuning kan handvatten bieden om je daarbij te helpen. Bij
elke goede vorm van herstelondersteuning gaat het om het verlichten van het
lijJden (het vergroten van welzijn); het verminderen van beperkingen en het
vergroten van mogelijkheden (leren leven met de stemmen) en het voorko-
men van gevaar.

1M1



Herstel, herstelondersteuning en emancipatie

De laatste jaren heeft de Nederlandse ggz het begrip herstel steeds meer
omarmd.'® De herstelbenadering (herstel, herstelondersteuning en eman-
cipatie) is ontstaan uit een samenwerking tussen mensen die zelf ervaring
hebben met psychische problemen en herstel (lotgenoten in de herstelbewe-
ging) en hulpverleners die mensen willen ondersteunen bij hun herstelproces
(de rehabilitatiebenadering) (5.2). Herstelondersteunende zorg (5.6) is een
relatief nieuwe, andere benadering van psychische klachten en problemen
die uitgaat van een andere, positieve kijk op gezondheid (5.1). Herstelonder-
steunende zorg is als uitgangspunt gebruikt voor de benadering ‘'Omgaan
met Stemmen Horen".

Voor herstel zijn het (her)ontdekken van je eigen kracht, zelf vorm en inhoud
aan je leven geven (empowerment) en leren wat jou wel en niet helpt (erva-
ringskennis opbouwen) heel belangrijk (5.3 en 5.4). Ervaringsdeskundigen
kunnen daarbij ondersteunen (5.7). In 5.8 bekijken we hoe je de vooroorde-
len en discriminatie rond stemmen horen (stigma) kunt doorbreken. Eman-
cipatie en respect voor de mensenrechten zijn krachtige hulpmiddelen. Al
die bouwstenen kunnen helpen bij het leren omgaan met stemmen horen
(hoofdstuk 6) en bij de ondersteuning van stemmenhoorders (hoofdstuk 8).

5.1 Over gezondheid en ziekte

In hoofdstuk 3 zagen we dat stemmen horen in de hele bevolking voorkomt,
lang niet alleen bij mensen die een psychiatrische of een neurologische diag-
nose hebben. Al eerder was de vraag aan de orde of we het stemmen horen
niet beter moeten zien als een menselijke eigenschap, een variatie in de men-
selijke waarneming (zie 3.6).

Negatieve en positieve (geestelijke) gezondheid

Wat is gek en wat is normaal? Wat is psychisch gezond en wat is psychisch
ziek zijn? Lange tijd werd gezondheid gezien als de situatie waarin er geen
symptomen van ziekte zijn (gezond zijn = afwezigheid van ziekte). Tegen-
woordig ligt de nadruk meer op veerkracht. Op het vermogen om te herstel-
len, om met tegenslag in het leven om te kunnen gaan en om jezelf te kunnen
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ontplooien. Zo bekeken hebben mensen te maken met zowel positieve gees-
telijke gezondheid (de kansen om te groeien en je als mens te ontwikkelen),
als negatieve geestelijke gezondheid (mogelijke psychische klachten en pro-
blemen).

Negatieve geestelijke gezondheid

Sinds haar bestaan heeft de psychiatrie zich vooral met de negatieve geeste-
lijke gezondheid, beziggehouden. Psychische problemen werden behandeld
als symptomen van een stoornis of ziekte, waarbij het doel was om de symp-
tomen te laten verdwijnen of in ieder geval zoveel mogelijk te verminderen.
Voor positieve geestelijke gezondheid en hoe je die kunt bevorderen, is in de
ggz lange tijd verrassend weinig aandacht geweest, terwijl je hier veel van
kan leren om psychische klachten te voorkomen of psychische problemen op
te lossen. Positieve geestelijke gezondheid staat wel centraal in de positieve
psychologie, een stroming binnen de psychologie.

Wat is positieve geestelijke gezondheid?

Wetenschappers denken dat positieve geestelijke gezondheid uit drie onderde-
len bestaat: geluk (emotioneel welbevinden), zelfrealisatie (het optimaal be-
nutten van al je kwaliteiten en mogelijkheden) en effectief sociaal-maatschap-
pelijk functioneren. Het gaat erom, het beste uit jezelf halen, je persoonlijk te
ontwikkelen en tot volle bloei te komen.

Geen tegengestelden

Lange tijd werd gedacht dat je één lijn zou kunnen maken met aan de ene
kant geestelijk ziek en aan de andere kant geestelijk gezond. Intussen lijkt het
er meer op dat er twee aparte lijnen naast elkaar kunnen bestaan. Een lijn ‘ne-
gatieve geestelijke gezondheid’ van heel erg ziek tot niet ziek, en een andere
lijn ‘positieve geestelijke gezondheid’ met aan de ene kant geestelijk wegkwij-
nen tot geestelijk tot volle bloei komen.!*!

Dit betekent dat je niet per definitie geestelijk gezond bent, als je geen
psychische problemen hebt, en niet per se gelukkig als je niet ongelukkig
bent. Het betekent ook dat je tegelijkertijd psychische klachten en geestelijk
gezonde kanten kunt hebben. Complete geestelijke gezondheid wordt dan een
kwestie van zo min mogelijk psychische problemen hebben én zoveel mogelijk
psychisch tot bloei komen, en gemakkelijk tussen de beide aspecten kunnen
schakelen.!?

Nieuw begrip van gezondheid
We zijn anders naar gezondheid en ziekte gaan kijken. Lange tijd was de om-
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Positieve psychologie en de positieve DSM

Waar de meer reguliere (klinische) psychologie zich bezighoudt
met psychologische problemen zoals angst, depressie, stress en
‘afwijkend’ gedrag en dus meer in onmogelijkheden denkt, ligt in
de positieve psychologie de nadruk op de mogelijkheden van de
mens om een plezierig, zinvol en betrokken leven te leiden. Het
gaat over hoe je veerkracht en positieve (geestelijke en lichame-
lijke) gezondheid bevordert en optimaal kunt functioneren, ook
als er sprake is van negatieve emoties en moeilijke leefomstan-
digheden. Belangrijke onderwerpen zijn o.a. positieve emoties
(zoals geluk, succes, plezier, welbevinden, vriendschap, liefde) en
positieve eigenschappen (zoals vitaliteit, doorzettingsvermogen,
wijsheid), de ontwikkeling van talenten, krachten en kwaliteiten
en groei na traumatische ervaringen.'*® Deze elementen vinden
ook weerklank in de herstelbeweging. Zo is krachtgericht werken
(Engels: ‘strengths’) een veel gebruikte manier van herstelonder-
steuning.

Vanuit de positieve psychologie is er zelfs een ‘positieve DSM’
ontwikkeld met een overzicht van alle kwaliteiten die een mens
kan hebben: ‘Character Strengths and Virtues: A Handbook and
Classification’ door Christopher Peterson en Martin Seligman
(2004). Het gaat hierbij om wijsheid (o0.a. creativiteit, nieuwsgie-
righeid, open-mindedness, inzicht), moed (o0.a. doorzettingsver-
mogen, integriteit, enthousiasme), menselijkheid (liefde, vrien-
delijkheid, sociale intelligentie), rechtvaardigheid (burgerschap/
sociale verantwoordelijkheid, redelijkheid, leiderschap), gema-
tigdheid (o.a. welwillendheid, bescheidenheid, bedachtzaam-
heid, zelfcontrole) en zingeving (waardering voor schoonheid
en perfectie, dankbaarheid, optimisme, humor, spiritualiteit). Bij
het Steunpunt Stemmen Horen pakken we deze positieve DSM er
regelmatig bij om zo elkaars kwaliteiten in kaart te brengen.

schrijving van de Wereld Gezondheidsorganisatie (WHO) uit 1948 algemeen
aanvaard: ‘niet alleen de afwezigheid van ziekte of gebrek, maar compleet
lichamelijk, psychisch en sociaal welbevinden’.'** Langs die lat gemeten is
bijna niemand beschouwd gezond en op deze manier over ziekte en gezond-
heid denken, schiet zijn doel voorbij. Hoewel de WHO de definitie nooit heeft
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aangepast, is de wereld wel anders naar gezondheid en welbevinden gaan
kijken. De Nederlandse Gezondheidsraad omschrijft gezondheid als: ‘het ver-
mogen zich aan te passen en zelf de regie te voeren, in het licht van de soci-
ale, fysieke en emotionele uitdagingen van het leven.”’

In deze omschrijving gaat het om veerkracht, je vermogen om met tegen-
slag om te gaan en de eigen regie: iemand neemt zelf het stuur over de eigen
gezondheid in handen. Zo denken over gezondheid past goed bij de herstel-
benadering. Je zou veerkracht kunnen zien als iemands herstellend vermogen.

Bij herstel en het leren omgaan met stemmen horen is het goed om je bewust
te zijn van de krachten en kwaliteiten die je hebt en van welke je wilt ontwik-
kelen, want op je krachten en kwaliteiten kun je je herstel bouwen. Bijvoor-
beeld: een goed gevoel voor humor kun je gebruiken om de negatieve dingen
die de stemmen zeggen te relativeren. Of als je bang bent voor de stemmen,
kun je je moed verder ontwikkelen zodat je minder bang wordt. Je kunt eens
nagaan welke krachten en kwaliteiten jij hebt, en waaraan je misschien zou
willen werken (zie ook kader op blz. 114).

5.2 Wat is de herstelbeweging?

De herstelbeweging ontstond toen cliénten (‘service users’) en ex-cliénten
(‘survivors of psychiatry’) in de Verenigde Staten begonnen met elkaar te hel-
pen, samen op te komen voor hun rechten en stigma, achterstelling en onge-
lijke machtsverhoudingen aan de kaak te stellen. Dit heet in het Engels ‘peer
support’. Zij wilden zelf (mee) kunnen beslissen over hun eigen situatie, onder
het motto: ‘Niets over ons, zonder ons’ (‘Nothing about us, without us’).

Een belangrijke ontwikkeling was dat mensen van wie altijd was gedacht dat
ze levenslang ziek zouden zijn, konden herstellen van ziekten zoals schizofre-
nie of bipolaire stoornis. De mogelijkheid van herstel in deze zin was nieuw
voor de psychiatrie.'*® In de herstelbeweging ontstonden zelfhulpgroepen en
netwerken, voor een belangrijk deel buiten de psychiatrie, die zich bezighiel-
den met herstel en empowerment. Sommige (ex-)cliénten ontwikkelden zich
tot ervaringsdeskundigen die hun verhaal en visie in hun eigen taal deelden.
Na verloop van tijd kwam samenwerking op gang met naasten, hulpverle-
ners en onderzoekers die de visie op herstel en emancipatie van (ex-)cliénten
steeds meer deelden. De herstelbeweging heeft zich vertakt in allerlei lokale,
landelijke en internationale netwerken en organisaties. Intervoice, het interna-
tionale netwerk van stemmenhoorders, is er een voorbeeld van.

Herstelondersteunende zorg is mede voortgekomen uit deze herstelbewe-
ging die inmiddels over de hele wereld navolging heeft gevonden.
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In Nederland is het gedachtegoed opgepakt door de cliéntenbeweging, veelal
in samenwerking met of ondersteund door de rehabilitatiebenadering in de
ggz. In Nederland hebben ervaringsdeskundige wetenschapper Wilma Boevink
en de rehabilitatiedeskundige en psychiater Jos Droes veel bijgedragen aan de
herstelbeweging.

Wat is rehabilitatie?

Rehabilitatie is een vorm van hulpverlening aan mensen met langdurige psy-
chische problemen en onderdeel van ggz-zorg. Het is gericht op herstel van
dagelijks functioneren en participatie. Rehabilitatiebenaderingen hebben de
visie dat hulpverlening altijd gericht behoort te zijn op de hele mens, op diens
wensen en behoeften en zoveel mogelijk moet aansluiten bij de sterke kanten
van een persoon.

Rehabilitatie gaat ervan uit dat herstel van dagelijkse routines helpt bij het
herstel van persoonlijke identiteit en gezondheid. Er zijn verschillende metho-
dieken, die mensen helpen bij het onderzoeken, bereiken en behouden van
persoonlijke doelen op verschillende levensgebieden. Rehabilitatie zit in het
aanbod van zowel ggz-behandelinstellingen als organisaties die begeleiding
bieden, zoals de RIBW’s voor beschermd wonen.

De rehabilitatiebenadering heeft veel invloed gehad op de ontwikkeling van
herstelondersteunende zorg en heeft er ook veel overeenkomsten mee. In Ne-
derland worden twee rehabilitatiemethodes veel gebruikt: de SRH (Systema-
tisch Rehabilitatiegericht Handelen) en IRB (Individuele Rehabilitatiebenade-
ring). Speciaal gericht op het krijgen en houden van werk is IPS (Individuele
Plaatsing en Steun).

5.3 Wat is herstel?

Herstel werd vroeger in de psychiatrie strikt medisch opgevat als ‘geen symp-
tomen meer hebben’. In het medische model was je ziek als je symptomen
van een stoornis had en als je geen symptomen meer had was je genezen (‘in
remissie’). Herstel is echter iets anders. Het heeft veel meer te maken met
leren omgaan met de moeilijkheden in je leven en je leven (opnieuw) inrich-
ten zodat je een voor jou zinvol en bevredigend leven kunt leiden. De meest
gebruikte omschrijving van herstel is die van Anthony (1993):

‘Herstel is een intens persoonlijk, uniek proces van verandering in iemands hou-
ding, waarden, gevoelens, doelen, vaardigheden en/of rollen. Het is een manier
van leven, van het leiden van een bevredigend, hoopvol en zinvol leven met de
beperkingen die de psychische klachten met zich meebrengen. Herstellen betreft
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Wilma Boevink: pionier van de herstelbeweging

Wilma Boevink, wetenschapper en ervaringsdeskundige, geldt
als Nederlands boegbeeld voor herstel en ervaringsdeskun-
digheid. Na een helse periode van psychische problemen,
gerelateerd aan traumatische ervaringen en nare ervaringen
in de psychiatrie (foute diagnose, slechte behandelingen en
bejegening) begon Wilma een carriere in zowel de cliénten-
beweging als in de wetenschap. Toen ze in 1991 afstudeerde
als sociaal wetenschapper ging ze werken als onderzoeker bij
het Trimbos-instituut. Toen waren deze twee werelden nog
gescheiden. Nadat zij op congressen ervaringsdeskundigen
zoals Ron Coleman en Patricia Deegan had ontmoet, kwam ze
in 1995 op tv ‘uit de kast’ met haar psychische problemen.

Sindsdien heeft Wilma in Nederland de basis gelegd voor
de herstelbeweging en de ontwikkeling van ervaringsdeskun-
digheid als beroep, onder andere door de oprichting van het
invloedrijke HEE!-team in 2004. De naam HEE! Staat voor
Herstel, Empowerment en Ervaringsdeskundigheid. Dit team
heeft de introductie van herstel, ervaringsdeskundigheid en
herstelondersteunende zorg in Nederland een grote impuls
gegeven. In 2017 promoveerde Wilma aan de Universiteit van
Maastricht op haar onderzoek naar herstel, empowerment en
ervaringsdeskundigheid.

Wilma heeft zelf ook ervaring met stemmen horen en was
lange tijd actief binnen de stemmenhoorbeweging. Ze is een
aantal jaren voorzitter geweest van de Stichting Weerklank.
Samen met Marius Romme en Sandra Escher heeft zij het
Maastrichts Interview over zelfbeschadiging ontwikkeld (zie
onderdeel 4.4).

het ontgroeien van de catastrofale gevolgen van de aandoening en de ontwik-
keling van een nieuwe betekenis en een nieuw doel in iemands leven.’

Belangrijk om te onthouden bij herstel

Een persoonlijk en actief proces. Herstel is een proces van de persoon zelf, iets
wat je zelf doet. Anderen kunnen dat niet voor je doen, maar zij kunnen je
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wel ondersteunen. Herstel is ook een actief proces. Het gaat niet vanzelf, het
is hard werken aan jezelf. Het loont de moeite om met je herstel aan de slag te
gaan, want het leidt tot meer welzijn en persoonlijke groei. Je wordt er sterker
en wijzer van. Hoop en geloof in eigen vermogen is dan ook een belangrijk
onderdeel van herstel.

Een kwestie van vallen en opstaan. Natuurlijk is het vervelend als het niet goed
met je gaat of je in crisis raakt. Vanuit de herstelgedachte kun je echter van
elke ervaring (positief of negatief) leren. Van elke keer dat het fout gaat kun
leren hoe je voortaan beter voorbereid bent. Van elke keer dat het goed is ge-
gaan, kun je leren wat er nu voor gezorgd heeft dat het goed ging. Wie weet,
leer je deze keer wel hoe je kunt voorkomen dat het in de toekomst nog een
keer fout gaat.

Herstel speelt zich of op alle levensgebieden. Van oudsher hield de ggz-hulpver-
lening zich vooral bezig met iemands symptomen en psychische klachten of
problemen en had maar beperkt aandacht voor de persoon en zijn leven als

Objectief herste| Symptomen
Medisch herstel
Functioneel herstel

Sociale
contacten Behandeling

Begeleiding

Ervaringskennis

Herstel
Herstelondersteuning

Subjectief herstel
Herstel van persoon

Zelibeeld

Normen en waarden

Rouw en verlies

Empowerment

Verbonden vaelen

Eigen verhaal en taal

Zingeving

Figuur 5.1 Herstel is als een ijsberg: aan de oppervlakte zie je alleen het topje.
(bron: Werkplaats Herstelondersteuning, Martijn Kole)
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geheel, en de mogelijke verbanden met zijn psychische klachten. Dat gaat
voorbij aan wat zich op andere levensgebieden afspeelt, zowel aan positieve
dingen (kwaliteiten, bronnen van kracht, steun en inspiratie) die iemand kun-
nen helpen bij herstel, als aan problemen die het welzijn en herstel in de weg
staan. De levensgebieden zijn: wonen, sociale contacten, hobby’s, werk, studie
en activiteiten, schulden, lichamelijke gezondheid, psychische gezondheid,
zingeving en spiritualiteit. Zie ook onderdeel 4.3.

Herstel gaat dus veel verder dan de strikte oude opvatting in de psychiatrie.
Figuur 4.1 laat zien hoezeer het bij herstel om de dingen gaat die zich onder
de oppervlakte, binnen in jezelf, afspelen.

Psychische problemen hangen vaak met andere samen. Soms kan een probleem
op een ander levensgebied mede de aanleiding zijn voor de psychische pro-
blemen, zoals stemmen gaan horen doordat je vroeger misbruik of mishande-
ling hebt meegemaakt. Problemen op andere levensgebieden kunnen ook het
gevolg van psychische problemen zijn. Je sluit je bijvoorbeeld op in je woning
omdat je door de stemmen de straat niet op durft te gaan. Of problemen op
andere levensgebieden verergeren psychische klachten of houden ze in stand.
Bijvoorbeeld, doordat je jezelf opsluit in je woning ga je steeds meer stemmen
horen, maar je sloot je juist op omdat je door de stemmen te bang was om de
straat op te gaan. Samengevat hebben problemen op andere levensgebieden
veel te maken met hoe het psychisch met je gaat. Zulke problemen kunnen het
herstelproces belemmeren of op zichzelf iets zijn waarvan de persoon aan het
herstellen is.

Steun uit krachtbronnen op andere levensgebieden. Als je alleen naar de psychi-
sche problemen kijkt, bestaat de kans dat je allerlei bronnen van kracht, steun
en inspiratie op andere levensgebieden mist. Steun en begrip van vrienden,
familie en/of andere stemmenhoorders kunnen bijvoorbeeld erg belangrijk
zijn bij iemands herstel. Er zijn aanwijzingen dat dit het verschil kan maken of
iemand die stemmen begint te horen psychische problemen krijgt of niet (zie
ook 4.4). Een ander voorbeeld is aan de slag gaan met leuke, zinvolle en/of
nuttige activiteiten. Veel stemmenhoorders merken als zij bezig zijn met hun
passie ze op dat moment minder stemmen horen. Bovendien kunnen dit soort
activiteiten weer zin in en aan het leven geven.

Herstellen doe je zelf, maar niet alleen! Herstellen is iets wat je zelf actief doet,
maar andere mensen kunnen je er wel bij ondersteunen. Soms door gesprek-
ken te voeren over bepaalde ervaringen of door samen bepaalde klussen op
te pakken, maar ook door samen fijne dingen te doen en je geaccepteerd en
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Stel je eigen herstelteam samen

Je zou alle mensen die betrokken zijn bij je herstel kunnen
zien als je herstelteam. In een herstelteam spelen alleen spe-
lers mee die je willen en kunnen ondersteunen in je herstel
Andersom kies je als degene die herstellende is, wie je wilt
laten meespelen in het team. Jij hebt en houdt de regie. Een
team werkt het beste als alle spelers goed op elkaar inge-
speeld zijn, ieder van elkaar weet wat je aan elkaar hebt en
wat je doel is en welke tactiek je samen kiest om het doel te
bereiken.

gewaardeerd te voelen door iemand anders. Ondersteuners hoeven dus niet
per se hulpverleners te zijn. Ook vrienden, vriendinnen, familie, collega’s,
kennissen, buren of medecliénten kunnen helpen (zie ook onderdeel 9.2).

Kortom

Door niet alleen naar de psychische klachten, maar naar de hele persoon,

met een eigen verhaal, eigen kwaliteiten en ook persoonlijke worstelingen

te kijken en alle gebieden in zijn of haar leven erbij te betrekken, kom je er
het beste achter waar iemand problemen heeft en waar de eigen bronnen van
kracht, steun en inspiratie te vinden zijn. Dit doen we bij het Steunpunt Stem-
men Horen en in de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’.

Wat herstel voor mensen betekent

Een vooraanstaande Amerikaanse ervaringsdeskundige, Priscilla Ridgway
onderzocht wat herstel (persoonlijk en maatschappelijk) voor verschillende
mensen betekende en kwam uit op de volgende indeling:

‘Herstel betekent een positief zelfbeeld herwinnen. Een tocht van jezelf kwijt zijn
naar hoop, van vervreemding naar zingeving en doelen, van patiént zijn naar
een positieve identiteit.

Herstel is eigen verantwoordelijkheid over je leven en gezondheid. Van passieve
aanpassing naar actieve gebruiker van de zorg, van stressgevoeligheid naar
actief zelfmanagement en van zelfverwaarlozing naar verantwoordelijkheid
nemen.

Herstel is weer maatschappelijke rollen op je nemen. Van afgescheiden zijn
naar een eigen huis, leven midden in de samenleving, van terugtrekken naar
actieve deelname aan betekenisvolle activiteiten en van sociale isolatie naar
verbondenheid.”””
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Jos Droes benoemde deze drie kanten als herstel van persoon, herstel van
gezondheid en herstel van rollen.!*® Hij voegde er nog een vierde aspect aan
toe: herstel van dagelijks leven, omdat dit bij mensen die een ingrijpende
crisis meemaken vaak overhoop ligt. Denk aan huishouden, zelfzorg en zaken
regelen.

Deze indeling van aspecten van herstel vinden we ook terug in het invloed-
rijke rapport ‘Over de Brug’, een plan van aanpak voor de behandeling en
ondersteuning van mensen met ernstige psychische aandoeningen.'*’ Dit
rapport heeft het over persoonlijk herstel, symptomatisch herstel en maat-
schappelijk herstel. In de keuze van de tweede term lijkt het alsof herstel van
gezondheid toch weer wordt beperkt tot het terugdringen van symptomen.
Dat kan volgens het rapport worden bereikt met goede medisch-psychiatrische
en psychologische behandelingen en het aanleren van zelfmanagement van
symptomen. De eigen verantwoordelijkheid en regie over het eigen leven en
de gezondheid, bijvoorbeeld door je eigen manier te zoeken om met stemmen
horen om te gaan en er betekenis aan te geven, krijgt veel minder nadruk. En
door de nadruk op het woord ‘symptoom’ is er minder ruimte voor emancipa-
tie, bijvoorbeeld van stemmen horen als variatie.

5.4 Empowerment en herstel

Je zelf empoweren

In wat mensen zelf zeggen dat herstel is (onderdeel 5.3), is een belangrijke
gemeenschappelijke noemer: het bewust worden en benutten van je eigen
kracht. Ieder mens heeft krachten en kwaliteiten. Je herstel bouw je op die
krachten en kwaliteiten. Je bewust worden van je eigen krachten en kwalitei-
ten en die benutten om de dingen te doen die jij belangrijk vindt, heet ‘jezelf
empoweren’. Empowerment is Engels voor ‘kracht stimuleren.” Met andere
woorden: jezelf empoweren is in je eigen kracht gaan staan.

Voor stemmenhoorders die herstellende zijn is empowerment vaak hard
nodig. Empowerment om sterker te staan ten opzichte van de stemmen en
tegenover het stigma op stemmen horen in de samenleving. En de empower-
ment die nodig is om zowel om te gaan met de psychische problemen als met
de rol van psychiatrisch cliént. Je zou kunnen zeggen dat empowerment het
medicijn is tegen ervaringen van machteloosheid.

Empowered worden
Door anderen empowered worden betekent dat anderen jouw krachten en

kwaliteiten herkennen, erkennen en stimuleren. Ilemand anders, bijvoorbeeld
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een hulpverlener, ziet dat jij allerlei kwaliteiten hebt en niet alleen iemand
bent die problemen heeft. Het betekent ook dat die persoon jou dat ook ver-
telt en de situaties creéert waarin jij je kracht kan benutten. Bijvoorbeeld door
jou keuzemogelijkheden te geven waar die er eerst niet waren.

Gezamenlijke empowerment

Empowerment kan ook samen anderen gebeuren, bijvoorbeeld in kleine groe-
pen zoals een stemmenhoordersgroep of een herstelwerkgroep, maar ook met
grote groepen, zoals het Nederlandse Stemmenhoordersnetwerk of de interna-
tionale stemmenhoorbeweging. Empowerment heeft veel met emancipatie te
maken. Daarover meer in onderdeel 5.8.

5.5 Herstel: indelingen in fasen

Het indelen in fasen van stemmen horen of fasen van herstel is een manier om
te kijken naar stemmen horen en ermee leren omgaan. Het kan ook een goed
hulpmiddel zijn om iemands herstelproces bij in kaart te brengen. Het idee
dat herstel in fasen verloopt, biedt zowel erkenning voor moeilijke tijden als
hoop op betere tijden. Het betekent niet dat voor iedereen de fasen er het-
zelfde uitzien, of dat je er op een vaste manier doorheen gaat. De fasen volgen
elkaar ook niet altijd of bij iedereen op dezelfde manier op. Herstel is vaak
een proces van vallen en opstaan. Mensen kunnen heen en weer gaan tussen
de verschillende fasen, bijvoorbeeld tussen worstelen met en leven met psychi-
sche problemen. Anderen zijn nooit helemaal overweldigd door problemen en
maken die fase nooit mee.

Het belangrijkste is dat je houvast krijgt voor het leren omgaan met de
stemmen, zodat de problemen met stemmen horen kunnen verminderen en
misschien ook helemaal opgelost kunnen worden. Welke indeling je ook kiest,
problemen met stemmen horen doen zich vooral voor in de eerste fasen. In
de latere fasen zijn er minder problemen en ontstaat er ruimte voor andere
dingen in het leven.

Drie fasen van stemmen horen (Romme en Escher)

Marius Romme en Sandra Escher hebben uit de vele gesprekken die zij met
stemmenhoorders voerden een indeling in drie fasen afgeleid, die leken voor
te komen bij het stemmen horen en het ermee leren omgaan.?®
Verwarringsfase. De stemmenhoorder wordt overweldigd door de stemmen.
Hij ervaart verwarring, angst, gevoel van verlies van controle.
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Organisatiefase. In deze fase leert iemand omgaan met stemmen. Leren com-
municeren met en over de stemmen. Opbouwen van een relatie met stemmen,
persoonlijke ervaring, betekenis van de relatie tot het eigen leven en levens-
verhaal. De boodschap achterhalen.

Stabilisatiefase. In deze fase is sprake van een redelijk evenwicht. De stem-
menhoorder heeft een manier van omgaan met stemmen gevonden en gein-
tegreerd in zijn persoon en het functioneren in het dagelijks leven. Hij of zij
neemt het leven in eigen hand.

Naar vijf fasen van stemmen horen en herstel
Een andere veelgebruikte indeling in fasen is die van Gagne (2004).2°! Deze
fasen gaan over het herstellen van ernstige psychische problemen in het al-
gemeen, dus niet alleen van problemen rond stemmen horen. Wij laten liever
open waar iemand van herstellende is: bijvoorbeeld stemmen, psychische
problemen of stigma. Zo kan ieder voor zichzelf invullen wat herstel voor hem
of haar betekent.

De laatste jaren is een vroege fase aan het model toegevoegd. Zo komen we
tot het model van de vijf fasen van stemmen horen en herstel:
0. Vroege fase
1. Overweldigd door de stemmen
2. Worstelen met de stemmen
3. Leren leven met de stemmen
4. Leven voorbij de stemmen

In de benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ wordt deze indeling gebruikt
omdat deze in de praktijk het beste blijkt aan te sluiten bij de ervaring van
stemmenhoorders.?°? Zie verder hoofdstuk 6.

Crisis en herstel

Als stemmenhoorders door hun stemmen overweldigd raken worden de
psychische problemen vaak zo groot dat er sprake is van crisis of ontwrichting
van het leven. Meestal zijn er dan ook problemen op andere levensgebieden,
zoals: schade aan je woning en/of waardevolle spullen of die kwijt raken,
problemen op werk of school, geldproblemen, sociale problemen zoals ruzies,
misverstanden en/of sociale isolatie, slechte zelfzorg, verwaarlozing van het
huishouden, worstelen met levensvragen of spirituele problemen en soms ook
met gevaarlijke situaties (zelfbeschadiging, agressie of geweld naar anderen,
of roekeloos gedrag) (zie ook 4.3 en 4.4). Soms kan dat leiden tot vrijwillige
of gedwongen opname en behandeling.
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| Fasen van herstel |

Fase 1: Overweldigd Fase 2: Worstelen

Herstellen van een crisis

Voor veel mensen die ooit een crisis hebben doorgemaakt, betekent herstellen
vooral ook het leren voorkomen van een volgende crisis. Dit kun je leren door
aan de ene kant bij jezelf te leren herkennen hoe het met je gaat (signalen)
en aan de andere kant door te leren wat je zelf kunt doen en wat anderen
kunnen doen om te zorgen dat het weer beter met je gaat en in ieder geval
niet slechter. Zo kun je leren van je ervaringen en eigen manieren vinden om
voor je welzijn te zorgen en een crisis te voorkomen.
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Signaleringsplan in fasen

Een veel gebruikt hulpmiddel om voor je welzijn te zorgen en crisis te leren
voorkomen is het zogenoemde signaleringsplan. Zo'n plan omvat vier fasen,
die we verder uitwerken in hoofdstuk 6. De fasen zijn:

1. Het gaat goed met me - Je bent redelijk stabiel en in evenwicht.

2. Het gaat niet zo goed met me - Je begint uit evenwicht te raken.

3. Het gaat slecht met me - Je bent uit evenwicht en dreigt in crisis te komen.
4. Het is crisis.

Signaleringsplanfasen en fasen van herstel

De indeling lijkt op die van de fasen van herstel. De crisissituatie komt over-
een met de overweldigingsfase. De situatie waarin het slecht gaat met je

komt overeen met de fase van worstelen met de stemmen en de fase waarin
het goed gaat komt min of meer overeen met de fasen van leven voorbij de
problemen met de stemmen. Vergelijk het met kleine golven of grotere golven
in de zee. Een verschil is dat de fase van een signaleringsplan kortere periodes
van dagen, weken of maanden bestrijken. De fasen van herstel gaan over lan-
gere periodes van maanden en jaren. Het signaleringsplan kan je helpen om
zelf in de gaten houden hoe het van dag tot dag of week tot week met je gaat,
om bij jezelf de vinger aan de pols te houden. De fasen van herstel leer je in
de loop van de jaren bij jezelf herkennen naarmate je beter hebt leren omgaan
met de stemmen en de andere dingen in je leven.

Door vallen en opstaan leer je steeds beter en steeds eerder herkennen wan-
neer het slechter met je dreigt te gaan (fasen van een signaleringsplan). Zo
kun je van de fase waarin je worstelt met de stemmen doorgroeien naar de
fase waarin je leert omgaan met de stemmen (fasen van herstel).

Herstelbevorderende en herstelbelemmerende factoren
Ervaringsdeskundige Wilma Boevink en Jos Droes hebben onderzoek gedaan
naar welke dingen in het algemeen wel helpen bij herstel (herstelbevorderen-
de factoren) en welke zaken niet (herstelbelemmerende factoren).?%

Tabel 5.1 (blz. 126) zet ze naast elkaar.

5.6 Wat is herstelondersteunende zorg?
Herstelondersteunende zorg is alle zorg die het herstelproces bevordert. On-
dersteunen bij herstel betekent op een andere manier kijken naar mensen met
een langdurige psychische kwetsbaarheid dan gebruikelijk was in de ggz. Met

de komst van de herstelbeweging is deze kijk veranderd. In de traditionele
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Herstelbevorderende factoren Herstelbelemmerende factoren

Acute stabilisatie bij crisis en (toegang tot)

goede behandeling en therapie

De vervulling van de meest basale

behoeften

De aanwezigheid en ondersteuning van

een betrokken en competent persoon
die begrijpt wat de persoon in kwestie
doormaakt

Hoop

Acceptatie

Copingvaardigheden

Vaardigheden om met een dreigende

terugval om te gaan

Zelfzorgvaardigheden

Sociale vaardigheden
Belangenbehartiging

De moed om risico’s te nemen
Begeleiding bij werk en opleiding

Bevredigend werk en bevredigende
relaties

Diversiteit in gewaardeerde rollen
Financiéle zekerheid
Intimiteit

Spiritualiteit

Het ontbreken van de meest basale
levensvoorzieningen

Inadequate en ineffectieve professionele

hulp

Middelenmisbruik

Traumatische ervaringen
Onwaardige behandeling door anderen

Gebrek aan vertrouwen en gevoelens van
hopeloosheid bij belangrijke anderen

Het ontbreken van kansen op hetinnemen
van gewaardeerde sociale rollen

Gebrek aan informatie over bruikbare
copingstrategieén ten aanzien van de
psychische klachten

Stigma

Schaamte

Tabel 5.1 Factoren die herstel bevorderen, dan wel belemmeren.
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zorg bepaalde de hulpverlener wat er wel en niet gebeurde. Uit angst voor
risico’s werd er veel controle uitgeoefend. Bij herstelondersteunende zorg zit
de cliént aan het stuur en werkt de hulpverlener ‘empowerend’: mensen hun
eigen kracht, hoop en dromen laten voelen en keuzemogelijkheden bieden.
Hij probeert bij te dragen aan meer mogelijkheden en een grotere kans op een
zinvol leven.

Belangrijke kwaliteiten bij herstelondersteuning

Herstelondersteunende begeleiding en zorg heeft als doel om mensen te
helpen zoveel mogelijk zichzelf te helpen. We bekijken eerst de kwaliteiten
van een hulpverlener die herstelondersteunend werkt en daarna die van een
herstelondersteunend team of instelling.

Vanuit de herstelondersteunende benadering wordt heel anders omgegaan
met mensen dan bij de vroegere behandeling van schizofrenie (zie onderdeel
3.6). Veel eigenschappen van individuele hulpverleners en teams of instel-
lingen die herstelondersteunend werken, zie je terug in de Stemmen Horen
Verklaring (zie blz. 78-79). Deze aansluiting is een belangrijke reden waarom
we bij de ontwikkeling van Steunpunt Stemmen Horen en de benadering
‘Omgaan met Stemmen Horen’ herstelondersteuning als uitgangspunt hebben
gekozen. In hoofdstuk 10 lichten we toe hoe we deze kwaliteiten inzetten bij
het ondersteunen van stemmenhoorders, naasten en hulpverleners.

Eigenschappen van een herstelondersteunende hulpverlener

Het gaat om eigenschappen die van pas komen bij het ondersteunen van her-

stelprocessen in het algemeen. Boevink en collega’s omschreven deze in 2009

als volgt:

1. Heeft een houding van hoop en optimisme.

2. Is present (aandachtig aanwezig).

3. Gebruikt het professionele referentiekader op een terughoudende en be-
scheiden wijze.

4. Maakt ruimte voor, ondersteunt het maken van en sluit aan bij het eigen
verhaal van de cliént.

5. Herkent en stimuleert het benutten van eigen kracht van de cliént (empo-
werment) zowel individueel als collectief.

6. Erkent, benut en stimuleert de ontwikkeling van ervaringskennis van de
cliént.

7. Erkent, benut en stimuleert de ondersteuning van de cliént door naasten.

8. Is gericht op het verlichten van lijden en het vergroten van eigen regie/
autonomie.
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Presentie. Presentie betekent aandachtig aanwezig zijn. Bij presentie gaat
het erom een relatie op te bouwen van mens tot mens en aan te sluiten bij
het perspectief van de ander, ook al brengt dit met zich mee dat je lijden en
vervelende dingen onder ogen moet zien. Het gaat om je inleven en aan-
dachtig te luisteren. Presentie is daarom heel anders dan veel vormen van
hulpverlening waarbij juist doelgericht met behulp van bepaalde methodieken
(interventies) gewerkt wordt. De presentiebenadering wordt veel toegepast
door geestelijk verzorgers en is nu ook een onderdeel van herstelondersteu-
nende zorg.2%

Wat kan helpen om als hulpverlener aandachtig aanwezig te zijn en in het
contact met een cliént te blijven, is mindfulness te beoefenen. Dit gebeurt
bijvoorbeeld bij peer-supported Open Dialogue (zie onderdeel 8.6).

Krachtgericht werken. Het herkennen en stimuleren van de eigen kracht van
de cliént is een belangrijk onderdeel van herstelondersteuning. Sommmige
vormen van herstelondersteuning zijn daar speciaal voor ontwikkeld. Een
bekende vorm is werken volgens het krachtenmodel (‘strengths’-model). Je
brengt dan onder meer in kaart welke bronnen van kracht, steun en inspiratie
iemand heeft en hoe deze benut kunnen worden bij zijn of haar herstel. Het
krachtenmodel maakt onderdeel uit van de rehabilitatiemethode SRH. Het
inspireerde ook de krachtgerichte begeleidingsmethodieken Herstelwerk en
Krachtwerk ontwikkeld door Impuls, Onderzoekscentrum maatschappelijke
zorg van Radboudumc.2%

Kwaliteiten van een herstelondersteunend team of instelling: ROPI
De laatste jaren wordt er gelukkig steeds meer op een herstelondersteunende
manier hulp verleend. In ggz-behandelinstellingen wordt bijvoorbeeld ge-
werkt met multidisciplinaire teams met ervaringsdeskundigen, psychologen,
psychiaters, maatschappelijk werkers, artsen en verpleegkundigen. En andere
instellingen, zoals RIBW’s, werken (ook) met rehabilitatie en herstelonder-
steunende zorg, waarbij er standaard naar alle levensgebieden gekeken wordt.
Maar veel hulpverleners zijn nog niet zo alle onderwerpen die met herstel te
maken hebben, zoals stigma, empowerment en zingeving.
Herstelondersteuning zal pas werken wanneer een team of een afdeling als
geheel de benadering consequent toepast. De ROPI?*” is een manier om te
meten hoe herstelondersteunend een team of een instelling werkt. ROPI is een
afkorting van ‘Recovery Oriénted Practices Index’ (‘Index voor herstelgerichte
praktijken’). De ROPI bestaat uit een aantal vragen die door interviewers (ge-
trainde ervaringsdeskundigen en reguliere hulpverleners) aan medewerkers
en cliénten van een team worden gesteld. Door de antwoorden te vergelijken
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Wat 1000 ‘gekke’ mensen wel en niet geholpen heeft
bij hun herstel

Gail Hornstein, hoogleraar in de psychologie, verzamelde meer
dan 1000 autobiografieén of persoonlijke verhalen van mensen
die de afgelopen 400 jaar op één of andere manier met waan-
zin te maken hebben gehad.?° Hun diagnoses, achtergronden,
behandelingen en economische omstandigheden waren heel
verschillend. Zij onderzocht in deze ervaringsverhalen naar ge-
meenschappelijke factoren die deze mensen wel en niet hebben
geholpen bij hun herstel. Ze vond er van elk type vier:

Wat helpt bij herstel?

1. dat er zonder oordeel en kritiek geluisterd wordt;

2. dat het verhaal geloofd wordt als zijnde de realiteit van die
persoon;

3. dat er medeleven getoond wordt, dat het lijden van die
persoon erkend wordt;

4. dat er in ieder geval één belangrijke naaste gelooft dat het
allemaal weer goed komt.

Wat helpt niet bij herstel?

1. dat er tegen je gelogen wordt of je belangrijke informatie
niet verteld wordt;

2. niet geloofd worden, in het bijzonder over traumatische
ervaringen;

3. niemand hebben die met medeleven kan getuigen van je
lijden;

4. gezien te worden als een ongeneeslijke of levenslange
ziekte, zonder uitzicht op herstel.

................................

met de maximale score in de ROPI krijg je een goed beeld van hoe de werk-

wijze in dat team zich verhoudt tot de beste vorm van herstelondersteunende

zorg. De ROPI bestaat uit vragen over acht onderwerpen:

1. Tegemoet komen aan basale zorgbehoeftes. Zorg voor basisbehoeftes (huis-
vesting, voeding, inkomen, dagelijkse verzorgen) en voldoende persoonlijke
aandacht.

2. Breed aanbod van diensten. Zelf verzorgen van of toeleiden naar een breed
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aanbod van diensten. Deze diensten dienen toegankelijk en laagdrempelig
te zijn.

3. Sociale contacten en participatie. Ondersteuning bij het aangaan en onder-
houden van sociale contacten. Betrekken van naasten bij de behandeling/
begeleiding. Ondersteuning bij re-integratie (bijvoorbeeld naar vrijwilligers-
werk, werk of studie). Destigmatisering.

4. Medezeggenschap en participatiemogelijkheden. De medezeggenschap dient
op elk niveau (van afdeling tot instelling) goed geregeld te zijn. Invloed op
de besluitvorming rond de zorg bij de eigen afdeling.

5. Zorg gebaseerd op de mogelijkheden van de cliént. De ondersteuning die sluit
aan bij de mogelijkheden, krachten en wensen van de cliént. De wensen
van de cliént zijn leidend. De ondersteuning dient de mogelijkheden van
de cliént te versterken en gericht te zijn op het vervullen van betekenisvolle
rollen in het leven.

6. Cliéntgerichtheid en keuzemogelijkheden. De ondersteuning dient aan te
sluiten bij de persoonlijke omstandigheden, behoeftes en voorkeuren van
iedere cliént. Hierbij is de keuzemogelijkheid van de cliént belangrijk. De
keuze van de cliént hoort leidend te zijn.

7. Zelfbepaling van de cliént. De cliént heeft de regie. Ondersteuning bij ziekte-
management (zelfhulp). De voorkeuren van de cliént horen gerespecteerd
te worden, ook in crisissituaties. Dwang dient geminimaliseerd te worden.

8. Focus op herstel en ervaringsdeskundigheid. De mate van aandacht voor
herstel en ervaringsdeskundigheid. Dit hoort terug te komen in de visie van
het team. Aandacht voor het verhaal van de cliént. Meerwaarde van erva-
ringsdeskundige in het team. Jaarlijkse deskundigheidsbevordering op dit
gebied. Structureel aanbod van herstelwerkgroepen en lotgenotencontact.

In het kort

Uit de kwaliteiten van een herstelondersteunende hulpverlener, team en
instelling zien we dat herstelondersteuning betekent dat er op een andere ma-
nier (respectvol, gelijkwaardig) wordt omgegaan met de cliént dan voorheen,
op basis van een fundamenteel andere zienswijze op zorg en op de verant-
woordelijkheid van cliént en hulpverlener. Anders dan bij het medische model
(de hulpverlener is de deskundige die de problemen gaat oplossen door de
symptomen te verwijderen) gaat het bij herstelondersteuning om ruimte ma-
ken voor het herstelproces van de cliént. De cliént te empoweren om zelf met
de problemen in zijn of haar leven om te gaan, onder andere door de ontwik-
keling van ervaringskennis te stimuleren. Goede medische en psychiatrische
behandeling blijft belangrijk, maar op een herstelondersteunende manier
waarbij de cliént de regie heeft.
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Jim van Os: van 400 diagnosen naar 4 vragen

Jim van Os heeft een simpele aanpak voor diagnostiek ont-
wikkeld die aansluit bij de herstelbenadering. Hij zat indertijd
voor de ontwikkeling van DSM-5 in de werkgroep psychoti-
sche syndromen. Veel van zijn ideeén hebben het daarin niet
gehaald. De DSM gaat uit van 400 hokjes, ziektecategorieén,
waarin mensen geplaatst kunnen worden (zie 3.6 voor pun-
ten van kritiek). Bijvoorbeeld als je stemmen hoort zou je in
het hokje psychose komen en als je geen stemmen hoort dan
niet. Stemmen horen is echter iets wat veel voorkomt, zowel
bij geestelijk gezonde mensen als bij mensen met psychische
problemen, en in beide groepen in meer of mindere mate.
Jim van Os stelt daarom voor om in plaats van mensen en
hun problemen in te delen bij een DSM-categorie, een per-
soonlijke diagnostiek toe te passen, gebaseerd op vier simpele
vragen:208

1. Wat is er met je gebeurd?

2. Wat is je kwetsbaarheid en je weerbaarheid?

3. Waar wil je naar toe?

4. Wat heb je nodig?

Bij herstelondersteuning staat het van mens tot mens contact te maken
voorop, onder andere door aandachtig te luisteren naar het verhaal van de
cliént. De kunst is om het lijden en de problemen serieus te nemen, maar
tegelijkertijd hoop uit te stralen en de mogelijkheden en kwaliteiten van de
persoon te zien en te stimuleren.

De cliént heeft bij herstelondersteunende zorg de regie. De hulpverlener
bepaalt niet wat er gebeurt, maar de wensen en de behoeftes van de cliént
zijn leidend. Als een hulpverlener, team of instelling zelf niet kan bieden
wat aansluit bij de behoefte van de cliént, wordt er gekeken waar elders,
binnen of buiten de psychiatrie, een passend aanbod te vinden is. Bij her-
stelondersteunende zorg worden ook naasten betrokken.

Een belangrijk kenmerk van een herstelondersteunende instelling is inzet
van ervaringsdeskundigen. Zij worden ingezet om cliénten te ondersteunen
en om de instelling te helpen meer herstelondersteunend te werken (zie
onderdeel 5.7). Ook heeft zo'n instelling een aanbod waarbij cliénten elkaar
kunnen ondersteunen (peer support).
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Peer support
De herstelbeweging is in belangrijke mate voortgekomen uit de peer support
beweging. ‘Peer’ is Engels voor iemand met een vergelijkbare achtergrond.
Peer support kan de vorm aannemen van lotgenotengroepen en zelfhulpgroe-
pen, waarbij mensen met dezelfde achtergrond zichzelf en elkaar helpen.
Voorbeelden zijn de herstelwerkgroepen en de stemmenhoordersgroepen.
Andere vormen van peer support zijn ervaringsdeskundige ondersteuning
(zoals door een ervaringsdeskundige vanuit een FACT-team of vanuit een
Steunpunt Stemmen Horen) en cursussen over herstel en empowerment die
verzorgd worden door ervaringsdeskundigen. Voorbeelden zijn de cursussen
‘Een begin maken met herstel’, de ‘WRAP’ (Wellness Recovery Action Plan)
of ‘Herstellen doe je zelf’. Op het gebied van stemmen horen is er de cursus
‘Omgaan met Stemmen Horen’. Deze cursussen en zelfhulpgroepen worden
vaak aangeboden bij RIBW’s en ggz-instellingen, zelfregiecentra en herstelaca-
demies. Zie voor meer informatie en verwijzingen: www.omgaanmetstemmen-
horen.nl

Hulpmiddelen bij crisis en herstel

Een aantal herstelondersteunende hulpmiddelen kan helpen bij het voorko-
men van een crisis en bij het herstellen van een crisis. Het is heel belangrijk
dat iemands voorkeuren, ook als hij of zij in een crisis zit, worden geres-
pecteerd. In crisissituaties wordt in Nederland nog vaak dwangbehandeling
toegepast. Dwang is het tegenovergestelde van empowerment, want alle
zeggenschap wordt iemand ontnomen. Hoewel de VN inmiddels vastgesteld
heeft dat dwang in strijd is met de mensenrechten (zie 5.8), wordt dwang nog
altijd toegepast. Om toch invloed te kunnen uitoefenen op wat er gebeurt als
je in een crisis komt, kun je van tevoren een plan opstellen, zoals een signa-
leringsplan (zie ook onderdeel 5.5) of een WRAP Je kunt ook samen met een
ervaringsdeskundige een Crisiskaart® maken.

Signaleringsplan

Een crisis- of signaleringsplan is een effectieve manier om vervelende en ge-
vaarlijke situaties (zie 4.4) te leren voorkomen. Ook kan een signaleringsplan
je na verloop van tijd helpen om steeds minder hulp van anderen nodig te
hebben bij het zorgen dat het goed met je blijft gaan.

Een crisis- of signaleringsplan helpt zowel de stemmenhoorder als diens
omgeving om te signaleren wanneer het goed, minder goed of slecht gaat
met de stemmenhoorder en wat dan voor ieder het beste is om te doen, zodat
het goed blijft gaan als het goed met je gaat en weer beter gaat als het niet
goed met je gaat. Zo’'n plan wordt dan ook gemaakt door de stemmenhoorder
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samen met naasten en begeleider(s). Vaak wordt er een vergelijking gemaakt
met een stoplicht. De kleuren kunnen de stemmenhoorder helpen om anderen
te vertellen hoe het met hem/haar gaat. Bij groen gaat het goed, bij oranje
minder goed en bij rood gaat het slecht en is het crisis. De kunst is om in het
groene te blijven en als je in oranje of rood terechtkomt zo snel mogelijk weer
naar groen terug te gaan.

WRAP

WRAP staat voor ‘Wellness Recovery Action Plan’ (vrij vertaald: actieplan voor
herstel van welbevinden). Een WRAP lijkt op een signaleringsplan, in de zin
dat je kijkt naar signalen en plannen maakt voor verschillende situaties die
min of meer overeenkomen met de fasen van een signaleringsplan. De WRAP
kijkt daarnaast naar een extra situatie: wat te doen na een crisis? Ook maak je
een WRAB anders dan een crisis- of signaleringsplan, samen met lotgenoten
en ondersteund door een ervaringsdeskundige. Daarnaast wordt er gewerkt
met de ‘gereedschapskist voor een goed gevoel’. Daarin kun je allerlei dingen
stoppen die jou helpen om je goed te (blijven) voelen.

Een WRAP bestaat uit de volgende onderdelen: een plan voor dagelijks
onderhoud (hoe ben ik als ik me goed voel, wat moet ik dagelijks doen om
me goed te (blijven) voelen en wat moet ik zo nu en dan doen om me goed te
(blijven) voelen); triggers (met actieplan); vroege waarschuwingstekens (met
actieplan); signalen van ontsporing (met actieplan); crisisplan; en het post-
crisisplan.2®®

Crisiskaart®

Je kunt ook samen met een ervaringsdeskundige een crisiskaart laten maken.
Een crisiskaart is een klein persoonlijk document net zo groot als een bankpas-
je dat je kunt meenemen in je portemonnee. Het is een soort ‘gebruiksaanwij-
zing’ bij een crisis van de persoon om wie het gaat. Hoe de crisis eruitziet en
wat anderen dan het beste kunnen doen. Op een crisiskaart kan een cliént ook
zijn wensen aangeven ingeval van (gedwongen) opname. Er staan belangrijke
telefoonnummers op van naasten en begeleiders. De cliént bepaalt zelf wat er
wel en niet op de crisiskaart komt te staan. Het is de bedoeling dat een crisis-
kaart gemaakt wordt op het moment dat het goed gaat met de cliént.?°

Begeleiding bij werk: IPS

Vroeger werden mensen met een diagnose schizofrenie of een andere ernstige
psychische aandoening ontmoedigd om een studie te doen of een baan te zoe-
ken. Zij zouden het toch niet volhouden of risico lopen om weer in een crisis te
komen. In elk geval moest iemand eerst volledig hersteld zijn, in de zin van geen
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symptomen meer hebben, voordat je werk of studie weer in het vizier kwamen.

Intussen is gebleken dat werken in een baan die bij jouw kwaliteiten en
interesses past en waar je met prettige collega’s werkt, juist herstelondersteu-
nend kan zijn. In het geval van stemmen horen hoef je niet te wachten totdat
de stemmen helemaal verdwenen zijn met het zoeken naar werk. Een pas-
sende baan vinden kan juist helpen minder last te hebben van de stemmen. De
laatste jaren zijn er meer mogelijkheden gekomen ontstaan voor mensen met
psychische problemen op het levensgebied werk. De overheid heeft in 2013
besloten om in tien jaar 125.000 banen beschikbaar te maken voor mensen
met psychische, lichamelijke of verstandelijke arbeidsbeperking. Om mensen
met psychische problemen te helpen bij het vinden van een passende studie of
betaalde baan en waar nodig of gewenst vervolgens ondersteuning te bieden,
is het tegenwoordig mogelijk om begeleiding met IPS (Individual Placement &
Support) te krijgen.?!!

5.7 Wat is ervaringsdeskundigheid?

Er bestaan soms misverstanden over wie wel of niet een ervaringsdeskundige
is. Aan de ene kant is ieder mens de deskundige over zijn of haar eigen erva-
ringen. Zo weet alleen de stemmenhoorder wat hij of zij allemaal hoort, voelt
en denkt. Aan de andere kant is niet iedereen die ervaring heeft met iets een
ervaringsdeskundige op dat gebied. Wat is het dan wel?

Ervaringsdeskundigen zetten hun ervaringen met zowel psychische proble-
men en herstel, als stigma en empowerment in. Zij doen dit aan de ene kant
om ruimte maken voor het herstelproces van anderen en aan de andere kant
om bij te dragen aan een samenleving en een hulpverlening die herstelonder-
steunend zijn. Bij deze herstelondersteuning wordt ruimte gemaakt voor de
persoon om zijn of haar eigen ervaringen om te zetten in ervaringskennis over
wat hem of haar helpt.?2

Om ervaringsdeskundige te worden, doorloop je drie stappen: 1. ervaring,
2. ervaringskennis en 3. ervaringsdeskundigheid. (zie figuur 5.2)

Ervaring. De eerste stap zijn de ervaringen met problemen waarmee iemand
te maken heeft en het herstellen daarvan. Bij stemmenhoorders omvat dit het
stemmen horen en het lijden, de beperkingen en soms ook het gevaar wat met
stemmen horen gepaard kan gaan en het met stemmen horen leren omgaan.
Ervaringskennis. Door met andere stemmenhoorders over stemmen horen te
praten, door te onderzoeken wat er bij jou gebeurt als je stemmen hoort (ana-
lyse en reflectie) en door je te verdiepen in het stemmen horen, bijvoorbeeld
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Ervaringen
(met beperkingen en herstel)

Ervaringen ]
E flectie Andere bronnen

van anderen .
-

Ervaringskennis
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Aanleren van vaardigheden voor professionele inzet
t
|
|
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Ervaringsdeskundigheid

*

Inzet in verschillende rollen van ervaringsdeskundigen

Figuur 5.2 Ervaringsdeskundigheid ontwikkelen.
(bron: Hylko Timmer, coordinator Bureau Herstel SBWU)

door informatie te zoeken of een cursus te doen (andere bronnen), kun je
ervaringskennis opbouwen over wat jou wel en niet helpt bij herstel.
Ervaringsdeskundigheid. Door het aanleren van vaardigheden, zoals presente-
ren, zelfthulpgroepen te faciliteren en gesprekken voeren, kun je leren om je
ervaringen en ervaringskennis in te zetten.

Inzet van ervaringsdeskundigheid
Ervaringsdeskundigheid kan op allerlei manieren worden ingezet: individuele
ondersteuning, groepsondersteuning, het geven van presentaties en work-
shops, het verzorgen van cursussen, mensen opleiden tot ervaringsdeskundi-
gen en het mede vormgeven van het beleid van een zorginstelling.

Een ervaringsdeskundige die op professioneel niveau werkt, wordt meestal
een ervaringswerker genoemd.
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Ervaringsdeskundigheid: vak of kwaliteit?
Is ervaringsdeskundigheid een apart vak of een kwaliteit die iemand kan heb-
ben? In principe kan ieder vakgebied in de ggz gecombineerd worden met
ervaringsdeskundigheid. Zo is het mogelijk dat iemand een woonbegeleider,
verpleegkundige, psycholoog, psychiater of een directeur met ervaringsdes-
kundigheid is. Als de persoon in kwestie ervaring en ervaringskennis heeft en
geleerd heeft om die in te zetten, dan kan elk beroep in de zorg gecombineerd
worden met ervaringsdeskundigheid.

Bij een herstelondersteunende organisatie werken er in alle teams en in
alle lagen van de instelling ervaringsdeskundigen. En ook ervaringsdeskundi-
gen die puur ervaringsdeskundigheid als vak uitoefenen (ervaringswerkers).
Een belangrijk verschil is dat ervaringsdeskundigheid in pure vorm met zich
meebrengt dat er een vrijplaats is die ruimte biedt aan ervaringsdeskundigen
en lotgenoten om bestaande vormen van zelfhulp, herstelondersteuning en
emancipatiebevordering in de praktijk te brengen en nieuwe vormen uit te
proberen. Het vak ervaringsdeskundigheid biedt dus andere mogelijkheden
en verantwoordelijkheden dan andere vakgebieden. Bij een combinatie van
ervaringsdeskundigheid met een ander vak, moet er goed gekeken worden of
uitgangspunten en werkwijze van de beide vakken goed gecombineerd kun-
nen worden, zonder dat één van beide tekort wordt gedaan. Zo moet een
woonbegeleider met ervaringsdeskundigheid zowel de ruimte hebben om zijn
of haar ervaringsdeskundigheid goed in te zetten als goede woonbegeleiding
te bieden. Op een vergelijkbare manier is het voor een team waarin reguliere
hulpverleners samenwerken met een ervaringsdeskundige, bijvoorbeeld in
een FACT-team, van belang dat de ervaringsdeskundige genoeg ruimte krijgt
om zijn of haar ervaringsdeskundigheid in te zetten. Het kan gebeuren dat de
ervaringsdeskundige na verloop van tijd eigenlijk alleen maar ggz-begeleiding
aan het doen is en dat is iets anders dan ervaringsdeskundigheid inzetten.

Ervaringsdeskundige: een nieuw beroep in de zorg

In de herstel- en stemmenhoorbeweging zijn sinds de jaren negentig van de
vorige eeuw ervaringsdeskundigen actief. De eerste generatie ervaringsdes-
kundigen werden daar niet specifiek voor opgeleid, het vak en bijbehorende
opleidingen bestonden immers nog niet. Sindsdien heeft vak zich enorm ont-
wikkeld, met cursussen en opleidingen op mbo- en hbo-niveau, een vakvereni-
ging voor ervaringswerkers en een beroepscompetentieprofiel. Meer informa-
tie is te vinden op het Kennisplein de Ervaringsdeskundige.?!?
Ervaringsdeskundigheid is op weg om als volwaardig beroep erkend te wor-
den. Helaas heeft de Zorgautoriteit het vak nog niet volledig erkend,
waardoor de inzet van ervaringsdeskundigen nog niet standaard wordt
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vergoed aan de instellingen die erin willen investeren. Zodra dit knelpunt
opgelost is, zal niet alleen de inzet van ervaringsdeskundigen maar ook het
herstelondersteunend maken van de ggz in een stroomversnelling komen.

Meerwaarde van ervaringsdeskundigheid

Voor iemand die met een bepaald probleem worstelt, is het heel fijn om met
iemand te kunnen praten die in een vergelijkbare situatie heeft gezeten en die
manieren heeft gevonden om met het probleem om te gaan of het op te los-
sen. Dit kan gaan om:

Herkenning. Praten met een ervaringsdeskundige kan wederzijdse herken-
ning geven, bijvoorbeeld dat je allebei weet hoe het is om stemmen te horen
die anderen niet horen of om last te hebben van vervelende bijwerkingen van
medicijnen.

Erkenning. Een gesprek met een ervaringsdeskundige kan wederzijdse erken-
ning geven voor de problemen waar je tegenaan kunt lopen.

Begrip. Door het uitwisselen van ervaringen ontstaat er sneller wederzijds
begrip, zodat je vaak aan een half woord genoeg hebt om te begrijpen waar de
ander mee zit. Zij hebben het niet uit een boekje, zij weten uit eigen ervaring
hoe het is, bijvoorbeeld om stemmen te horen.

Vertrouwen. Door de gemeenschappelijke ervaringen, bijvoorbeeld met psychi-
sche problemen, ggz-behandelingen en stigma, kan een sfeer van veiligheid
en vertrouwen ontstaan, waarin open over allerlei persoonlijke onderwerpen
gepraat kan worden, vooral over onderwerpen die door andere mensen niet
begrepen worden. Dit kan ervoor zorgen dat mensen voor het eerst gaan pra-
ten over onderwerpen die ze nog nooit met anderen hebben gedeeld. Dit geeft
de gelegenheid om gedachten en gevoelens te uiten en erover na te denken.
Wederkerigheid. Bij klassieke hulpverlening geeft de hulpverlener hulp die

de cliént ontvangt. Dit is een soort eenrichtingsverkeer. Bij gesprekken met
een ervaringsdeskundige is er sprake van een uitwisseling van ervaringen en
ideeén (wederkerigheid) waarin jij en de ervaringsdeskundige kunnen leren
van en met elkaar.

Gelijkwaardigheid. Door de vergelijkbare ervaringen en de houding van een er-
varingsdeskundige ontstaat er een sfeer van gelijkwaardigheid, waarbij ieders
ervaring, idee of gevoel even waardevol is.

Hoop. De ervaringsdeskundige heeft een herstelproces achter de rug en is
daarmee een levend voorbeeld van dat herstel mogelijk is. Dit neemt trouwens
niet weg dat sommige ervaringsdeskundigen af en toe nog steeds worstelen
met bepaalde problemen.

Vertaler. Omdat ervaringsdeskundigen hebben geleerd om duidelijk over hun
ervaringen te vertellen en hebben geleerd over de ervaringen van anderen
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kunnen zij voor hulpverleners en naasten optreden als een soort vertaler.
Bijvoorbeeld om uit te leggen wat stemmen horen is, wat voor impact het kan
hebben en welke dingen herstelbevorderend of herstelbelemmerend zouden
kunnen werken.

Belangenbehartiger. Ervaringsdeskundigen kunnen zich op verschillende ma-
nieren inzetten om de belangen te behartigen van mensen die ze ondersteu-
nen. Bijvoorbeeld door hen te informeren over welke rechten iemand heeft
en hoe er opgekomen kan worden voor die rechten. Dit wordt ook wel ‘peer
advocacy’ genoemd.

De kwaliteiten van een ervaringsdeskundige

In 2013 kwam een beroepscompetentieprofiel tot stand, waarin de kwaliteiten
(competenties) waarover ervaringsdeskundigen moeten beschikken, duidelijk
beschreven worden.?* De overkoepelende kwaliteit is het inzetten van je erva-
ringsdeskundigheid om ruimte te maken voor herstel. Verder wordt er onder-
scheid gemaakt tussen een aantal algemene en specifieke kwaliteiten.

De algemene kwaliteiten van een ervaringsdeskundige zijn: niet-medisch
taalgebruik; betekenisgeving kritisch en open kunnen bezien; oordeelloos
luisteren; wederkerige inbreng met respect voor verschil; flexibel met gren-
zen omgaan; begrip van en vertrouwen hebben in herstel; begrip van en voor
conflicten; en reflectie en introspectie (nadenken over je eigen gedrag, erva-
ringen, gevoelens en gedachten).

De specifieke kwaliteiten van een ervaringsdeskundige zijn: contactueel en
communicatief vaardig zijn in individuele contacten en met groepen; kunnen
inzetten van eigen ervaringen op empowerende wijze; methodisch hande-
len; samenwerken; conceptueel en normatief denken (bijvoorbeeld kunnen
schakelen tussen ervaringskennis, wetenschappelijke kennis en kennis van
hulpverlening); voorlichten, adviseren, coachen en scholen; en zelfsturing en
zelfhantering (zelfstandig kunnen werken).

Het werk dat ervaringsdeskundigen doen verschilt dus fundamenteel van
andere beroepen in de ggz. Ook zijn de uitgangspunten van ervaringsdeskun-
digheid heel anders dan die van de vroegere hulpverlening bij schizofrenie. De
medewerkers van de Steunpunten Stemmen Horen en de facilitators van de
cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ werken op basis van deze uitgangspun-
ten. In hoofdstuk 10 wordt toegelicht hoe we deze kwaliteiten in de praktijk
inzetten.

Familie-ervaringsdeskundige
Een andere vorm van ervaringsdeskundigheid is de inzet van familie-ervarings-

deskundigen. Hierover vind je meer in hoofdstuk 9 Hulp voor en door naasten.
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Interview? Graag maar niet met naam en foto s.v.p!
Robin: ‘Nadat ik een tijdje hersteld was en net voorzichtig als
ervaringsdeskundige met stemmen horen aan de slag ging,
wilde de Daklozenkrant een interview met mij over stemmen
horen.?’> Tk wilde stemmenhoorders graag hoop geven en
wilde wel meewerken, maar ik was er niet klaar voor om ‘uit
de kast te komen’ en met mijn eigen naam en foto in het arti-
kel vermeld te worden. Een paar jaar later werd ik gevraagd
voor een interview met de regionale krant.?!®* Mede door de
empowerment die ik in de stemmenhoorbeweging had erva-
ren, durfde ik nu wel vermeld te worden met volledige naam
en foto. Inmiddels weet iedereen die mij kent dat ik stemmen
hoor en ben ik ook weleens geinterviewd op radio en tv.2!”

De benadering ‘'Omgaan met Stemmen Horen’

Bij de ontwikkeling van het Steunpunt Stemmen Horen en de benadering
‘Omgaan met Stemmen Horen’ hebben we de uitgangspunten en werkwijzen
die horen bij herstel, herstelondersteuning en ervaringsdeskundigheid, toege-
past op ondersteuning bij stemmen horen. Deze uitgangspunten en werkwij-
zen passen bij ons werk als ervaringsdeskundigen bij het Steunpunt Stemmen
Horen en het Bureau Herstel van een RIBW-instelling. Daarnaast sluiten ze
perfect aan bij de uitgangspunten en werkwijzen zoals beschreven in de (in-
ter)nationale Stemmen Horen Verklaring (zie 3.7). We zullen in 5.8 nog zien
dat de herstelondersteunende benadering ook recht doet aan mensenrechten-
verdragen.

Verschil met andere gespecialiseerde benaderingen

Er zijn veel duidelijke verschillen en ook een aantal overeenkomsten met an-
dere gespecialiseerde benaderingen van stemmen horen, zoals de Maastrichtse
benadering, de HIT, cognitieve gedragstherapie van Gedachten Uitpluizen en
de biologische benaderingen waarbij gebruikgemaakt wordt van medicatie
en magnetische of elektrische stimulatie van de hersenen. De verschillende
zienswijzen van deze benaderingen worden besproken in hoofdstuk 7 en hun
werkwijzen bij begeleiding en behandeling komen aan bod in hoofdstuk 8.
Eén duidelijk verschil is de aandacht die de benadering ‘Omgaan met Stem-
men Horen’ besteedt aan het stigma op en de emancipatie van het stemmen
horen. Voor andere verschillen en overeenkomsten, zie 10.4.
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5.8 Stigma, emancipatie en mensenrechten

Stigma

Stigma is een negatief stempel dat mensen krijgen opgedrukt vanwege een be-
paalde eigenschap. Stigma gaat over alle taboes, misverstanden, vooroordelen
en over discriminatie van mensen met een bepaalde eigenschap die door an-
deren of door de samenleving niet geaccepteerd wordt. Stigma heeft gevolgen
voor hoe mensen naar zichzelf kijken en door anderen gezien worden. Stigma
betekent letterlijk ‘brandmerk’.

Stigma wordt de laatste jaren in de psychiatrie gebruikt om de negatieve
beeldvorming over mensen met een psychische problemen te benoemen.
Stigma en stigmatisering komt echter voor in allerlei situaties. Iedereen die te
maken krijgt met discriminatie en vooroordelen wordt gestigmatiseerd.

Zo worden vrouwen in sommige culturen als minderwaardig bestempeld.
Apartheid is een vorm van stigmatisering op basis van huidskleur.
Discriminatie op basis van seksuele geaardheid is ook een vorm van stigma.
Mensen met een achtergrond in de psychiatrie kunnen ook te maken krijgen
met stigmatisering.

Stigma, psychische problemen en psychiatrie
Er bestaan in de samenleving nog veel vooroordelen en misverstanden over
mensen met psychische problemen of bijzonderheden. Bijvoorbeeld dat ze
gek, onvoorspelbaar of ronduit gevaarlijk en gewelddadig zouden zijn. Dit
beeld kan worden versterkt door mediaberichtgeving die vooral negatieve
voorbeelden belicht, van geweld door mensen met psychische problemen.
Anders dan bij veel lichamelijke problemen kun je aan de buitenkant vaak
niet zien dat iemand psychische problemen heeft. Mensen (ver)oordelen snel.
‘Waarom werkt hij niet, er mankeert toch niks aan zijn handen?’ Andersom
verzwijgen mensen met psychische problemen deze vaak, juist door die stig-
matisering en angst voor discriminatie (bijvoorbeeld op de arbeidsmarkt).
De vele misverstanden en vooroordelen maken dat praten over psychische
problemen voor veel mensen een taboe is. Uit angst voor negatieve reacties
houden veel mensen het liever voor zich dat ze psychische problemen of bij-
zonderheden hebben of hebben gehad. Dat geldt ook voor het nog altijd met
stigma beladen stemmen horen.

Vormen van stigma

Er zijn verschillende vormen van stigma, zoals zelfstigma, publiek stigma (dat
kan leiden tot zorg- en labelvermijding), structureel stigma en associatief
stigma.
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Zelfstigma: negatief beeld van jezelf als stemmenhoorder. Stigma dat je jezelf
oplegt, zoals: ‘ledereen ziet aan mij dat ik gek ben. Ik ben schizofreen, ik kan
niet herstellen. Tk kan nooit meer werken of een partner vinden.’ Dit kan lei-
den tot een verlaagd zelfbeeld, verminderd zelfvertrouwen en moedeloosheid.

Publiek stigma: negatief beeld van stemmenhoorders in de samenleving. Stigma
onder het brede publiek, onder andere aangewakkerd door de media. Bijvoor-
beeld: ‘Mensen die stemmen horen zijn gestoord. Kijk maar uit, zij zijn gevaar-
lijk.” Uit het publiek stigma kan label- en zorgvermijding voortvloeien. Dan
willen mensen uit angst voor het stigma bijvoorbeeld niet open over stemmen
horen praten of hulp zoeken (want ‘ik ben toch niet gek’). Of niet open ver-
tellen aan potentiéle vriend(inn)en, partners of werkgevers dat ze bepaalde
psychische problemen hebben.

Structureel stigma: discriminatie vanuit de wet- en regelgeving. Stigma dat is
verweven in (economische) wet- en regelgeving. Bijvoorbeeld niet mogen wer-
ken of geen visum kunnen krijgen vanwege je diagnose. Jaarlijks extra kosten
en keuringen om je rijpewijs te kunnen behouden. Een duurdere levensverze-
kering moeten betalen omdat je ooit een diagnose hebt gehad.

Associatief stigma. Stigma waarmee naasten te maken hebben, zoals ouders, of
vrienden of vriendinnen. Bijvoorbeeld: ‘Hun zoon is de weg kwijt, ze hebben
hem vast niet goed opgevoed.” Of ‘Zij is bevriend met die rare jongen, ze zal
zelf ook wel niet helemaal in orde zijn.’

Gevolgen van stigma

Voor veel mensen met psychische problemen of een psychiatrische achter-
grond vormt stigma één van de belangrijkste problemen. Stigma belemmert
vaak het herstel en veel mensen beschouwen het als erger dan hun psychische
problemen zelf.

Stigma en stigmatisering kan o.a. als gevolg hebben: verminderd zelfver-
trouwen, sociaal geisoleerd raken, uitgesloten worden van dagelijkse activi-
teiten, moeilijker een baan of opleiding vinden en houden, minder snel hulp
zoeken, waardoor het herstel langzamer en moeilijker is en de psychische
gezondheid in het algemeen nadelig wordt beinvloed.?!®

Stemmenhoorders hebben ook vaak te maken met stigma en de gevolgen
daarvan. Daarnaast hebben ze te maken met een medische vorm van stigma:
pathologiseren.
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Medisch stigma: pathologisering van menselijke eigenschappen

Ik zou aan het stigmarijtje hierboven graag nog de term ‘medisch stigma’ toe
willen voegen. Medisch stigma is het bij voorbaat bestempelen van menselijke
eigenschappen als een symptoom van een ziekte, in plaats van als een variatie.
Dit tot ‘ziek’ verklaren van een bepaalde natuurlijke eigenschap heet met een
moeilijk woord pathologiseren. Een voorbeeld hiervan is dat homoseksualiteit
tot 1987 in de DSM benoemd werd als een stoornis. Pas vanaf de DSM III-R is
de term homoseksualiteit uit de DSM verwijderd.

Wie is hier nou gek? Het is begrijpelijk dat homoseksuelen in samenlevingen
en waarin homoseksualiteit als ziek of gek gezien wordt of zelfs verboden is,
psychische problemen ervaren, dat zij bijvoorbeeld angstig, neerslachtig of
verslaafd worden of de neiging krijgen om een eind te maken aan hun leven.
Komt dit dan door de homoseksualiteit of door hoe de samenleving omgaat
met homoseksuelen?

Pathologisering van stemmen horen

De stemmenhoorbeweging vindt dat stemmen horen een menselijke variatie

is die gepathologiseerd wordt. Stemmen horen is iets wat je wel of niet kunt
meemaken, maar niet per se een teken van ziekte of waanzin. Net als bij ho-
moseksualiteit speelt hierbij ook een rol dat als iemand opgroeit in een cultuur
waarin stemmen horen iets geks of gestoord is (stigma), het niet bespreekbaar
is en de gezondheidszorg zich richt op het verwijderen van die bijzondere
eigenschap, het begrijpelijk is dat stemmen horen een steeds groter probleem
wordt voor die persoon. Is stemmen horen dan het probleem of het gebrek
aan begrip en steun vanuit de samenleving?

Leiden nieuwe inzichten tot pathologisering of emancipatie?
Tegenwoordig erkennen vooruitstrevende wetenschappers, zoals Jim van Os,
Mark van der Gaag en Iris Sommer dat stemmen horen ook veel voorkomt bij
geestelijk gezonde mensen. Toch wordt er in de vakbladen geschreven dat als
mensen zonder diagnose stemmen horen, er sprake is van ‘subklinische symp-
tomen’, ‘psychotische ervaringen’, ‘psychoseachtige klachten’, ‘risicofactor voor
psychose’ of een ‘symptoom van schizotypie’ in de gezonde bevolking. Deze
benamingen wekken de suggestie dat geestelijk gezonde stemmenhoorders
niet geestelijk gezond zouden zijn; met andere woorden, ze worden gepatho-
logiseerd. De stemmenhoorbeweging en onderzoekers zoals Marius Romme en
Sandra Escher zeggen juist het omgekeerde: stemmen horen is een veelvoor-
komende, bijzondere ervaring die bij sommige mensen tot problemen leidt.
Zie ook 3.6.
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Marcello’s ervaring met stigma

Marecello is een ervaringsdeskundige stemmenhoorder bij
het Steunpunt Stemmen Horen in Nijmegen. Na het overlij-
den van zijn moeder kreeg hij last van psychoses en begon
hij stemmen te horen. Toen hij zijn vrienden vertelde dat hij
stemmen hoorde, lieten zij hem in de steek. Marcello vond
gelukkig nieuwe vrienden in cliéntenbeweging. Met hen kon
hij wel open praten over stemmen horen.

Anders, maar niet per se gek of ziek

In de stemmenhoorbeweging wordt stemmen horen dus gezien als een vari-
atie. Vaak wordt de vergelijking gemaakt met homoseksualiteit en linkshan-
digheid. Beide komen ongeveer evenveel voor als stemmen horen en beide
werden vroeger ook gezien als een ziekte, stoornis of als een afwijking. Net als
homoseksualiteit tot voor kort, werd linkshandigheid gezien als iets ongun-
stigs wat je moest afleren. Je ziet dat terug in het Engels: het woord woord
‘right’ betekent ‘goed’ en het van oorsprong Latijnse woord voor links ‘sinister’
betekent ‘slecht’, of ‘duister’. Tegenwoordig is het algemeen geaccepteerd dat
je links- of rechtshandig kunt zijn. De internationale stemmenhoorbeweging
wil diezelfde emancipatie bereiken voor stemmen horen.

Destigmatisering en emancipatie

Met de komst van de herstelondersteunende zorg is er steeds meer aandacht
gekomen binnen de psychiatrie voor stigma en hoe stigma te voorkomen of
bestrijden. Dit wordt destigmatisering genoemd.

Destigmatiseren van het hebben van psychische problemen
Bij de aandacht voor stigma in de ggz gaat het om het verminderen van het
stigma op het hebben van psychische problemen. Vaak wordt erop gewezen
dat het hebben van psychische problemen veel voorkomt. Zo heeft ongeveer
43% van de bevolking eens in het leven ernstige psychische problemen en
ongeveer 18% van de bevolking heeft op dit moment psychische problemen.?'?
Het hebben van lichamelijke problemen en daarvoor naar de huisarts of speci-
alist gaan wordt als normaal gezien, terwijl er over het hebben van psychische
problemen allerlei misverstanden, vooroordelen en taboes bestaan.

Sinds 2013 zijn er initiatieven genomen om stigma tegen te gaan. In 2013
liep de SIRE-campagne ‘de hulplijn voor mensen zonder psychische ziekte’.
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Mensen die belden kregen een ervaringsdeskundige aan de lijn die ervaring
had met bepaalde psychische problemen, bijvoorbeeld: ‘Voor iedereen die
denkt dat iemand die stemmen hoort niet op een goed gesprek zit te wachten’.
In 2014 werd de Wegwijzer Stigmabestrijding uitgebracht om hulpverleners
handvatten te geven om stigma te verminderen en in 2016 verscheen het
Handboek Destigmatisering, gevolgd door de generieke module Destigmatise-
ring in 2017.2%° In Nederland zet de stichting Samen sterk zonder stigma zich
in voor het bespreekbaar maken van psychische problemen en het verminde-
ren van het stigma wat ermee gepaard kan gaan en de impact ervan. Het doel
is bijdragen aan een gelijkwaardige, diverse en menselijke samenleving.?*!

Destigmatisering of emancipatie?

De doelstelling van de stemmenhoorbeweging is niet alleen het destigmatise-
ren van psychische problemen. De stemmenhoorbeweging richt zich op vol-
waardige emancipatie door als uitgangspunt te nemen dat het stemmen horen
een veelvoorkomende menselijke variatie is in plaats van een symptoom van
een ziekte, zonder te ontkennen dat sommige mensen veel last van stemmen
kunnen hebben. Anders gezegd: bij destigmatiseren staat het aanpakken van
het stigma op het hebben van een psychische stoornis of aandoening centraal,
terwijl de stemmenhoorbeweging zegt dat stemmen horen geen psychische
stoornis of aandoening is. Zo'n emancipatiegedachte leeft ook bij mensen met
de diagnose autisme die zeggen dat hun hersenen wat anders werken maar dat
ze niet per se ziek of gestoord zijn. Zij noemen dit neurodiversiteit.???

Zoals herstel meer omvat dan het verminderen of verdwijnen van symptomen,
gaat emancipatie verder dan destigmatisering. Vergelijk het met de positieve
en negatieve gezondheid uit onderdeel 5.1. Als je geen psychische problemen
hebt (geen negatieve gezondheid) wilt dat nog niet zeggen dat je gelukkig
bent en al je talenten ten volle benut om je idealen te bereiken (positieve
gezondheid). Het wegnemen van het stigma op stemmen horen, betekent nog
niet dat stemmen horen gezien wordt, als een bijzondere eigenschap die ook
een bron van steun of inspiratie kan zijn.

Wat is emancipatie?

Het woord emancipatie gaat over het streven naar een volwaardige plaats in
de samenleving vanuit een achtergestelde positie. De achterstelling kan be-
staan uit machteloosheid, afthankelijkheid, het hebben van minder rechten en
discriminatie. Emancipatie is gericht op het hebben en uitoefenen van gelijke
rechten, meer keuzemogelijkheden en een grotere keuzevrijheid. Emancipatie
gaat over het proces van behandeld worden als een tweederangsburger naar
het opkomen voor je rechten als volwaardig en gelijkwaardig mens.
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Jolijn Santegoeds: mensenrechtenactiviste

De Eindhovense ervaringsdeskundige Jolijn Santegoeds is
één van de weinige Nederlanders die zich duidelijk uitspreekt
tegen mensenrechtenschendingen in de psychiatrie. Ze heeft
zelf ervaring met onderworpen worden aan dwangbehan-
delingen in de psychiatrie (langdurige separatie, fixatie,
dwangmedicatie en gedwongen visitatie). Later richtte ze de
actiegroep Tekeer Tegen de Isoleer en Stichting Mindrights
op. Jolijn voert al jarenlang rechtszaken tegen de mensen-
rechtenschendingen die ze zelf heeft meegemaakt. Tot nu toe
heeft dat niet geleid tot juridische erkenning. Als praktische
oplossing heeft ze het zogeheten Eindhovense Model ontwik-
keld. Hierbij kunnen Eigen Kracht-Conferenties??¢ ingezet
kunnen worden om dwangbehandelingen te voorkomen.
Jolijn spreekt regelmatig met landelijke en internationale be-
leidsmakers (met GGZ Nederland, het ministerie VWS en bij
de VN) over mensenrechten in de psychiatrie.

Historische voorbeelden zijn de emancipatie van vrouwen naar gelijkwaardig-
heid aan mannen (feminisme) en de burgerrechtenbeweging in de VS.

Voor die gelijkwaardigheid moeten minderheidsgroeperingen vaak strijd
leveren. De geschiedenis biedt ruim voorbeelden: de burgerrechtenbeweging
in de VS, waar tot 1964 zwarte mensen minder rechten hadden dan witte, het
feminisme, Gay Pride of Black Pride, de emancipatie van Nederlandse katho-
lieken in de 19e eeuw, het gevecht tegen de apartheid, of de discussie over de
erkenning van de slavernij. Of de emancipatie van mensen met een lesbische,
homoseksuele of biseksuele geaardheid. De Gay Pride beweging heeft veel
bijgedragen aan de acceptatie van mensen met een andere seksuele voorkeur.

Emancipatiebeweging voor en door ‘gekken’

De Mad Pride beweging is een emancipatiebeweging die bestaat uit mensen
die (ex-)cliént zijn van de ggz en hun bondgenoten. Zij kozen het woord ‘mad’
(‘gek’) als geuzennaam. Door actie te voeren proberen zij de samenleving te
informeren over onderwerpen zoals de oorzaken van psychische problemen,
de beperkte keuze en dwang in de ggz of de ervaringen van cliénten met die
ggz. Tegenwoordig zijn er allerlei organisaties waar cliénten en ex-cliénten
opkomen voor hun rechten en daarmee bijdragen aan de emancipatie van
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mensen die ooit het stempel ‘gestoord’ hebben gekregen. De emancipatie-
beweging voor en door mensen met een ggz-achtergrond is veel breder en
groter dan de groep die zich Mad Pride noemt.

In museum ‘t Dolhuys in Haarlem is te zien hoezeer de omstandigheden in
de ggz zijn verbeterd sinds de 19e eeuw en opnieuw sinds de jaren zeventig
van de vorige eeuw. Onder invloed van de antipsychiatrie en kritische psy-
chiatrie kwam beweging op gang, ook in de bejegening en de omgang met
‘patiénten’. Kritische hulpverleners en onderzoekers die opkwamen voor de
rechten van ‘patiénten’ werden gevolgd door medezeggenschap van patiénten-
en cliéntenraden binnen instellingen. Ook ontstonden er organisaties voor en
door cliénten die zich landelijk gingen inzetten voor hun achterban. Stichting
Weerklank (1987) is één van de eerste belangenorganisaties, gevolgd door
o.a. de vereniging Anoiksis en Ypsilon. De invloed van de herstelbeweging
werd voelbaar sinds de jaren negentig en sinds 2009 volgde een nieuwe stap
in het emancipatieproces met de ontwikkeling en de inzet van ervarings-
deskundigen.

Tegenwoordig kunnen cliénten en ex-cliénten op allerlei manieren mee-
denken, meebeslissen en meedoen in de ggz, zowel binnen de behandeling of
begeleiding (gezamenlijke besluitvorming), als op instellingsniveau (cliénten-
raden) en landelijk niveau (meewerken aan zorgstandaarden). Aan de andere
kant is er nog een wereld te winnen, zoals bij het tegengaan van dwang en
drang. Gedwongen behandeling is bijvoorbeeld in strijd met de mensenrech-
ten, terwijl in Nederland nog altijd relatief veel dwangmaatregelen worden
gebruikt.

Destigmatisering en empowerment okay, emancipatie een brug te ver?
Met de komst van de herstelbeweging worden termen als empowerment en
destigmatisering veel gebruikt en worden veel acties ondernomen om de situ-
atie van mensen met psychische problemen te verbeteren. Het woord eman-
cipatie hoor je echter minder vaak en lijkt soms zelfs te worden vermeden. Zo
komt het woord emancipatie slechts één keer voor in het Handboek Destigma-
tisering en werd een verzoek vanuit de Nederlandse stemmenhoorbeweging
aan de werkgroep generieke module Stemmen horen om expliciet aandacht te
besteden aan emancipatie niet ingewilligd. Is emancipatie een brug te ver?
Wanneer we tot een samenleving en gezondheidszorg willen komen die
echt herstelbevorderend is en die recht doet aan alle mensen met psychische
bijzonderheden en problemen, zullen we deze brug echt moeten oversteken,
bewust over emancipatie na gaan denken en ermee aan de slag gaan. Dat
heeft alles te maken met de verplichtingen die voortvloeien uit mensenrech-
tenverdragen.
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Mensenrechten en psychiatrie

Ieder mens heeft grondrechten als mens, zoals vastgelegd door de Verenigde
Naties (VN) in de Universele Verklaring van de Rechten van de Mens (1948).
Sinds 1948 is een aantal verdragen opgesteld die over specifieke situaties of
specifieke groepen mensen gaan. Voorbeelden hiervan zijn de verdragen over
de rechten van vrouwen en kinderen, het verdrag tegen marteling en de jong-
ste loot, het verdrag voor de rechten van mensen met een beperking (2006).
Nederland heeft dit verdrag pas in 2016 geratificeerd, zodat het hier van
kracht werd. Het verdrag heeft als doel het bevorderen, beschermen en waar-
borgen van de mensenrechten van mensen met een beperking en is ook van
toepassing op mensen met een psychiatrische diagnose. Stemmenhoorders die
een psychiatrische diagnose hebben (gehad) kunnen zich dus beroepen op dit
verdrag. De VN werkt anno 2018 veel samen met ervaringsdeskundigen om
ervoor te zorgen dat de rechten van cliénten in de psychiatrie gerespecteerd
worden.??

De verkorte versie van de Verklaring van de Rechten van de Mens
Alle leden van de Verenigde Naties hebben zich gebonden aan de Universele
Verklaring van de Rechten van de Mens. Mensenrechten zijn de basis van vrij-
heid, gerechtigheid en vrede. Minachting voor de mensenrechten heeft geleid
tot barbaarse handelingen. Als mensen niet worden beschermd, is opstand
tegen onderdrukking de laatste toevlucht. Mensenrechten zijn een plicht van
iedereen: regering, individu of maatschappelijk orgaan.
Iedereen wordt vrij en met gelijke rechten geboren.
De mensenrechten gelden voor wie je maar bent, waar je ook bent.
Je hebt recht op leven, vrijheid en veiligheid.
Slavernij is verboden.
Martelen is verboden.
Je hebt het recht op erkenning voor de wet.
De wet is voor iedereen gelijk.
Als je onrecht is aangedaan, moet je rechtsbescherming krijgen.
Je mag niet zomaar worden opgesloten, of het land uitgezet.
. Je hebt recht op een eerlijke en openbare rechtszaak met een onafthanke-
lijke rechter.
. Je bent onschuldig tot het tegendeel is bewezen.
. Je hebt recht op privacy en op bescherming van je goede naam.
. Je mag je vrij verplaatsen in je eigen land. Je mag ieder (ook je eigen)
land verlaten.
. Als je mensenrechten bedreigd worden, mag je in een ander land asiel
vragen.
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15. Je hebt recht op een nationaliteit.

16. Je mag trouwen met wie je wilt en een gezin stichten.

17. Je hebt recht op bezit, dat mag niemand zomaar van je afnemen.

18. Je mag je eigen godsdienst of overtuiging kiezen en daarnaar leven.

19. Je mag uitkomen voor je mening en je mag overal informatie vandaan
halen.

20. Je mag een vereniging oprichten, niemand mag je dwingen ergens lid van
te worden.

21. Iedereen mag meedoen aan verkiezingen en zich verkiesbaar stellen.

22. Je hebt recht op maatschappelijke zekerheid.

23. Je hebt recht op werk naar keuze, met een eerlijk loon. Vakbonden zijn vrij.

24. Je hebt recht op rust, vrije tijd en betaalde vakantie.

25. Je hebt recht op voldoende inkomen, zo nodig moet de staat voor je
zorgen.

26. Je hebt recht op onderwijs.

27. Je hebt recht om te genieten van kunst en cultuur. Cultuur moet worden
beschermd.

28. Alle regeringen moeten ervoor zorgen dat de mensenrechten worden
nageleefd.

29. De wetten en de democratie moeten de mensenrechten beschermen.

30. Niets van het bovenstaande mag misbruikt worden om de mensenrechten
teniet te doen.

Dwang in strijd met de mensenrechten

Een belangrijke ontwikkeling op het gebied van psychiatrie en mensenrech-
ten is dat de VN duidelijk heeft gesteld dat gedwongen behandeling in de
psychiatrie een vorm van marteling is en een schending van de mensenrech-
ten, ook al is er bij medische professionals sprake van goede intenties.??*

Dwang in de Nederlandse psychiatrie

Nederland was lange tijd wereldkampioen toepassen van dwang in de ggz.
Volgens de Nederlandse wet (BOPZ) mag dwang worden toegepast als er
sprake is van mogelijk gevaar. Dwang werd in het verleden ook wel toegepast
wanneer er geen gevaar was, maar wanneer de persoon in kwestie lastig was,
niet meewerkte aan de behandeling en/of wanneer er sprake was van perso-
neelstekort.

Nu de VN dwang in de zorg heeft beoordeeld als een vorm van marteling en
dus in strijd met de mensenrechten staat de ggz voor de uitdaging om op een
veilige, maar menswaardige manier goede zorg te bieden. Mede vanwege het
standpunt van de VN verklaarden twaalf ggz-instellingen in 2016 dat ze vanaf
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Garth Daniels kreeg meer als 100 keer gedwongen ECT
Een extreem voorbeeld van de toepassing van dwang bij

een stemmenhoorder is Garth Daniels, een van oorsprong
Zuidafrikaanse man van 41 die in Australié woont. Van de
afgelopen 20 jaar bracht hij er 14 jaar door in psychiatrische
ziekenhuizen. Hij kreeg allerlei verschillende medicijnen in
hoge doses toegediend en bracht lange perioden geketend
aan zijn bed door (in 2015 zelfs 69 dagen achter elkaar). Hij
kreeg 34 weken lang drie keer per week gedwongen elektro-
shock therapie (ECT). Volgens de artsen had Garth een vorm
van paranoide schizofrenie en was hij extreem gevaarlijk en
onvoorspelbaar. In 2016 is hij na zijn 102e achtereenvolgende
ECT op bezoek gegaan bij zijn ouders die in een andere staat
wonen. Omdat daar andere wetten gelden, besloot hij daar

te blijven wonen. Daar was hij een tijdje een vrij mens, ging
twee keer in de week naar een open afdeling en nam regel-
matig een normale dosis medicijnen. In juni 2017 werd hij
toch weer gedwongen opgenomen op een gesloten afdeling.

2020 separeercellen wilden afschaffen (zie ‘Het Dolhuys Manifest ‘Nederlandse
ggz separeervrij!’).?* Zij richten speciale High Intensive Care afdelingen

in, waarbij ervaringsdeskundigen en familie-ervaringsdeskundigen worden
ingezet. Op sommige plaatsen familieleden blijven logeren om hun naaste te
ondersteunen (‘rooming in’). Gedurende een aantal jaren nam door dit soort
maatregelen het aantal dwangtoepassingen in de ggz af.

In 2016 werd er echter weer meer dwang dan ooit toegepast. Mogelijk komt
dit door slechte toegang en tekort aan vrijwillige zorg, waardoor mensen eer-
der in crisis komen. Zo kunnen bijvoorbeeld mensen die aanvoelen dat ze een
opname nodig hebben om een echte crisis te voorkomen, minder gemakkelijk
terecht vanwege de afbouw van opnameplekken (ambulantisering). Pas als het
echt crisis is volgt dan een opname en helaas is dit vaker dwangopname.

Vanaf 2020 treedt de Wet Verplichte GGZ in werking, die de BOPZ vervangt.
Hoewel de nieuwe wet ten opzichte van de BOPZ een aantal verbeteringen
bevat, blijft het mogelijk om dwangbehandeling toe te passen.

Stemmen horen en mensenrechten
Naast de dwangbehandelingen waar veel stemmenhoorders in de psychiatrie
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mee te maken hebben gehad, zijn er meer situaties waarin de rechten van
stemmenhoorders geschonden worden. Zo geeft het recht op vrije menings-
uiting en op vrijheid van godsdienst stemmenhoorders het recht om hun
eigen betekenis te geven aan hun ervaringen en open te praten over stemmen
horen. Dit recht wordt op sommige plekken nog steeds geschonden. Als je een
spirituele verklaring hebt voor je stemmen loop je de kans dat je overtuiging
gezien wordt als een psychotisch symptoom (een waan) en als een gebrek aan
ziekte-inzicht.

Het idee dat stemmenhoorders met de diagnose schizofrenie niet zouden
kunnen studeren, werken, een gezin zouden kunnen starten en niet zelfstan-
dig zouden kunnen wonen is in strijd met de mensenrechten (onder andere
artikel 16, 23 en 26). Binnen de stemmenhoorbeweging is ook veel kritiek op
de gezondheidsrisico’s die (langdurig) gebruik van antipsychotica met zich
mee kan brengen (artikel 3). Mensen dienen hierover beter geinformeerd te
worden en er dienen behandelingen beschikbaar te komen die geen risico’s
met zich mee brengen.

Stemmenhoorbeweging en mensenrechten
Binnen de stemmenhoorbeweging zijn mensenrechten een belangrijk onder-
werp geworden. Een aantal ervaringsdeskundige stemmenhoorders is gespe-
cialiseerd in mensenrechten en werkt regelmatig samen met de Verenigde
Naties, zoals de Deense Olga Runciman en de Australische Indigo Daya. Men-
senrechten waren het thema van het 10e Wereldcongres Stemmen Horen dat
in 2018 in Den Haag werd gehouden. Op dit congres werd een manifest over
stemmen horen en mensenrechten gepresenteerd, met een overzicht van de
mensenrechten van stemmenhoorders en een aantal concrete doelen om er de
komende jaren voor te zorgen dat deze rechten (beter) gerespecteerd worden.
Voor de herstelondersteunende benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ is
het een vanzelfsprekend recht van stemmenhoorders om op hun eigen manier
met stemmen horen om te gaan, zelf betekenis te geven aan het stemmen ho-
ren en zelf de ondersteuning te kiezen die bij hen past (zie hoofdstuk 10). In
hoofdstuk 6 gaan we bekijken op welke manieren stemmenhoorders zelf met
stemmen kunnen (leren) omgaan.
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Zelf leren omgaan met stemmen horen

Dit hoofdstuk gaat over hoe je zelf goed kunt leren omgaan met stemmen
horen. In 6.1 wordt uitgelegd hoe stemmen horen en herstel samenhangen,
welke stijlen van herstel er zijn en hoe de fasen van herstel eruit zien. In 6.2
gaan we dieper in op hoe je je ervaringen met stemmen horen kunt omzetten
in ervaringskennis. We zullen kijken naar triggers en signalen (6.3) en coping-
vaardigheden (6.4), waaronder bijzondere vormen zoals het omgaan met vi-
cieuze cirkels, het doen van realitychecks en het communiceren met stemmen
(6.5). In de laatste onderdelen van dit hoofdstuk gaat het over het veranderen
van de relatie met de stemmen (6.6) en die met jezelf (6.7).

6.1 Stemmen horen en herstel

Herstel is niet hetzelfde als stemmen verwijderen
Een probleem van de vroegere psychiatrische behandeling van stemmen horen
waarbij stemmen horen als een psychotisch symptoom werd gezien dat je
moest verwijderen met antipsychotica, was dat bij veel stemmenhoorders de
stemmen door de behandeling niet weggingen. Ook waren er mensen die hun
stemmen niet (allemaal) kwijt wilden. En bij de mensen bij wie de stemmen
wel weggingen, was er lang niet altijd sprake van herstel. Zij worstelden bij-
voorbeeld nog steeds met bijwerkingen, stigma en psychische problemen.
Daarnaast leidde die beperkte aanpak meestal niet tot het opbouwen van
ervaringskennis, het verwerken van trauma en betekenis geven aan de erva-
ringen met stemmen. Ook ervaren mensen na een crisis vaak problemen te on-
dervinden op het gebied van wonen en zelfzorg, werken, opleiding of zinvolle
dagbesteding.??’

Herstel betekent niet per se: de stemmen moeten weg zijn

In de stemmenhoorbeweging is het uitgangspunt dat iedere stemmenhoor-
der kan leren omgaan met stemmen en dat je kunt herstellen van psychische
problemen en stigma rondom stemmen. Herstellen betekent niet per se dat de
stemmen weggaan, maar wel dat je er goed mee kunt leren omgaan. Het kan
weliswaar iemands hersteldoel zijn om geen stemmen meer te horen en bij
sommige mensen worden de stemmen in de loop van herstel minder of
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verdwijnen ze helemaal. Maar andere mensen zijn juist blij met (een aantal
van) hun stemmen. Zij zouden niet zonder stemmen willen leven.

Herstellen kan ook betekenen dat de stemmen van belemmerend en verve-
lend, juist helpend worden. Dan is de relatie die de stemmenhoorder en de
stemmen met elkaar hebben veranderd van een negatieve naar een positieve
relatie. In de Nederlandse Stemmen Horen Verklaring (zie blz. 78-79) wordt
het als volgt benoemd:

‘Herstellen hoeft niet noodzakelijkerwijs te betekenen dat de stemmen moeten
verdwijnen. Het gaat vaker om het reduceren van het leed dat samenhangt met
de stemmen: om met de stemmen te leren leven, waardoor de stemmenhoorder
weer een betekenisvol, functioneel leven kan leiden.’

Twee stijlen van herstel: van de stemmen af en naar de stemmen toe
Herstel betekent voor ieder mens iets anders en dus ook voor iedere stem-
menhoorder. Simon McCarthy-Jones en collega’s?*® deden onderzoek naar wat
herstel betekent voor stemmenhoorders. Zij vonden twee verschillende stijlen
van omgaan met stemmen tijdens herstel: zich naar de stemmen toekeren en
van de stemmen afkeren.

Van de stemmen afkeren. Bij de groep stemmenhoorders die zich van de stem-
men afkeerde tijdens herstel, kwam er een keerpunt toen ze merkten dat
medicatie hielp. Deze groep koos voor een medische benadering; ze zagen
stemmen als symptoom van een ziekte. Ze wilden het liefst de ervaringen met
stemmen achter zich laten en verder gaan met hun leven.

Persoon

Leert leven met
stemmen

ol Relaties, werk, familie,
gezondheid, wonen,
hobby's, zingeving, geld,
+

Figuur 6.1 Stemmen horen en herstel.
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Naar de stemmen toekeren. De groep stemmenhoorders die zich naar de
stemmen toekeerde, had meer de neiging om zich te verdiepen in wat er aan
de hand was. Ze hielden zich vaker actief bezig met de stemmen. Ze waren
nieuwsgierig naar wat hun stemmen horen betekende. Ze checkten of hun
overtuigingen over de stemmen klopten en probeerden hun relatie met de
stemmen te veranderen.

Dezelfde stijlen bij hulpverleners en naasten
Ook bij hulpverleners en naasten zijn deze twee manieren van omgaan met
stemmen horen te zien. Zo zijn sommige behandelingen gericht op het stemmen
verminderen of om de stemmen zoveel mogelijk te negeren. Voorbeelden hiervan
zijn de biologische behandelingen met medicatie, of met elektrische of magne-
tische stimulatie (rTMS en tDCS) van de hersenen (zie hoofdstuk 8). Andere
benaderingen, zoals het Maastrichts Interview met de Stemmenhoorder en Voice
Dialogue proberen juist te ontdekken wat de betekenis is van de stemmen in
iemands leven. Deze benaderingen keren zich dus naar de stemmen toe.
Sommige familieleden en vrienden vinden de stemmen maar niks. Zij willen
het liefst dat het zo snel mogelijk ophoudt. Andere naasten vinden de ervaring
juist interessant en zien een mogelijke relatie met nare ervaringen in het leven
van de stemmenhoorder of met spiritualiteit.

Gebruik een stijl wanneer en hoe het jou past

Wellicht is een goede benadering om de stijlen als strategieén te zien die je
naar behoefte kunt gebruiken. Dan kun je je van de stemmen afkeren als je je
wilt concentreren op andere dingen en je naar de stemmen toekeren wanneer
jij dat wilt, bijvoorbeeld om ze te onderzoeken en met ze in dialoog te gaan.
Ook een combinatie is mogelijk. Bijvoorbeeld wat medicatie gebruiken om de
ervaring minder overweldigend te maken en jezelf in staat te stellen om rustig
over het (omgaan met) stemmen horen na te denken.

Vijf fasen van stemmen horen en herstel

In onderdeel 5.5 noemden we de vijf fasen van herstel en stemmen horen als
de indeling die we in de benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ gebruiken.
Hier werken we ze verder uit. Voor andere mogelijke indelingen, zoals die van
Marius Romme en Sandra Escher, en de vier fasen van herstel van Cagne, zie
onderdeel 5.5.

De fasen van stemmen horen en herstel verschillen per stem.?” Het kan
bijvoorbeeld gelukt zijn om met een bepaalde stem om te gaan, maar met een
andere nog niet. Als je een stemmenhoorder wilt ondersteunen is het goed om
dit in kaart te brengen en er rekening mee te houden.
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0. Vroege fase

In deze fase begin je net stemmen te horen. Je weet vaak nog niet zo goed
wat je overkomt, wie of wat de stemmen zijn en hoe je daarmee kunt omgaan.
Vaak proberen mensen gewoon door te gaan met hun leven. Sommige mensen
gaan op zoek naar informatie en steun in hun omgeving, anderen proberen
zelf een manier te vinden om de stemmen te begrijpen en ermee om te gaan.
Sommige mensen vinden een goede manier om met de stemmen om te gaan.
Anderen beginnen steeds meer last van de stemmen te krijgen. Ze gaan eron-
der lijden of raken er meer en meer door beperkt in hun doen en laten, zo erg
dat het tot een crisis leidt.

1. Overweldigd door stemmen horen

Meestal raken mensen in deze fase in een crisis. Het lukt 10 van de 10 keer
niet (meer) om met de stemmen om te gaan. In veel gevallen gaan mensen
denken dat de stemmen afkomstig zijn van mensen of andere wezens die veel
macht hebben en het slecht met hen voor hebben. In deze fase zijn er vaak
heftige emoties, zoals angst, paniek, boosheid of agressiviteit. Ook komt het
vaak voor dat mensen erg in de war raken door de stemmen. Sommigen gaan
in deze fase denken dat de wereld heel anders in elkaar zit dan altijd gedacht,
of dat er complotten zijn tegen hen of tegen de mensheid. Het kan moeilijk
zijn om te begrijpen wat wel of niet echt is en wie het wel of niet goed met je
voorheeft.

De omgeving heeft in deze fase niet zelden ook moeite om te begrijpen wat
er allemaal omgaat in de stemmenhoorder. Vaak weten naasten niet veel over
stemmen horen, en ook niet hoe zij goed kunnen omgaan met een stemmen-
hoorder die overweldigd is door de stemmen.

In deze fase kunnen stemmenhoorders grote problemen krijgen op andere
levensgebieden: niet komen opdagen op je werk of studie, met als gevolg
ontslag of het niet halen van je toetsen. Niet meer toekomen aan je hobby’s
en passies. Rekeningen niet betalen, met schulden als gevolg. Het huishouden
verwaarlozen. Op sociaal gebied kunnen stemmenhoorders zich gaan isoleren
van de mensen om zich heen. Er kunnen ruzies en/of misverstanden ontstaan
door het stemmen horen. Vaak ontbreekt het aan goede zelfzorg (onregelma-
tig of niet slapen, weinig en/of ongezond eten, niet wassen en tandenpoetsen,
geen schone kleren). Voor sommige mensen is de crisis door het stemmen ho-
ren een spirituele crisis. Sommige anderen beschadigen zichzelf of gedragen
zich agressief naar anderen. In deze fase komt het soms ook voor dat mensen
de neiging hebben om een einde aan hun leven te maken. Ook kunnen er on-
bedoeld gevaarlijke situaties ontstaan door slechte hygiéne of door impulsieve
acties in verwarde toestand.

154



2. Worstelen met stemmen horen

Na verloop van tijd vind je manieren om met de stemmen om te gaan, maar
het blijft nog moeilijk. Dit is de fase van worstelen met de stemmen. Vaak is
er nog sprake van veel negatieve gevoelens over de stemmen, zoals angst,
boosheid en verdriet. Je worstelt nog met de vragen wie of wat de stemmen
zijn, of wat ze van je willen. In deze fase besef je ook dat je leven veranderd
is. Dingen die eerder vanzelfsprekend voor je waren, zijn dat nu niet meer. De
stemmen kunnen je nog flink belemmeren in je functioneren.

Als je al voor deze fase een crisis hebt meegemaakt is de kans groot dat je
inmiddels contact hebt gehad met de psychiatrie, een diagnose hebt gekregen
en medicatie krijgt. Misschien heb je een gedwongen of vrijwillige opname
achter de rug. De medicatie werkt soms wel, soms ten dele, soms niet. Vaak
zijn er bijwerkingen waar je mee moet leren omgaan. Misschien ben je door
de problemen met de stemmen waardevolle dingen en mensen in je leven
kwijtgeraakt of heeft je werk of studie, je woonsituatie, het contact met men-
sen om je heen of je identiteit eronder geleden. Zulk verlies kan een rouwpro-
ces met zich mee brengen of tot gevoelens van schuld en schaamte leiden. Het
weer oppakken van werk of studie is nog moeilijk. Vaak piekeren mensen over
de vraag of het ooit nog goed zal komen en zo ja, hoe dan? Dit alles kan som-
berheid met zich mee brengen. Je zelfvertrouwen heeft vaak een flinke deuk
opgelopen.

3. Leven met stemmen horen

In de fase van leven met stemmen horen lukt het je om 6 tot 8 van de 10 keer
goed om te gaan met de stemmen. Je hebt geleerd wat jou in de praktijk wel
en niet helpt. De emoties zijn in deze fase minder heftig omdat je de stemmen
beter hebt leren begrijpen en er beter mee kunt omgaan. Je hebt geleerd om
bij jezelf te herkennen wat signalen zijn dat het goed, minder goed en slecht
gaat. Of je hebt ontdekt in welke situaties je meer of minder stemmen gaat ho-
ren, de stemmen positiever of negatiever worden en in welke situaties je sterk
in je schoenen staat of je juist kwetsbaar voelt ten opzichte van de stemmen.
Je hebt je een aantal goede copingvaardigheden eigengemaakt die je kunt
inzetten als je stemmen hoort of meer last krijgt van de stemmen. Daarnaast
heb je goede steun en hulpmiddelen gevonden.

In deze fase begrijp je dat stemmen horen een persoonlijke ervaring is en is
je relatie met de stemmen vaak veranderd. De stemmen lijken minder machtig
en kwaadwillend. Bij sommige mensen ontstaat er een soort vriendschap of
samenwerking met de stemmen, in plaats van een strijd. In deze fase hebben
mensen vaak geaccepteerd dat ze stemmenhoorder zijn en dat dit niet bete-
kent dat je niets meer kunt. Doordat de problemen met de stemmen minder
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zijn geworden, ontstaat er ruimte om met andere dingen in het leven aan de
slag te gaan. Bijvoorbeeld om bepaalde problemen op te lossen, zoals je huis-
houden en financién op orde krijgen. Maar ook ruimte voor leuke dingen doen
en aan de slag gaan met hobby’s, studie of werk.

4. Leven voorbij de problemen met stemmen horen

Op een gegeven moment lukt het 9 of 10 van de 10 keer om met de stem-
men om te gaan. Het is een tweede natuur geworden, iets wat bij je hoort en
je geen moeite meer kost. In die zin is de bijzondere ervaring van het stem-
men horen voor jou iets normaals geworden. Vaak heb je in deze fase mensen
gevonden met wie je open over de stemmen kunt praten. Bij sommige mensen
zijn de stemmen minder geworden of helemaal verdwenen. Bij anderen zijn
de stemmen vriendelijk geworden en een verrijking in plaats van een last of
ze zijn niet veranderd. In elk geval vormen de stemmen geen probleem meer
voor je. Je hebt je leven zo kunnen inrichten dat je aan de dingen toekomt die
jij waardevol vindt.

In deze fase herken je snel wanneer het wat minder met je gaat en weet je
wat je moet doen om je weer beter te voelen. Je hebt een manier gevonden
om het stemmen horen voor jezelf te begrijpen en de stemmen een plek te
geven in je leven en in je wereldbeeld. Voor veel mensen hebben de stemmen
een functie gekregen, bijvoorbeeld als een boodschapper die iets te waarde-
vols te vertellen heeft over wat er op dat moment in hun leven speelt.

6.2 Ervaringskennis opbouwen

Leren wat jou wel en niet helpt

Hoe herstel je van problemen met stemmen horen? Sommige dingen kun je
van anderen of uit een boekje leren, maar over herstellen leer je vooral van je
eigen ervaringen. Wat helpt jou wel en wat helpt jou niet? Welke steun heb je
daarbij van anderen nodig?

De kennis die je zo opbouwt heet (persoonlijke) ervaringskennis. Door met
andere stemmenhoorders ervaringen uit te wisselen kun je gezamenlijke
ervaringskennis opbouwen (collectieve ervaringskennis).?° Zo leer je met en
van elkaar. Soms vind je herkenning bij elkaar; sommige dingen die anderen
helpen, blijken jou ook te helpen. Soms kom je op goede ideeén en inzichten
door de ervaringskennis van anderen. Of je ontdekt dat wat een ander wel
helpt, bij jou juist averechts werkt.

Lezen over stemmen horen en herstel kan helpen je ervaringskennis te ver-
groten, net als het gebruiken van allerlei hulpmiddelen, zoals een signa-
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leringsplan (zie onderdeel 5.6 en 6.3), de WRAP (zie de onderdelen 5.6 en
6.3), het G-schema of het Maastrichts Interview (voor beide de onderdelen 4.4
en 8.6). Zo kun je je ervaringskennis uitbouwen (zie figuur 5.2 op blz. 135).

Een andere manier om te leren van ervaringskennis van anderen is om
ervarings- en herstelverhalen van andere stemmenhoorders te lezen of ernaar
luisteren. Op www.omgaanmetstemmenhoren.nl staat een overzicht van her-
stelverhalen die elders gepubliceerd zijn.

Lessen uit herstelverhalen van stemmenhoorders

Marius Romme en collega’s publiceerden een boek met 50 herstelverhalen
van stemmenhoorders.?®! Uit de verhalen bleek dat sommige situaties helpend
waren bij herstel, terwijl andere situaties juist herstel belemmerden. Deze
punten zijn samengevat in het kader op blz. 159.

Je kunt zeggen dat een helpende benadering gericht is op acceptatie van
zowel de stemmenhoorder als persoon, als op acceptatie van de stemmen en
de gevoelens die met de stemmen gepaard gaan. Hoop houden en eigen regie
blijken heel belangrijk. Eigen regie tegenover de stemmen en ook bij het zelf
vormgeven van je leven.

Uit de 50 herstelverhalen bleek dat de diagnose schizofrenie, de bijbehoren-
de behandeling in de psychiatrie en het stigma op stemmen horen vaak niet
behulpzaam waren bij het leren omgaan met stemmen. Wat uit de herstelver-
halen wel en niet behulpzaam bleek, komt overeen met de herstelbevorder-
ende en herstelbelemmerende zaken die we in hoofdstuk 5 hebben besproken.

Ervaringskennis opbouwen en benutten

Door helder te krijgen wat jou wel en niet helpt, leg je de basis voor het goed
leren omgaan met stemmen horen. Je kunt leren van elke ervaring, of die nou
prettig of vervelend is.

De eerste stap: je ervaringen beter leren kennen

Om helder te krijgen wat jou helpt of niet helpt met omgaan met de stemmen,
moet je je ervaringen goed leren kennen. Dit kun je doen door je ervaringen
in kaart te brengen (zie hoofdstuk 4): de vorm van de stemmen (hoe veel, hoe
vaak, hoe lang, hoe luid), de inhoud van de stemmen (wat de stemmen zeg-
gen), de invloed (positieve en negatieve invloed, directe en indirecte invloed)
op verschillende levensgebieden. Als je dit eenmaal hebt gedaan heb je een
behoorlijk goede indruk van hoe de stemmen in jouw leven een rol spelen.

Patronen herkennen in het stemmen horen
Om erachter te komen wat jou wel en niet helpt bij stemmen horen is het
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Zaken die helpen bij herstel of juist in de weg staan23?

Wat helpt bij stemmen horen?

— Mensen ontmoeten die belangstelling hebben voor de stemmenhoorder
als persoon.

— Mensen die hoop geven door een uitweg te tonen en de ervaring te nor-
maliseren.

— Mensen ontmoeten die de stemmen als werkelijke ervaring accepteren.

- Door als stemmenhoorder geaccepteerd te worden door anderen, maar
ook door zichzelf als stemmenhoorder te accepteren.

— Actief geinteresseerd raken in de ervaring van het stemmen horen.

- De stemmen als iets persoonlijks herkennen en eigenaar worden van de
stemmen.

— Het machtsevenwicht veranderen tussen jezelf en de stemmen.

- Keuzes maken.

- De relatie met de stemmen veranderen.

— De eigen emoties herkennen en aanvaarden.

Wat helpt niet bij stemmen horen?

- Stemmen horen gelijk stellen aan de diagnose schizofrenie.

- Negatieve gevolgen van opname in een psychiatrisch ziekenhuis.

- Boodschap ‘geen hoop’ en ‘levenslange ziekte’.

- Uitgangspunt van passief slachtoffer van pathologie (ziekte),
geen stimulans voor zelfhulp.

- De dominantie van de diagnose schizofrenie, met voorbijgaan aan alle
andere problemen.

- ‘Schizofrenie’ als levenslang etiket.

- Geen interesse in de stemmen of wat aan die ervaring ten grondslag ligt.

— Niet in staat zijn de eigen ervaring van mensen te accepteren.

— Als medicatie niet het verwachte resultaat heeft, dan ook niets anders
aanbieden.

— Medicatie die leidt tot sociale desintegratie.

— Het ziekteconcept doet de relatie tussen de stemmenhoorder en de hulp-
verlener te niet.

— Het maatschappelijk uitdragen van de gedachte dat stemmenhoren een
teken van gekte is.

— Moeilijkheden met sociale acceptatie die het gevolg zijn van de diagnose
schizofrenie.



goed om vervolgens te kijken wanneer je meer en wanneer minder last hebt
van de stemmen. Stel je hebt een tijd minder last van stemmen, hoe komt dat
dan? Wat heeft jou geholpen dat je minder last hebt? Wellicht heb je een paar
nachten goed geslapen, heb je enkele goede gesprekken gehad met men-

sen die je accepteren zoals je bent of ben je actief bezig geweest met leuke,
zinvolle en/of nuttige dingen. Misschien hebben die omstandigheden ervoor
gezorgd dat je minder last hebt van stemmen.

Andersom, als je bijvoorbeeld een tijd veel last hebt van de stemmen, kun je
nagaan wat er de afgelopen tijd jou niet heeft geholpen. Had je te veel stress
of heb je weinig geslapen? Ben je veel alleen geweest of heb je weinig anders
gedaan dan bezig zijn met de stemmen? Mogelijk werkte zoiets bij jou ave-
rechts in je omgaan met stemmen horen.

Het kan helpen om de stemmen te registreren en/of een stemmendagboek
bij te houden. Je kunt bijvoorbeeld bijhouden welke stemmen je hebt gehoord,
of er meer of minder, wat ze hebben gezegd, of ze wel of niet vriendelijk
waren en hoe dat was voor jou. Maar ook wat de omstandigheden waren, en
welke dingen je toen mogelijk hielpen om ermee om te gaan of juist niet. Zo
kun je je zelf helpen om patronen te herkennen in jouw stemmen horen.

Ervaringskennis is persoonlijk

Omdat wat wel of niet helpt per stemmenhoorder verschilt en wat de een
helpt bij de ander juist averechts kan werken, is ervaringskennis opbouwen
iets heel persoonlijks. Bij de ene stemmenhoorder kan het helpen om naar
keiharde metalmuziek te luisteren, terwijl een andere stemmenhoorder daar-
van helemaal overstuur raakt. Of iets wat voor iemand in de ene situatie wel
werkt, kan bij hem of haar in een andere situatie juist niet helpen.

Er zijn geen simpele ‘one size fits all’ oplossingen die voor iedereen onder
alle omstandigheden werken. Het beste advies is om als stemmenhoorder
goed bij jezelf te blijven en in iedere situatie te kijken hoe het met je gaat,
waar je behoefte aan hebt en wat je nu wel of niet kan helpen.

Tijd en aandacht: oefening baart kunst!
Ervaringskennis opbouwen en benutten gaat niet vanzelf. Het is nodig om er
vaak, het liefst dagelijks, mee bezig te zijn. Het kan een tijd duren voor je door
hebt welke dingen nu wel en niet helpen. Ook is het goed om verschillende
manieren van omgaan met stemmen horen uit te proberen om te kijken welke
jou het beste past.

Als je eenmaal door hebt dat iets helpt, is de volgende stap om dit conse-
quent in de praktijk te brengen en van die manier van omgaan met de stem-
men een gezonde gewoonte te maken. Dat vraagt tijd en aandacht. Net als
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het afleren van ‘slechte’ gewoontes, van dingen die niet helpen, gaat het niet
vanzelf. Maar ... oefening baart kunst! Je hebt er discipline en doorzettings-
vermogen voor nodig. Vergelijk het met een instrument leren spelen of condi-
tie opbouwen als je een tijd niet gesport hebt. Het gaat niet vanzelf en kan in
het begin zwaar zijn, maar door veel te oefenen bereik je je doel. Zo is het ook
met leren omgaan met stemmen horen. Er wordt wel gezegd dat als je 10.000
uur actief bezig bent met een bepaald onderwerp, je op dat gebied expert
bent. Dat staat gelijk aan een vierjarige voltijdopleiding. Ik denk dat als je
10.000 uur actief bezig bent met leren wat jou wel en niet helpt bij het om-
gaan met stemmen horen en dat in de praktijk te brengen, je een expert bent
in het zelf goed omgaan met stemmen horen.

In kaart brengen van ervaringskennis

Je kunt gemakkelijk zelf of samen met een naaste of hulpverlener, je erva-
ringskennis in kaart brengen door simpelweg twee lijstjes te maken: één lijstje
over wat jou wel helpt als je stemmen hoort en een lijstje over wat dan niet
helpt. Als je dit regelmatig doet, wordt het steeds duidelijker wat je kunt doen
om goed om te gaan met de stemmen.

Hulpmiddelen die bij verschillende vormen van hulpverlening worden ge-
bruikt kunnen helpen om ervaringskennis op te bouwen. Denk hierbij bijvoor-
beeld aan het signaleringsplan, de WRAB het Maastrichts Interview en het G-
schema van de cognitieve gedragstherapie (zie ook onderdeel 4.4, 5.6 en 6.3).

Triggers, signalen en copingvaardigheden

Een goede manier om te leren van je ervaringen is nagaan waaraan je zelf
kunt herkennen hoe het eigenlijk met je gaat. Welke tekens of signalen geven
aan dat het goed, minder goed, slecht of heel slecht met je gaat? Daarnaast
kun je leren wat bij jou triggers zijn: welke situaties zorgen ervoor dat je meer
of negatievere stemmen gaat horen of er meer last van hebt? Signalen en
triggers behandelen we in onderdeel 6.3. De dingen die je vervolgens kunt
doen om met de stemmen om te gaan door bewust te reageren op signalen en
triggers, heten copingvaardigheden. Die komen aan de orde in 6.4. Signalen
en triggers zijn zaken die je goed kunt verwerken in het signaleringsplan en
de WRAP

6.3 Signalen en triggers

Signalen: tekens die aangeven hoe het met je gaat
De signalen die hier bedoeld worden zijn tekens dat het goed of juist minder
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goed met je gaat. Bij stemmen horen zijn de signalen tekens dat je minder

of meer last hebt van stemmen. Sommige signalen gebeuren vanbinnen en
kun je alleen zelf opmerken. Bijvoorbeeld dat je steeds banger wordt en het
de kant van paniek op gaat. Andere signalen kunnen anderen ook opmerken,
bijvoorbeeld dat je steeds harder tegen de stemmen aan het praten bent en
het richting schreeuwen gaat. Voor jezelf, voor naasten en voor hulpverleners
is het handig om te weten wat die signalen zijn, zodat jij en/of anderen actie
kunnen ondernemen om ervoor te zorgen dat het goed blijft gaan of als het
minder of niet goed met je gaat, het weer beter wordt.

Signalen leren herkennen is een belangrijke vorm van ervaringskennis
opbouwen. Een signaal dat het goed met je gaat, is een teken dat er blijkbaar
dingen in je leven zijn die helpend zijn. Als er signalen zijn dat het minder
goed gaat, zijn er blijkbaar dingen in je leven die niet helpend zijn. Als je dat
voor jezelf duidelijk hebt, kun je er rekening mee houden.

Hulpmiddelen: signaleringsplan en WRAP

Bij onze RIBW werken we veel met signaleringsplannen en met de WRAP
(Wellness Recovery Action Plan) om signalen in kaart te brengen. Zie voor een
beschrijving 4.4.

Verschillende signalen in verschillende situaties

Tabel 6.1 geeft een voorbeeld van een signaleringsplan.?*® Bij een signalerings-
plan worden de verschillende situaties vaak met een kleur aangeduid. Vaak
wordt er een vergelijking gemaakt met een stoplicht. Van groen (het gaat goed
met me), via geel (het gaat niet zo goed met me) en oranje (het gaat slecht
met me) tot rood (het is crisis). Dat maakt het makkelijk om er over te praten.
In een herstelproces betekent groen namelijk vaak ook ‘doorgaan’, oranje
‘remmen’ en rood ‘stoppen’. Je kunt dit ook visualiseren met emoticons: een
smiley als het goed gaat en een rood ongelukkig gezichtje als het crisis is. Het
gebruiken van kleuren en emoticons kan helpen wanneer de stemmenhoorder
het moeilijk vindt om bij zichzelf te herkennen hoe het gaat of om dit te uiten.

Signalen bij stemmen horen
Bij de Steunpunten Stemmen Horen zijn signalen regelmatig onderwerp van
gesprek. Voorbeelden van signalen in de verschillende situaties zijn:

‘Het gaat goed’. Het lukt om met stemmen om te gaan. Stemmen zijn afwe-
zig of op de achtergrond. Stemmen zijn vaker neutraal of positief. Weinig of
geen negatieve gevoelens of gedachten met betrekking tot de stemmen. Het
dagelijks leven gaat goed: een goede nachtrust, voldoende en gezond eten en
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goede hygiéne. Afspraken worden nagekomen, zaken op tijd geregeld en het
huishouden bijgehouden. Je doet regelmatig leuke dingen.

‘Het gaat niet zo goed’. Het is af en toe moeilijker met de stemmen om te
gaan. Stemmen komen vaker op de voorgrond, worden negatiever, of leiden
vaker of meer af. De stemmenhoorder praat af en toe hardop tegen de stem-
men. Af en toe duiken stress en negatieve gevoelens op, zoals angst en boos-
heid. Door de stemmen soms anders gaan denken over jezelf en anderen,
bijvoorbeeld vaker neerslachtig of achterdochtig denken. In het dagelijks leven
lukken sommige dingen minder goed of kosten meer moeite, zoals alle afspra-
ken nakomen.

‘Het gaat slecht’. De stemmen zijn veel op de voorgrond en zeggen verve-
lende dingen. Het is moeilijker om de ‘normale’ werkelijkheid en de wereld
van de stemmen uit elkaar te houden. Vaker hardop praten of schreeuwen
tegen de stemmen. Het lukt niet of nauwelijks om met de stemmen om te
gaan. Veel stress en negatieve gevoelens, zoals angst, boosheid, achterdocht
en neerslachtigheid. Veel dingen in het dagelijks leven lukken niet of kosten
veel moeite, bijvoorbeeld afspraken nakomen, zelfzorg en huishouden. Jezelf
terugtrekken. Moeite met slapen. Onverstandig omgaan met alcohol, drugs
of medicatie. Vaker misverstanden of ruzies met andere mensen. Impulsieve
acties die voor anderen vreemd overkomen.

Goed Waaraan kun je dat merken? Wat kun je zelf doen?
Waaraan kunnen anderen Wat kunnen anderen doen?
dat merken?

Niet zo goed Waaraan kun je dat merken? Wat kun je zelf doen?
Waaraan kunnen anderen Wat kunnen anderen doen?
dat merken?

Slecht Waaraan kun je dat merken? Wat kun je zelf doen?
Waaraan kunnen anderen Wat kunnen anderen doen?
dat merken?

Waaraan kun je dat merken? Wat kun je zelf doen?

Waaraan kunnen anderen Wat kunnen anderen doen?
dat merken?

Tabel 6.1 Signalen in verschillende situaties (signaleringsplan).
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‘Het is crisis’. Het lukt helemaal niet meer om met de stemmen om te gaan.
Het dagelijks leven is ontwricht. Er zijn problemen op meerdere of alle le-
vensgebieden. Slechte zelfzorg. Dingen denken over jezelf of anderen die niet
kloppen. Torenhoge emoties: angst is paniek geworden en boosheid woede.
Veel lichamelijke spanningen en moeite met slapen. In sommige gevallen ont-
staan er gevaarlijke situaties.

Triggers: situaties die een reactie bij je oproepen

Een trigger betekent letterlijk de ‘trekker’ van een pistool. Het wordt hier ge-
bruikt voor een gebeurtenis die min of meer automatisch een bepaalde reactie
oproept, bijvoorbeeld een gebeurtenis die iemand van streek maakt, omdat
die doet denken een nare ervaring van vroeger. Daarvoor wordt in het Neder-
lands ook wel ‘vitlokkende situatie’ gebruikt. Zo kan het gebeuren dat je je

na een trigger ineens naar voelt zonder dat je weet waar dat gevoel vandaan
komt.

Erachter komen dat je nare gevoel is getriggerd door iets kan helpen te
begrijpen waarom je je ineens zo slecht ging voelen. Als je eenmaal bewust
bent van wat jouw triggers zijn kun je er rekening mee gaan houden en word
je niet meer overvallen door je automatische reactie erop. Leren wat jouw trig-
gers zijn en hoe je ermee om kunt gaan is dan ook een belangrijke vorm van
ervaringskennis.

Triggers bij stemmen horen

Bij stemmen horen is een trigger een situatie die ervoor zorgt dat de stemmen
reageren, terwijl er daarvoor geen stemmen waren. Ook kan het zijn dat de
stemmen bijvoorbeeld na een trigger negatiever worden, dat er meer stemmen
beginnen te praten of dat de stemmen luider worden. Veel stemmenhoorders
merken bijvoorbeeld dat ze in stressvolle situaties meer en negatievere stem-
men gaan horen.

Van alles kan een trigger zijn voor stemmen. Dingen die om je heen gebeu-
ren, voorwerpen, bepaalde plekken en tijdstippen, maar ook bepaalde gedach-
tes, gevoelens en herinneringen. Bij mensen die nare dingen hebben meege-
maakt, zijn situaties die herinneren aan die vervelende dingen vaak triggers
om allerlei stemmen te gaan horen die met die nare situaties van vroeger te
maken hebben. Bijvoorbeeld de plek waar die dingen gebeurden, het tijdstip
van de dag of van het jaar, mensen die lijken op degenen die betrokken waren
bij het incident of die dezelfde naam hebben.

Rekening houden met triggers
Als je bijvoorbeeld eenmaal weet dat een drukke trein of bus zorgt dat je
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meer last krijgt van de stemmen, kun je kijken of je een rustige stiltecoupé
kunt vinden of buiten de spits kunt reizen. Je kunt ook van tevoren tijd ne-
men om je mentaal voor te bereiden op de rit, tijdens de rit een copingvaar-
digheid inzetten zoals muziek luisteren en na de reis de tijd nemen om ervan
bij te komen.

Triggers in kaart brengen

Wie of wat stemmen bij iemand triggert, is bij iedere stemmenhoorder weer
anders. Het is daarom goed om de triggers in kaart te brengen. Bij veel ge-
specialiseerde vormen van ondersteuning bij stemmen horen gebeurt dit
standaard. Bij de benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ kijken we naar
de volgende situaties: bepaalde plekken, tijdstippen, activiteiten, gezondheid,
sociale situaties, gevoelens en gedachten.

Veelvoorkomende triggers

Triggers zijn bij de Steunpunten Stemmen Horen regelmatig onderwerp van
gesprek. Over het algemeen blijken stressvolle situaties de meest beruchte
trigger te zijn. Voorbeelden van situaties waarbij mensen meer of negatievere
stemmen gaan horen zijn: situaties die herinneren aan nare (traumatische)
gebeurtenissen, plekken waar het druk is met veel onbekende mensen, een
conflict met een naaste (familielid, vriend, collega of buur), problemen met
geld of instanties, vermoeidheid of slaapgebrek, lichamelijke ziekte, gevoe-
lens die iemand moeilijk of spannend vindt (bijvoorbeeld angst, verdriet, arg-
waan, boosheid, eenzaamheid, romantische of seksuele gevoelens), alcohol
of drugs, negatieve gedachten (over zichzelf of anderen), je zorgen maken en
piekeren.

Triggers als aanwijzing voor een onderliggend probleem

Sommige benaderingen, zoals de Maastrichtse benadering, gaan ervan uit dat
er bij stemmen horen een onderliggend probleem kan zijn waar de stemmen
mee te maken hebben. Triggers kunnen een aanwijzing zijn voor zo’n pro-
bleem. Ik kan bijvoorbeeld bij mezelf merken dat als ik weinig zelfvertrouwen
heb, ik vaker negatieve stemmen ervaar. Als ik vol zelfvertrouwen ben hoor

ik nauwelijks stemmen en als ik ze hoor zijn ze vaak prettig. Stemmen horen
heeft voor mij dus te maken met mijn zelfvertrouwen. Door mijn zelfvertrou-
wen te ontwikkelen, heb ik minder last van stemmen. In hoofdstuk 7 gaan we
dieper in op mogelijke onderliggende problemen. Dit heeft namelijk te maken
met betekenisgeving: hoe interpreteer ik de stemmen?
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6.4 Coping bij stemmen horen

Coping is Engels voor ‘met iets omgaan’. In de psychologie betekent coping
‘een opzettelijke reactie op een bron van stress, met als doel stress te vermin-
deren’. Bij stemmen horen bedoelen we met coping, de dingen je bewust doet
om met stemmen om te gaan. Een bepaalde aanpak om met stemmen horen
om te gaan, wordt ‘copingstrategie’ genoemd.

Er zijn verschillende manieren om het omgaan met stemmen horen in te
delen. Zo kun je gezonde en ongezonde manieren met stemmen omgaan.
Sommige vormen van coping verminderen het stemmen horen, terwijl andere
vormen helpen om de stemmen beter te leren begrijpen en ermee om te gaan.
Omdat stemmen opgeroepen kunnen worden door emoties en de stemmen
ook (soms heftige) emoties kunnen oproepen, is leren omgaan met stemmen
vaak ook een kwestie van (goed) leren omgaan met emoties.

Gezonde en ongezonde coping

Er zjjn gezonde manieren van met stemmen horen omgaan (zoals vanbinnen
praten met stemmen of je aandacht richten op anderen dingen) en manieren
die je ongezond zou kunnen noemen (zoals zelfbeschadiging, hongeren en on-
verstandig gebruik van medicijnen, drank of drugs). Sommige manieren van
ongezonde manieren van coping kunnen soms wel degelijk (tijdelijk) effectief
zijn in het verminderen van de last die van de stemmen wordt ervaren. Som-
mige mensen snijden zichzelf bijvoorbeeld om niet de psychische pijn door het
stemmen horen te hoeven voelen. Andere mensen gebruiken alcohol om min-
der last te hebben van de stemmen. Dit soort ongezonde manieren van coping
kunnen op de korte termijn misschien helpen, maar op de lange termijn zijn
ze meestal niet herstelbevorderend, omdat het probleem uiteindelijk alleen
verschuift of verergert en er geen duurzame oplossing wordt gevonden.

Coping 'van de stemmen af’ en ‘naar de stemmen toe’

Sommige copingstrategieén kunnen ervoor zorgen dat de stemmen naar de
achtergrond gaan of (tijdelijk) helemaal weg zijn. Voorbeelden hiervan zijn al
je aandacht op andere dingen richten. Met name aandachtig dingen doen met
taal of geluid, bijvoorbeeld (muziek) luisteren, met iemand praten of lezen.
Antipsychotica nemen of andere medicatie gebruiken kan voor mensen ook
een vorm van coping zijn waardoor de stemmen minder worden.

Andere copingstrategieén helpen je om beter met de stemmen om te gaan
als ze er zijn en ze beter te leren begrijpen. Voorbeelden hiervan zijn over de
stemmen nadenken, naar de stemmen luisteren, met de stemmen praten of een
stemmendagboek bijhouden. Dit onderscheid lijkt sterk op de verschillende
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stijlen van herstel die we bij stemmen hebben onderscheiden (zie 6.1): je van
de stemmen afkeren of juist ernaar toe.

Op stemmen gerichte en op emoties gerichte coping

Een andere indeling is coping gericht op de stemmen zelf en coping gericht
op de emoties die de stemmen teweegbrengen. Als je heel bang bent voor de
stemmen, is het een goed idee om los van het stemmen horen goed te leren
omgaan met angst. Als je dat eenmaal goed kunt, lukt het waarschijnlijk al
een stuk beter om met de stemmen om te gaan.

Herstelbevorderende coping

Er zijn nog meer indelingen van vormen van coping mogelijk. Wat het om
gaat, is zelf te bekijken en uit te proberen welke vormen jou wel helpen bij je
herstel en welke niet.

Bronnen van kracht en steun op alle levensgebieden benutten. Op alle levensge-
bieden kunnen zich dingen voordoen die kunnen helpen bij het omgaan met
stemmen horen of dingen dit juist moeilijk maken. Als je een begin wilt maken
met leren omgaan met stemmen horen kan het een goed idee zijn om per
levensgebied te bekijken wat voor jou bronnen van kracht, inspiratie en steun
zijn. Daar kun je bij je herstel op vertrouwen en opbouwen. Een manier om dit
te doen is met behulp van de krachteninventarisatie van de strengths-methode
(zie onderdeel 5.6).

Draagkracht vergroten en draaglast verkleinen. Goede manieren van omgaan
met stemmen horen (coping) vinden en inzetten kan ertoe leiden dat je steeds
minder last hebt van je stemmen en dat je steeds meer op eigen kracht met
stemmen horen kunt leren omgaan. Goede coping zorgt er dus voor dat je
stukje bij beetje je draagkracht vergroot, zodat je meer dingen kunt doen.
Tegelijkertijd kan goede coping ervoor zorgen dat je minder of minder vaak
stemmen hoort, dat ze minder op luid of op de voorgrond zijn of dat de stem-
men positiever worden. Zo kan goede coping ook je draaglast verminderen.

In onderdeel 4.4 bespraken we hoe je de invloed van de stemmen in kaart
kunt brengen. We keken naar hoe de stemmen een negatieve, neutrale of po-
sitieve invloed konden hebben en de invloed zowel direct als indirect kon zijn.
Een manier om met stemmen horen om te gaan is door te bekijken hoe je de
negatieve invloed van de stemmen kunt verminderen en de positieve invloed
kunt vergroten. Daardoor wordt je draagkracht groter en je draaglast kleiner.

Draagkracht versterken
We zagen in 4.4 we hoe de stemmen directe invloed op je waarneming, je

aandacht, je gevoelens, je geheugen, je denken en je overtuigingen over
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jezelf, anderen en de wereld kunnen hebben. Door deze dingen in jezelf ster-
ker te maken, kan de negatieve invloed van de stemmen verminderen. Met
andere woorden, je kunt ‘geestelijke conditie’ opbouwen en mentale vaardig-
heden (skills) trainen. Hieronder bespreken we hoe je dit kunt doen.

Waarnemingskills

Een manier om waarneming, in dit geval het gehoor, te verbeteren is door
naar aangename geluiden te luisteren, bijvoorbeeld naar mooie muziek en
prettige (natuur)geluiden. Aandachtig naar muziek luisteren werkt beter dan
met een half oor naar de radio luisteren. Zo stimuleer je je gehoor op een pret-
tige manier en is er minder plek voor de stemmen. Af en toe stilte opzoeken
kan helpen om tot rust te komen, maar te lange tijd in stilte doorbrengen kan
juist ruimte geven aan de stemmen om op de voorgrond te komen.

Om te checken of je met echte stemgeluiden uit de omgeving of stemmen
die er alleen in jouw beleving zijn, kun je realitychecks doen (zie 6.5). Je kunt
aan andere mensen vragen of zij het geluid ook horen of proberen het geluid
op te nemen en later weer af te spelen.

Voor slechthorende mensen kan het helpen om hun gehoorapparaat goed
af te laten stellen en te blijven gebruiken, ook al wordt het op dat moment
niet actief voor het voeren van een gesprek of voor tv kijken of radio luisteren
gebruikt. De tijd dat je het niet gebruikt kan de stemmen naar de voorgrond
brengen.

Skills rond aandacht richten

Als de stemmen je steeds afleiden, kun je je aandachtskills verbeteren. Het
gaat dan om je vermogen om op iets te focussen, andere dingen uit te blokken
of voorbij te laten gaan. Je kunt dat trainen door dingen te gaan doen waarbij
je goed moet opletten of door aandachtsoefeningen te doen. Door veel te oefe-
nen wordt je concentratievermogen steeds beter. Het wordt dan een keuze of
je wel of geen aandacht geeft aan een stem. Als je eenmaal je aandachtvaar-
digheden getraind hebt, hebben de stemmen veel minder invloed en ervaar

je meer controle. Doordat de stemmen je minder beperken krijg je ruimte om
aan de slag te gaan met dingen die je eerder niet kon doen door de stemmen.

Skills in omgaan met emoties

Als stemmen veel stress en negatieve emoties bij je oproepen kun je je rich-
ten op verbetering van je emotionele skills: aan de ene kant het creéren van
emotionele rust, aan de andere kant het actief opdoen van positieve emoties.
Als je heel bang bent voor de stemmen, kun je kijken hoe je kunt leren om
jezelf gerust te (laten) stellen en moed in kunt (laten) praten. Naarmate je
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Met taal bezig zijn

Er was eens in een mooi land
hier heel ver vandaan ...

()HK

minder snel bang wordt en je zelfvertrouwen toeneemt, zullen de stemmen je
steeds minder vaak bang kunnen maken. Als je eenmaal niet meer (zo) bang
bent voor stemmen, ben je waarschijnlijk ook minder bang om allerlei andere
dingen aan te pakken.

Skills rond het geheugen

Als stemmen een negatieve invloed hebben op je geheugen - je hebt bijvoor-
beeld moeite om dingen te onthouden of herinneringen op te halen - kun

je werken aan de verbetering van geheugenskills. Je kunt werken met to do
lijstjes en een agenda, of gaan oefenen met dingen uit je hoofd leren, zoals
teksten van je favoriete liedjes, namen van kennissen of telefoonnummers die
je vaak gebruikt. Of begin een vreemde taal te leren.

Als je merkt dat je je door de stemmen ervaringen van vroeger niet goed
kunt herinneren, kun je misschien de gaten opvullen door het er met mensen
uit die tijd over te hebben. Bij de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ maken
we gebruik van een tijdlijn. Daarop kun je per jaar op alle levensgebieden in-
vullen hoe je leven er op dat moment uitzag. Je kunt beginnen met de dingen
die je nog wel weet of kunt beredeneren, zoals de momenten dat je verhuisde
of van school veranderde. Als je een tijdje bezig bent, merk je dat je de gaten
steeds meer kunt opvullen.

Skills rond het denken

Als je merkt dat je door de stemmen de draad van je gedachten snel kwijt-
raakt, of bang bent dat de stemmen reageren op gedachten, kun je bekijken
hoe je je denkskills kunt versterken. Dit kan op allerlei manieren. Als je op
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zoek gaat naar een activiteit waarbij je goed moet nadenken, kies je het beste
een activiteit waarin je plezier hebt, die wel een uitdaging is maar niet te
moeilijk. Dan blijft het leuk en raak je niet ontmoedigd. Je kunt bijvoorbeeld
kiezen voor spelletjes of puzzels, waarbij je steeds moeilijkere versies kunt
kiezen, naarmate je er beter in wordt. Andere voorbeelden zijn reken- of wis-
kundesommen doen, teksten lezen, wat moeilijkere huishoudelijke klusjes of
hobby’s zoals muziek maken. Behalve dat de stemmen tijdens dit soort activi-
teiten minder kunnen worden, levert het vaak een goed gevoel op. Je ontwik-
kelt jezelf en je zelfvertrouwen neemt toe.

Positief zelfbeeld versterken

Als stemmen zeggen dat je niets waard bent en je ze zelf (voor een deel)
gelijk geeft, hebben de stemmen een negatieve invloed op je zelfbeeld. Je
kunt dan nagaan hoe je positiever over jezelf kunt gaan denken. Bijvoorbeeld
door vriendelijk voor jezelf te zijn, te kijken naar de kwaliteiten je hebt en de
dingen die wel goed gaan. Een krachtenmatrix maken volgens het strengths-
model kan een goed hulpmiddel zijn (zie 5.6). Interessant genoeg merken
stemmenhoorders soms dat de stemmen vriendelijk worden, als je zelf vrien-
delijk wordt voor jezelf. Het nieuwe zelfvertrouwen kan helpen om op andere
gebieden van het leven dingen aan te gaan.

Door het stigma op stemmen horen kan je zelfbeeld ook flinke deuken
krijgen. Het kan helpen om op zoek te gaan naar positieve manieren om naar
stemmenhoorders te kijken, bijvoorbeeld door je te verdiepen in bekende
stemmenhoorders of contact te zoeken met ervaringsdeskundige stemmen-
hoorders uit de stemmenhoorbeweging.

Mensen opnieuw leren vertrouwen

Als je door de stemmen heel achterdochtig bent geworden en de mensen om
je heen steeds minder vertrouwt, hebben de stemmen een negatieve invloed
op je vertrouwen in de medemens. Misschien kun je die negatieve invloed
verminderen door mensen op te zoeken die je wel vertrouwt. Ervaren dat er
mensen zijn die jou wel accepteren en waarderen en hun afspraken nakomen
kan helpen om het wantrouwen veroorzaakt door de stemmen te verminde-
ren. Die ervaring kan enorm helpen om weer goede contacten op te bouwen
en zonder problemen boodschappen te doen, uit te gaan of een studie of (vrij-
willigers)werk (weer) op te pakken.

De wereld (her)ontdekken
Stemmen kunnen je hele wereld binnenstebuiten en op z'n kop zetten. Als je

door de stemmen bent gaan denken dat de wereld heel anders in elkaar zit en
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jou dat beangstigt of verwart, kun je op zoek gaan naar situaties of plaatsen
die je juist een vertrouwd gevoel geven. Plekken waar de dingen niet anders
lijken te zijn dan ze zijn. Het opzoeken van mensen en plekken waar je je op
je gemak voelt en daar simpele, dagelijkse activiteiten ondernemen kan enorm
helpen om je weer enigszins ‘normaal’ te voelen.

Een andere optie is om je te verdiepen in hoe de wereld in elkaar zit. Bij-
voorbeeld in de manier waarop de wetenschap of filosofie de wereld bekijkt,
of in de kijk op de wereld van de spiritualiteit. Documentaires kijken, Wi-
kipedia of andere informatieve websites lezen kan ook helpen meer dingen
over de wereld te weten te komen. Blijf wel opletten: er is tegenwoordig veel
informatie op internet te vinden die (gedeeltelijk) niet klopt. Het kan helpen
om een selectie te maken van bronnen die jij vertrouwt en eventueel advies te
vragen aan deskundigen over waar je goede informatie kunt vinden.

Gezonde geest in een gezond lichaam

Als het stemmen horen direct of indirect je lichamelijke gezondheid heeft
aangetast, kun je aan de slag gaan met goed voor jezelf te zorgen. Gezond,
fit en uitgerust sta je sterker in je schoenen ten opzichte van de stemmen.
Soms verminderen de stemmen of worden ze vriendelijker als je goed voor
jezelf zorgt. Zorgen voor goede en voldoende voeding, nachtrust, hygiéne en
beweging. Daardoor krijg je ook meer energie om andere dingen in je leven
op te pakken.

Effectief de last van stemmen verminderen

Uit onderzoek blijkt dat sommige manieren van omgaan met stemmen effec-
tiever zijn dan anderen. Zo blijken aandachtig leuke en zinvolle dingen doen
en dingen doen die zorgen voor emotionele en lichamelijke rust effectief te
zijn, in de zin dat de stemmen dan minder worden.?** Een gezonde balans tus-
sen inspanning en ontspanning lijkt helpend te zijn.

Aandachtig leuke en zinvolle dingen doen

Aandachtig leuke en zinvolle dingen kun je doen met je lichaam en met je
hoofd. Voorbeelden hiervan zijn: hobby’s, werk, muziek luisteren, denken

en een goed gesprek met iemand voeren. Van zulke activiteiten ga je je vaak
beter voelen omdat ze voor positieve gevoelens zorgen. Daarnaast kom je aan
belangrijke dingen in het leven toe, zoals je hobby, sociale contacten, studie,
werk en huishouden. Andere voorbeelden zagen we al bij Vincent van Gogh
bij wie de stemmen verdwenen als hij ging schilderen. Ervaringsdeskun-

dige Steven merkte hetzelfde bij zijn passie drummen.?* Tk merkte zelf dat
de stemmen stil werden als ik mijn gedachten van binnen uitsprak. Vincent
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Swierstra merkte dat als hij met zijn passie muziek maken aan de slag ging,
de stemmen juist vriendelijk werden (zie onderdeel 4.2).

Onderzoekers vermoeden dat actief dingen met geluid en taal doen extra
goed helpt, omdat je bij die activiteiten de taal- en gehoorsgebieden in de
hersenen gebruikt die ook betrokken zijn bij stemmen horen.?*® Door taal- en
gehoorsgebieden te gebruiken bij een activiteit (zoals muziek luisteren of
maken, gesprek voeren, lezen of schrijven) kunnen deze gebieden niet geac-
tiveerd worden voor het stemmen horen. Zo maakt de Temstem-app gebruik
van taalspelletjes om de stemmen naar de achtergrond te brengen.?”

Minder aandachtig dingen doen blijkt minder effectief te zijn. Met een half
oor naar de radio luisteren of met half oog tv kijken leidt juist tot meer stem-
men horen. Ook in het gezelschap verkeren met andere mensen, zonder echt
in gesprek te gaan met iemand leidt vaak tot meer stemmen.>*® Het lijkt erop
dat door aandachtig bezig te zijn met leuke en zinvolle dingen er geen ruimte
meer is in je bewustzijn voor de stemmen.

Zorgen voor emotionele en lichamelijke rust

Zorgen voor emotionele en lichamelijke rust kan er ook voor zorgen dat stem-
men minder worden. Zo blijkt ontspanning, afzondering opzoeken en slapen
te helpen minder stemmen te horen. Lichamelijke spanningen door stress en
negatieve gevoelens leiden juist tot meer stemmen. Zorgen voor emotionele
en lichamelijke rust en ontspanning brengt ook allerlei andere voordelen met
zich mee: het is een goede manier om met emoties om te gaan en helpt om
aan goede nachtrust toe te komen. Voorbeelden van activiteiten die kunnen
helpen om emotionele en lichamelijke rust te vinden zijn: ontspanningsoefe-
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ningen doen, knuffelen (met een geliefde naaste die dat ook wil of een huis-
dier), massage, sauna, rustgevende muziek of het lezen van een boek.

Lange tijd alleen doorbrengen en niets doen is niet per se een manier om emo-
tionele en lichamelijke rust te vinden en minder stemmen te horen. Dit geeft in
de praktijk vaak juist meer ruimte aan de stemmen. De rust waar we het hierbo-
ven over hadden, maakt onderdeel uit van de balans tussen inspanning (leuke,
zinvolle activiteiten) en ontspanning (lichamelijke en emotionele rust).

Draaglast verminderen

Als mensen positieve invloed ervaren van de stemmen, is hun draaglast min-
der en in sommige gevallen wordt hun draagkracht er ook groter van. Het kan
een goede aanpak zijn om de positieve invloed van de stemmen te benutten
en waar mogelijk te vergroten.

Benutten van positieve stemmen

Zo horen sommige stemmenhoorders een aantal negatieve en een aantal posi-
tieve stemmen. Als dat bij jou het geval is, kun je er bijvoorbeeld voor kiezen
om alleen naar de positieve stemmen te luisteren, deze op te roepen wanneer
je daar behoefte aan hebt en hun hulp in te roepen bij het omgaan met de
negatieve stemmen.

Negatieve boodschap positief vertalen

Sommige stemmenhoorders hebben geleerd om negatieve uitspraken van
stemmen te vertalen naar een positieve boodschap. Zo kun je de stemmen
als een stressthermometer zien. Als je meer of negatievere stemmen begint te
horen kun je dat zien als een signaal dat je gestrest begint te raken en kun je
actie ondernemen om te ontspannen. Er zijn nog andere manieren om de ne-
gatieve boodschap van de stemmen zo te interpreteren dat jij er iets positiefs
uit kunt halen. Zo kun je zelfs de negatieve stemmen benutten. Wij komen
hierop terug in onderdeel 7.6.

Hulpmiddelen om coping in kaart brengen

GLOS. De Groningse Lijst Omgaan met Stemmen Horen (GLOS) is ontwikkeld
door Jack Jenner (oprichter van de stemmenpoli van het UMCG en ontwik-
kelaar van de HIT-methode, zie onderdeel 8.6). Met dit hulpmiddel kun je de
manieren in kaart brengen van hoe iemand met stemmen horen omgaat. Per
manier kan gekeken worden of die persoon het toepast, of het helpt en of de
persoon het consequent doet.

Menukaart van copingstrategieén. Psycholoog Rosanne de Boer maakte voor de
stemmenpoli van het UMCG een menukaart met daarop meer dan honderd
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verschillende (veilige) manieren van hoe stemmenhoorders met stemmen
omgaan.?° Op de kaart staan op de stemmen gerichte vormen van coping
(zoals praten of onderhandelen met de stemmen, de stemmen wegsturen of
een verklaring zoeken), activiteiten die voor afleiding zorgen (zoals wande-
len, muziek luisteren, huishouden), activiteiten die de emoties verminderen
(zoals ontspanningsoefeningen, jezelf geruststellen of de stemmen een andere
betekenis geven) en fysieke acties (zoals oordopjes indoen, zingen of sporten).
We hebben bij de Steunpunten Stemmen Horen veel gebruikgemaakt van deze
menukaart. Er wordt gewerkt aan een nieuwe versie. Voor meer informatie
kun je terecht bij de stemmenpoli van het UMCG in Groningen.

Stel je eigen top-25 samen. Er zijn honderden verschillende manieren om met
stemmen horen om te gaan en niet alles past bij iedereen. Voor stemmenhoor-
ders is het een goed idee om verschillende manieren uit te proberen en te
kijken welke het beste bij je passen. Zo kun je een breed eigen repertoire van
coping opbouwen. Bij de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ maken we er
een lijst van. Zo kun je bijvoorbeeld jouw favoriete manieren van met stem-
men horen omgaan in een volgorde zetten. Die top-25 kun je op een briefje
schrijven en in je portemonnee stoppen of in je telefoon zetten. Als je dan een
keer last hebt van stemmen, kun je je top-25 erbij pakken en kiezen welke
manier op dat moment bij je past.

6.5 Bijzondere vormen van coping

Vicieuze cirkels bij stemmen horen

In onderdeel 6.3 ging het over triggers en situaties die ervoor zorgen dat het
stemmen horen meer wordt of moeilijker om mee om te gaan. Soms vor-
men verschillende triggers en de reacties op die triggers samen een vicieuze
cirkel. Hierdoor kunnen problemen met stemmen horen in stand gehouden
worden of steeds erger worden tot je in een crisis terechtkomt. In dat laatste
geval is er eigenlijk meer sprake van een neerwaartse spiraal dan een vici-
euze cirkel. Figuur 6.2 (blz. 174) laat een veelvoorkomende vicieuze cirkel
bij stemmen horen zien.

Werking van de vicieuze cirkel: stress — stemmen horen - slaapgebrek
Het ervaren van stress is voor veel stemmenhoorders een trigger om meer
stemmen te gaan horen en/of negatievere stemmen te gaan horen. Van meer
negatieve stemmen krijg je weer meer stress. Daarnaast kun je misschien door
de stress en de stemmen ’s nachts minder goed of niet slapen. Maar slaapge-
brek op zich kan ook weer een trigger zijn om meer stemmen te gaan horen.
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Bovendien kan slaapgebrek kan je stressgevoeliger maken, wat het moei-
lijker maakt om met stress en met stemmen horen om te gaan. Zo ontstaat
een vicieuze cirkel van ‘stress’< >‘meer stemmen’< >‘slaapgebrek’ < >‘meer
stress’< >‘meer stemmen’< > ‘meer slaapgebrek’. Duurt dit langer dan een
paar dagen, dan heb je kans dat zich een crisis ontwikkelt. Bij het leren
omgaan met stemmen horen en het leren voorkomen van een crisis kan het
veel helpen om vicieuze cirkels bij jezelf te leren herkennen en te leren die te
doorbreken.

Voorbeelden van andere vicieuze cirkels: blowen < >stemmen < >meer
blowen < >meer stemmen, enzovoort; stemmen< >achterdocht< >meer al-
leen zijn < >meer stemmen < >meer achterdocht<>meer alleen zijn.?*

De vicieuze cirkel stress — stemmen horen - slaapgebrek doorbreken
Als je erachter bent met wat voor vicieuze cirkel je te maken hebt, kun je

Stress

Slecht slapen

Stemmen worden erger @

S

L‘lﬂr

_.._'L

Figuur 6.2 Voorbeeld van een vicieuze cirkel bij stemmen horen.
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nagaan hoe je die kunt doorbreken. Je kijkt eerst uit welke onderdelen
die vicieuze cirkel bestaat en vervolgens bekijk je per onderdeel wat jou
helpt bij het omgaan met dat onderdeel.

In ons voorbeeld hadden we te maken met ‘stress’, ‘stemmen horen’ en
‘slaapgebrek’. Figuur 6.3 laat je zien hoe je deze vicieuze cirkel kunt doorbre-
ken. Je kunt bijvoorbeeld kijken naar het onderdeel ‘stress’ en bedenken hoe
je stress kan voorkomen en verminderen. Als stress geen probleem meer is,
dan is de kans groter dat je minder negatieve stemmen hoort en beter kunt
slapen. Zo kun je ook zoeken naar wat jou helpt om goed te slapen. Als je
eenmaal goed uitgerust bent, is de kans groter dat je minder stemmen hoort
en dat je minder snel gestrest raakt. Op vergelijkbare manier kun je kijken
wat jou helpt om met stemmen horen om te gaan. Als je eenmaal goed met
stemmen horen om kunt gaan, ervaar je minder stress door de stemmen en
houden de stemmen je ’s nachts minder vaak wakker.

Stress verminderen

Goed slapen

Om leren gaan
met de stemmen

Cursus
omgaan
et
stemimen

Figuur 6.3 Voorbeeld van het doorbreken van een vicieuze cirkel.
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Tip bij hoge nood

Als je door een vicieuze cirkel heel veel negatieve stemmen hoort en je rich-
ting een crisis dreigt te gaan, kan het moeilijk zijn om rustig na te denken over
hoe je het beste met de stemmen om kunt gaan. Het kan op dat moment slim
zijn om juist met de andere onderdelen (de triggers) van de vicieuze cirkel
aan de slag te gaan. Te beginnen met het onderdeel wat voor jou het gemak-
kelijkst is om te doorbreken. Als je bijvoorbeeld met de vicieuze cirkel uit ons
voorbeeld te maken hebt, kan het helpen om er eerst voor te zorgen dat je
een nacht goed slaapt. Door goede nachtrust is de kans al groter dat je minder
stress hebt en minder stemmen hoort. Vervolgens kun je kijken hoe die dag
stress kunt voorkomen en verminderen. Als dat lukt is de kans groter dat je
minder stemmen hoort en die nacht makkelijker kunt slapen. Als je eenmaal
minder gestrest en goed uitgerust bent en de negatieve stemmen wat meer op
de achtergrond zijn, kun je beter rustig nadenken over hoe je goed met stem-
men horen om kunt gaan.

Realitychecks: zit het wel zo?
Een belangrijke vorm van coping is realitychecks doen. Met een realitycheck
kun je controleren of iets wat met de stemmen te maken heeft wel of niet zo
is. Zo kun je erachter komen of een bepaalde interpretatie wel of niet klopt.
Dit is iets wat veel stemmenhoorders, soms ook samen met naasten, vroeger
of later gaan doen in het proces van het leren omgaan met stemmen. Voor het
doen van realitychecks is behoorlijk wat (zelf)vertrouwen nodig en ook, als
je het samen met iemand anders wilt doen, een veilige sfeer waarin stemmen
horen bespreekbaar is.

Bij het Steunpunt Stemmen Horen doen we regelmatig dit soort checks
met elkaar. Het kan enorm helpen om erachter te komen welke interpretaties
blijkbaar wel en niet kloppen. Ook bij cognitieve gedragstherapie worden vaak
realitychecks gedaan. Dan heten ze gedragsexperimenten.

Is de stem een geluid in de omgeving of alleen in mijn hoofd?

Een voorbeeld van een realitycheck die in het begin van het stemmen horen
veel kan helpen is checken of het een echt geluid in de omgeving is of dat het
iets is dat alleen jij hoort. Vraag simpelweg aan iemand die je vertrouwt, of hij
of zij de stem ook hoort.

Een andere manier om dit te checken is om een geluidsopname te maken,
bijvoorbeeld met je mobiele telefoon en de opname later terug te luisteren,
alleen of eventueel samen met iemand anders. Als blijkt dat anderen de stem
niet horen of het geluid niet terug te horen is op de opname, heb je blijkbaar
een bijzondere zintuiglijke ervaring gehad.
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Voorbeeld indirecte realitycheck

Robin over Hans: ‘Mijn collega Hans van het Steunpunt Stem-
men Horen in Den Haag en het Zelfregiecentrum in Leiden,
vertelde over een indirecte realitycheck die hem veel had ge-
holpen. Op vakantie met zijn vrouw in Groningen hoorde hij
steeds de stem van een man die hij kende uit Leiden. De stem
gaf onder andere allerlei commentaar over het landschap en
de gebouwen in Groningen. Hans had behoorlijk last van deze
stem. Toen hij terugkwam van vakantie besloot hij het indi-
rect te checken bij degene wiens stem hij had gehoord. Hans
vroeg hem of hij weleens in Groningen was geweest. De man
antwoordde dat hij daar nog nooit was geweest. Zo werd de
verklaring dat de man zelf met Hans bezig was geweest ont-
kracht, zonder dat Hans hoefde te vertellen dat hij de stem
van de man had gehoord.’?#!

Is de stem wel afkomstig van de persoon wiens stem ik hoor?

Een realitycheck kun je ook toepassen als je de stem hoort van iemand die je
kent in je omgeving. Zeker in de vroege fase van het stemmen horen kun je als
stemmenhoorder denken, als je de stem van een bekende hoort, dat die stem
ook echt afkomstig is van die persoon, bijvoorbeeld door een soort telepathie
of bepaalde apparatuur. Als je de persoon in kwestie vertrouwt, kun je het

met hem of haar bespreken. Je kunt uitleggen dat je stemmen hoort, dat je de
stem van die persoon hebt gehoord en dat je je afvraagt of die persoon op het
moment dat je zijn of haar stem hoorde met jou bezig was. Je kunt dit ook een
indirecte manier checken, zoals in het voorbeeld van Hans.

Zulke realitychecks zijn niet altijd mogelijk. Als je de stem hoort van een be-
kende persoon die je niet persoonlijk kent, wordt het moeilijk. Bij onbekende
stemmen, stemmen van overleden mensen of stemmen waarvan je denkt dat
het spirituele wezens zijn, kun je deze check niet doen.

Klopt het wel wat de stem zegt?

Stemmen kunnen allerlei uitspraken doen over allerlei mensen, gebeurtenis-
sen en situaties. Van sommige uitspraken is niet te achterhalen of ze kloppen
of niet, van andere wel. Uitspraken van de stem over jezelf kun je bij jezelf
checken. Als de stem je beschuldigt van iets wat je niet hebt gedaan, kun je
simpelweg zeggen dat het niet klopt. Als de stem iets zegt over een bepaalde
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situatie kun je die situatie opzoeken en kijken of het klopt. Zegt een stem bij-
voorbeeld dat het niet veilig is om naar buiten te gaan, dan kun je naar buiten
gaan en kijken of er iets gebeurt. Dit klinkt gemakkelijker dan het vaak is. Er
is veel moed voor nodig om een stem waarvan jij denkt dat hij almachtig en
alwetend is in twijfel te trekken.

Komen de voorspellingen van de stemmen uit?

Stemmen doen ook vaak voorspellingen, bijvoorbeeld in de vorm van een
dreigement. Als een stem je de opdracht geeft om iets te doen en vervolgens
dreigt met iets naars als je niet doet wat de stem zegt, kun je kijken wat er
gebeurt als je niet de opdracht uitvoert. Dit kan heel moeilijk zijn als worstelt
met de stemmen en denkt dat er echt iets naars kan gebeuren. Zie het voor-
beeld van Eleanor op blz. 89.

Hebben de stemmen wel zoveel macht?

Als je de indruk hebt dat de stemmen heel machtig zijn, kun je ze een simpele
opdracht geven en controleren of ze die kunnen uitvoeren. Als ze dat niet
doen, hebben ze blijkbaar niet zoveel macht als je dacht. Zoals bij Debra:

Tk realiseerde me dat de enige macht die de stemmen hadden was de macht die
ik hun gaf. Zij hadden mij nodig om bepaalde taken uit te voeren en met bepaal-
de mensen te praten; zonder mij waren ze machteloos. Tk benaderde de stemmen
zoals ik elke relatie zou benaderen en begon voorwaarden te stellen over hoe en
wanneer ze contact met me op konden nemen.’ 242

Communiceren met stemmen

Van één- naar tweerichtingsverkeer. Leren communiceren met de stemmen is
voor veel stemmenhoorders een belangrijke stap in het leren omgaan met de
stemmen. Sommige stemmenhoorders lukt het om vanaf het begin te commu-
niceren met de stemmen, bij andere blijft het een tijdlang eenrichtingsverkeer
vanuit de stemmen. De stemmen komen binnen en het enige wat zij kunnen
doen is ze aanhoren. Dit voelt vaak heel machteloos. Als de stemmenhoorder
leert terug te praten wordt het eindelijk tweerichtingsverkeer. Dan heeft de
stemmenhoorder kans om de situatie te beinvloeden, waardoor het gevoel van
machteloos staan minder wordt.

Naarmate de stemmenhoorder zelf — letterlijk — ook een stem in het ge-
sprek krijgt, kan hij de stemmen eindelijk gaan aangeven wat hij of zij zelf
wil, denkt en voelt. Dit maakt de situatie gelijkwaardiger en is vaak voor de
stemmenhoorder de aanzet om de regie op zich te nemen en zijn of haar eigen
beslissingen te gaan nemen.
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Communiceren met stemmen kan helpen om jezelf te uiten naar de stemmen,
je grenzen aan te geven en afspraken te maken met de stemmen, meer in je
eigen kracht te staan en je eigen beslissingen te nemen. Als het eenmaal lukt
om goed te communiceren met de stemmen kun je de stemmen en hun bood-
schap beter leren begrijpen. Goed communiceren kan er ook toe leiden dat de
relatie tussen jou en de stemmen verandert van een negatieve relatie naar een
positieve.

Hardop praten met stemmen. Veel stemmenhoorders praten weleens hardop
met hun stemmen. Vooral als mensen net beginnen stemmen te horen komt
dit vaak voor. Dit is een heel begrijpelijke reactie. Als er iemand tegen je praat
is het heel normaal om iets terug te zeggen. Bij anderen in de omgeving kan
dit echter raar overkomen. Zij kunnen denken: ‘Tegen wie is-tie nu aan het
praten?’ Met het handsfree bellen van tegenwoordig is het al minder raar
geworden. Als mensen bellen met een headsetje kunnen andere mensen in
eerste instantie ook vreemd opkijken. Sommige stemmenhoorders maken hier-
van slim gebruik door een headsetje in te doen en net te doen alsof ze bellen,
terwijl ze eigenlijk met de stemmen aan het praten zijn.

De bekende ervaringsdeskundige stemmenhoorder Ron Coleman zet zich in
voor de emancipatie van het stemmen horen. Voor hem is het een doel dat het
ooit normaal wordt om op straat tegen je stemmen te praten.

Om vreemde situaties met andere mensen te voorkomen kiezen veel stem-
menhoorders ervoor om alleen privé hardop met de stemmen te praten. Bij-
voorbeeld als ze thuis zijn en niemand hen kan horen. Een andere optie is om
vanbinnen te leren praten met de stemmen.

Vanbinnen praten met de stemmen. Veel stemmenhoorders leren na verloop van
tijd vanbinnen met hun stemmen te praten. Sommige mensen kunnen dat al
meteen, anderen moeten eerst leren om hun innerlijke stem te ontwikkelen.
Dan wordt het mogelijk om ook als je in gezelschap van andere mensen bent
met de stemmen te praten en zo met de stemmen om te gaan. Veel stemmen-
hoorders vinden dit een goede manier. De eigen innerlijke stem kan op twee
manieren worden ontwikkeld: van buiten naar binnen en van binnenuit.

Van buiten naar binnen. Je praat eerst hardop, daarna fluisterend totdat het
lukt om vanbinnen te praten zonder je lippen te bewegen. Dit lijkt op hoe we
als kind leren lezen.

Van binnenuit. Je oefent stil in je hoofd met het uitspreken van je gedachten.
Je kunt bijvoorbeeld proberen om bepaalde woorden en zinnen uit te spreken,
vanbinnen een tekst voor te lezen, vanbinnen te tellen, affirmaties (positieve
bevestigingen) te doen of gebeden of mantra’s op te zeggen. Je kunt er ook
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voor kiezen om het te combineren met geheugenoefeningen of het leren van
een vreemde taal.

Andere vormen van communiceren met de stemmen

Sommige stemmenhoorders zijn heel creatief in het vinden van manieren om
te communiceren met de stemmen. Zo lukt het sommige stemmenhoorders
om met visualisatie te communiceren met de stemmen. Dit komt onder an-
dere voor bij mensen die niet alleen stemmen horen, maar ook beelden zien.
Andere mensen doen het met behulp van schrijven. Ze schrijven op wat de
stemmen zeggen en schrijven vervolgens hun eigen reactie op.

6.6 De relatie met de stemmen veranderen

Uit de herstelverhalen van veel stemmenhoorders blijkt dat het veranderen
van de relatie met de stemmen een belangrijke stap is in hun herstelproces.
Veel stemmenhoorders die last hebben van negatieve stemmen ervaren deze
in de eerste fasen van herstel als een stel pestkoppen waarvan zij het slachtof-
fer zijn. Zij ervaren de stemmen als machtig en zichzelf als machteloos. Als

je bovendien het idee hebt dat de stemmen slechte bedoelingen hebben, kun
er heel bang voor worden. Door je anders op te stellen ten opzichte van de
stemmen en met ze in gesprek te gaan, kan de relatie met de stemmen veran-
deren naar een situatie waarbij er meer sprake is van samenwerking of zelfs
vriendschap. Dan kunnen de stemmen veranderen van een stelletje lastpakken
in helpers, terwijl je zelf verandert van slachtoffer tot in iemand die de regie
in handen heeft. Of zoals ervaringsdeskundige Ron Coleman het uitdrukt: je
kunt veranderen ‘Van slachtoffer in overwinnaar’.?*

Machtig lijkende stemmen in de eerste fasen
Veel stemmenhoorders ervaren in de eerste fasen van herstel de stemmen vaak
als almachtig. Ze weten dan ook nog nauwelijks manieren om met de stem-
men om te gaan. Dat de stemmen moeiteloos je bewustzijn binnen kunnen
komen en allerlei dingen zeggen waar jij misschien helemaal niet van gediend
bent, kan je het gevoel geven dat de stemmen meer macht hebben dan jij.
Soms lijken de stemmen ook heel veel te weten, bijvoorbeeld alles wat je
denkt, voelt, fantaseert en wat je vroeger hebt meegemaakt. Van allerlei din-
gen die eigenlijk privéterrein zijn en waar anderen niets over weten, blijken
de stemmen weet te hebben zonder dat jij er invloed op hebt. Deze schending
van je privacy door de stemmen kan het gevoel versterken dat zij meer macht
hebben dan jij.
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Soms lijkt het ook alsof stemmen allerlei dingen weten die jij niet weet. Zoals
wat er op andere plekken gebeurt of wat andere mensen over jou denken.
Stemmen kunnen ook de indruk wekken dat ze allerlei dingen in de wereld
kunnen laten gebeuren. Dit speelt vaak een rol bij mensen die stemmen horen
die hun opdrachten geven of dingen verbieden en dreigen dat er iets naars
gebeurt als ze niet doen wat de stemmen zeggen. Als je denkt dat de stemmen
inderdaad die macht hebben, wordt het heel moeilijk om niet te doen wat

de stemmen zeggen. Dit soort situaties kan ook het gevoel versterken dat de
stemmen machtiger zijn dan jij.

Vragenlijsten over de ervaren macht van stemmen

Er zijn enkele vragenlijst waarmee de ervaren macht van de stemmen in
kaart te brengen of te meten is. De Voice Power Differential Scale meet

het ervaren machtsverschil tussen de stemmenhoorder en de stemmen. De
Vragenlijst Opvattingen over Stemmen (VOS-R) meet de ervaren kwaad- of
goedwillendheid van de stemmen, de macht van de stemmen, de betrok-
kenheid bij en de weerstand tegen stemmen.?** Beide vragenlijsten zijn

(in het Nederlands) gratis te downloaden vanaf de website van Gedachten
Uitpluizen.?*

De macht van de stemmen is de macht die jij ze geeft

Binnen de stemmenhoorbeweging wordt vaak gezegd dat de macht van de
stemmen, de macht is die jij ze geeft. Stemmen kunnen zelf niets. Ze heb-
ben alleen macht als jij doet wat zij zeggen. Als jij niet doet wat de stemmen
zeggen, dan houd jij de macht. Je kunt de macht van de stemmen testen met
behulp van realitychecks (zie onderdeel 6.5).

De machtsrelatie veranderen door zelf de regie te nemen
Voor veel stemmenhoorders is het veranderen van de machtsrelatie een be-
langrijke en noodzakelijke stap in hun herstel. In de fasen van overweldiging
door of worsteling met stemmen voelen veel stemmenhoorders zich machte-
loos. Ze ervaren niet dat ze de regie hebben over hun leven, omdat de regie
voor hun gevoel (deels) bij de stemmen ligt. En dat klopt ook, wanneer je bent
gaan doen wat de stemmen zeggen, terwijl dat niet is wat je zelf wilt doen. De
regie kan in die fasen trouwens ook (deels) bij de hulpverlening liggen. Zeker
als je te maken hebt gehad met dwangmaatregelen zoals dwangopnames,
dwangmedicatie of separeercellen is de regie je tijdelijk ontnomen.

Die regie weer in eigen handen nemen is een belangrijke stap in herstel. Dit
kan betekenen dat je besluit om niet meer met klakkeloos te doen of te geloven
wat de stemmen zeggen. Dat je weer je eigen beslissingen neemt en zelf kiest
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wat je wilt doen. Dat je over je angst heen komt en de confrontatie met de stem-
men durft aan te gaan. Dat je voortaan je grenzen aangeeft aan de stemmen. Of
gaat checken of wat de stemmen zeggen, wel klopt.

Vergelijk het eens met autorijden. Stel jouw auto is je leven en jij bent de
bestuurder van die auto. Het kan zijn dat je na een periode van worstelen met
de stemmen, waarin je bang en in de war gemaakt werd, hun opdrachten ging
uitvoeren, erachter komt dat de stemmen achter het stuur zitten in plaats van
jezelf. Als je je eigen leven wilt leiden, moet je natuurlijk zelf weer achter het
stuur gaan zitten. In de internationale stemmenhoorbeweging wordt hierover
vaak gezegd: ‘Leid je eigen leven en niet dat van de stemmen.’

Roos van Leary en de relatie met de stemmen

Bij de benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ brengen we de relatie tussen
de stemmenhoorder en de stemmen in kaart met behulp van de zogenaamde
Roos van Leary, ontwikkeld door Timothy Leary.2*¢ Dit model is oorspronkelijk
bedoeld om weer te geven hoe mensen met elkaar omgaan (zie figuur 6.4 op
blz. 183).

Boven, onder of gelijkwaardig. Dit model stelt dat mensen zich boven of onder
iemand anders kunnen opstellen. Als ze zich boven anderen opstellen, dan
zijn ze dominant. Ze spelen dat ze de baas of de leider zijn. Ze doen alsof ze
meer macht hebben of dingen beter weten of kunnen dan anderen. Als men-
sen zich onder anderen opstellen, dan zijn ze onderdanig. Ze gedragen zich of
ze het slachtoffer of volger zijn. Dat ze dingen minder goed kunnen of weten.
Het kan ook nog zijn dat mensen zich gelijkwaardig opstellen, opstellen, dus
niet onderdanig of dominant. Volgens Leary was dat de beste opstelling.

Tegen of samen. Een andere manier van indelen van de onderlinge omgang
tussen mensen is bekijken of mensen zich tegenover de ander opstellen of
juist met de ander. Bij een tegenhouding is er sprake van conflict en strijd en
bij een op samen gerichte houding is er sprake van samenwerking en vriend-
schap. Volgens Leary was de laatste houding het beste.

Wetmatigheden volgens Leary. Volgens Leary roepen bepaalde houdingen van
mensen bepaalde reacties op bij andere mensen. Hij stelt:

— een boven-houding roept een onder-houding op;

— een onder-houding roept een boven-houding op;

- een tegen-houding roept een tegen-houding op;

— een samen-houding roept een samen-houding op.

Volgens Leary krijg je dus de beste relatie door je niet boven of onder op te
stellen ten opzichte van anderen, maar gelijkwaardig. Dit nodigt de ander uit

om zich ook gelijkwaardig op te stellen. Aan de andere kant kun je volgens
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Leary het beste samen-opstellen. Hiermee nodig je de ander uit om ook een
samen-houding aan te nemen. Zo kun je voorkomen dat iemand de baas over
anderen gaat spelen en ook strijd voorkomen.

Relatie tussen stemmenhoorder en stemmen in kaart brengen

Net zoals je met de Roos van Leary de relatie tussen mensen kunt bekijken,
kun je ook de relatie tussen een stemmenhoorder en zijn of haar stemmen in
kaart brengen. Als een stemmenhoorder het gevoel heeft dat hij het slachtoffer
is van pestende stemmen is de houding van de stemmen dus boven-tegen en is
de houding van de stemmenhoorder onder-tegen. Als een stemmenhoorder de
stemmen ziet als fijn gezelschap en goede raadgevers is de houding van zowel
de stemmenhoorder als de stemmen ongeveer gelijkwaardig-samen.

Veranderen van de relatie met de stemmen

Volgens Leary is de sleutel tot een goede relatie met anderen om je gelijkwaar-
dig-samen op te stellen. Dit zie je terug bij stemmenhoorders die hun relatie
met de stemmen hebben veranderd. Door een vriendelijke, compassievolle,
respectvolle en/of een op samenwerking gerichte houding aan te nemen naar
de stemmen, lukte het hun om de relatie met de stemmen te veranderen.

BOVEN

Concurrerend Leidend

Agressief

SAMEN

TEGEN

Opstandig Aanpassend

Wantrouwig Afhankelijk

ONDER

Figuur 6.4 Roos van Leary.
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Soms veranderden de stemmen uiteindelijk ook hun houding en werden ze
minder negatief of zelfs vriendelijk.

Het lijkt erop dat de principes van Leary over de relaties tussen mensen ook
van toepassing kunnen zijn op de relatie tussen stemmenhoorders en hun
stemmen. Uit onderzoek blijkt dat verzet tegen de stemmen tot meer emotio-
nele onrust leidt en een vriendelijke houding aannemen ertoe kan leiden dat
de stemmen positiever worden.?*” In termen van de Roos van Leary: je gelijk-
waardig en op samenwerking gericht opstellen, nodigt de stemmen uit tot
eenzelfde reactie. We laten hierover stemmenhoorders zelf aan het woord.?*®

Antje: ‘Een sjamanistische therapeut leerde me om vriendelijk en langzaam tegen
de stemmen te praten en hen te vragen naar de plek te gaan waar ze thuis horen.
Na 3 of 4 weken, dagelijks 3 of 4 keer met de stemmen op deze vriendelijke, lang-
game manier te praten, werden de stemmen langzamer en stiller. Dit maakte het
mogelijk dat de stemmen die ik al zoveel jaar hoorde te laten verdwijnen.’

Debra: Tk besloot dat alles wat ik tot nu toe deed niet werkte voor mij, dus het
was logisch voor mij om precies het tegenovergestelde te gaan doen. Eerst ver-
anderde ik mijn houding ten opgzichte van hen. In plaats van te buigen voor hun
grillen, omarmde ik ze als vrienden en beantwoordde ik hun binnendringing met
vriendelijkheid en respect. Hierdoor verminderde mijn angst, waardoor de ver-
ontrusting die ik voelde verminderde; nu werd ik niet meer bang als ik een stem
hoorde.’

De Nederlandse ervaringsdeskundige Mick, die we eerder tegenkwamen in
onderdeel 2.5 en 3.4, vertelt in zijn boek hoe zijn relatie met de stem De Bru-
taalste veranderde nadat hij met de stem had leren praten:2+

Mick: Tk heb De Brutaalste lange tijd als mijn ergste vijand beschouwd. Hij kan
me letterlijk maken of breken. Hij wist me altijd op mijn zwakste punt te raken
en als hij dat deed, dan zakte ik weg in mijn “ik kan ook niks, ik ben nergens
goed voor” modus.’

‘Maar doordat ik echt naar hem heb leren luisteren en vragen ging stellen,
maar ook grenzen ging stellen, veranderde de relatie die ik met hem had. Ik zag
hem niet langer als mijn ergste vijand, maar als een goede raadgever die ik kon
consulteren als ik met een dilemma zat.’

Hulp gericht op het veranderen van de relatie met de stemmen

Veel vormen van hulpverlening bij stemmen horen zijn er op één of andere
manier op gericht de relatie met de stemmen te veranderen. Zo worden stem-
menhoorders bij cognitieve gedragstherapie gestimuleerd om de macht van
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de stemmen uit te testen met behulp van realitychecks (in CGT gedragsexpe-
rimenten genoemd). Bij Voice Dialogue, relating therapie en Avatar-therapie
wordt ook gekeken of de relatie tussen de stemmenhoorder en de stemmen
kan worden verbeterd. Voice Dialogue wordt soms gecombineerd met geweld-
loos communiceren. Hierbij wordt de stemmenhoorder uitgenodigd om een
compassievolle en respectvolle houding aan te nemen naar de stemmen (zie
ook onderdeel 8.6 en 8.8).

6.7 De relatie met jezelf veranderen

Behalve het veranderen van de relatie met de stemmen is een ander belangrijk
onderdeel van herstel het veranderen van de relatie met jezelf. We zagen in
hoofdstuk 5 al dat herstel onder andere betekent een positief zelfbeeld ontwik-
kelen en voor je eigen welzijn leren zorgen. Ik vat het vaak als volgt samen:

Robin: ‘Een belangrijke keerpunt in mijn herstelproces was dat ik besloot mijn
eigen beste vriend te worden en voortaan met mezelf om te gaan zoals ik met een
beste vriend zou omgaan. Bijvoorbeeld door mezelf gerust te stellen of moed in te
praten als ik bang was, mezelf op te vrolijken als ik down ben en mezelf te aan te
moedigen leuke en zinvolle dingen te doen en goed voor mezelf te zorgen.’

Ontworstelen aan een negatief zelfbeeld

Veel stemmenhoorders worstelen in de eerste fasen van herstel met een
negatief beeld van zichzelf. Dit kan samen gaan met gevoelens van schuld,
schaamte of neerslachtigheid. Je zou kunnen zeggen dat je, als je een nega-
tieve zelfbeeld hebt, een negatieve relatie hebt met jezelf.

Dat veel stemmenhoorders worstelen met een negatief zelfbeeld is begrijpe-
lijk. Hun zelfbeeld heeft vaak nogal wat deuken opgelopen in de loop van de
tijd. Bijvoorbeeld door traumatische ervaringen uit het verleden, zoals sek-
sueel of fysiek misbruik, pesten en emotionele verwaarlozing. Ook negatieve
stemmen die continu zeggen dat je niks waard bent, niets kunt en beter een
einde aan je leven kunt maken, kunnen ervoor zorgen dat je negatief over
jezelf gaat denken. In de eerste fasen van herstel gaan er vaak allerlei dingen
mis in je leven, zoals het afbreken van een studie, het kwijtraken van een
baan, inkomen, woning en/of een relatie. Dit kan het gevoel van falen verster-
ken. Je zelfbeeld kan ook lijden onder het stigma op stemmen horen. Om van-
uit dergelijke situaties weer positief over jezelf te gaan denken en te werken
aan je zelfvertrouwen is voor veel stemmenhoorders een belangrijke keerpunt
in hun herstel geweest.
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Een positieve relatie met jezelf kan ervoor zorgen dat de stemmen positiever
worden. Sommige stemmenhoorders merken dat als ze aan zichzelf twijfelen
of negatief over zichzelf denken, de stemmen negatiever worden, terwijl als
ze vol zelfvertrouwen zijn en positief over zichzelf denken, de stemmen ook
positiever worden. Dat heb ik zelf ook ervaren.

Robin: De laatste jaren merk ik een patroon in wat de stemmen zeggen. Als
ik me slecht voel en twijfel of ik wel de dingen kan of mag doen die ik graag wil
doen, worden de stemmen negatief. Als ik zelfverzekerd ben zijn ze positief. Het
lijkt wel of dat is wat ze willen. In het begin zorgden de negatieve opmerkingen
van de stemmen dat ik me nog slechter ging voelen. Ik moest me af en toe aan
mijn eigen haren uit het moeras trekken door toch positief over mezelf te gaan
denken. Inmiddels denk ik positief over mezelf en snap ik de logica van de stem-
men. Hierdoor voel ik me beter over megzelf en zijn de stemmen een stuk leuker
geworden voor mij.’

In hoofdstuk 7 gaan we dieper in op de verschillende betekenissen die aan
stemmen horen kunnen worden gegeven. Het vinden van een goede, bij jou
passende manier om naar stemmen te kijken kan enorm helpen bij het leren
omgaan met de stemmen en om ze beter te leren begrijpen.
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Betekenisgeving

Stemmen horen hebben we op allerlei manieren (vorm, inhoud, coping, de
relatie met herstel) al bekeken. Dit hoofdstuk gaat over belangrijke vragen
die te maken hebben met de betekenis die je kunt geven aan het stemmen
horen als verschijnsel of als persoonlijke bijzondere ervaring en aan de
inhoud van wat de stemmen tegen je zeggen. Wat willen de stemmen? Is er
een boodschap? Welke verklaringen of oorzaken zijn er? In 7.1 werken we
de gedachte uit dat er geen pasklare antwoorden zijn. Onderdeel 7.2 geeft
een overzicht van mogelijke verklaringen. Die werken we achtereenvolgens
in 7.3 en 7.4 uit. Onderdeel 7.5 gaat dieper in op hoe we naar de waarheid
van de verklaringen kunnen kijken. In 7.6 staan de manieren waarop je de
inhoud van de stemmen kunt begrijpen of interpreteren centraal. In 7.8
komt de (emancipatie van de) identiteit als stemmenhoorder aan de orde.

7.1 Wie, wat, waarom en hoe van stemmen horen

Wie of wat zijn de stemmen eigenlijk? Wat willen ze? Wat is hun boodschap?
Wat zijn eigenlijk mogelijke oorzaken? Waarom hoort de ene persoon wel
stemmen en de andere niet? Waarom bestaan er iiberhaupt bijzondere erva-
ringen als stemmen horen?

Vrijwel iedereen die zelf stemmen hoort of die te maken heeft met iemand
die stemmen hoort vraagt zich zulke dingen af. Er bestaan veel verschillende
manieren om naar stemmen horen te kijken en bij het geven van betekenis
spelen er vaak zeer verschillende zaken een rol. Het is voor iedere stem-
menhoorder en voor iedere stem een zoektocht naar de betekenis van de
stem(men) in de persoonlijke situatie.

Verschillende brillen

De vele verschillende manieren waarop je kunt kijken naar stemmen horen,
kun je beschouwen als verschillende brillen. Je probeert ze uit om te kijken
welke bril het beste bij je past. Misschien maken sommige brillen het stemmen
horen alleen maar vager voor je, terwijl andere brillen je helpen om helder te
zien wat stemmen horen voor jou betekent. Jij mag zelf kiezen welke bril het
beste bij je past. Bijvoorbeeld de bril van stemmen horen als symptoom van
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een psychotische stoornis? Of geef je de voorkeur aan de bril van stemmen
horen als spirituele ervaring? Misschien maakt de bril van stemmen horen als
onverwerkt trauma het stemmen horen voor jou duidelijker? Het is ook mo-
gelijk dat alle drie de brillen wel bij je passen, athankelijk van welk aspect van
de stemmen je beter wilt bekijken.

leder mens heeft recht op zijn eigen ‘bril’

Door de eeuwen heen hebben verschillende religieuze en medische ‘machts-
hebbers’ bepaald wie of wat de stemmen zouden zijn (en ook wat de beste
behandeling van stemmenhoorders zou zijn). De kerk bepaalde lange tijd

of een ervaring met stemmen goddelijke of duivelse inspiratie was, of een
gevolg van een op hol geslagen fantasie. Later stelde de psychiatrie dat stem-
men horen een symptoom van een ziekte was, een betekenisloos foutje in de
hersenen.

Als jij volhield dat het stemmen horen voor jou een spirituele ervaring was,
werd dat genegeerd of bestempeld als een waan of gebrek aan ziekte-inzicht.
De machtspositie van kerk en psychiatrie betekende dat stemmenhoorders
niet vrij waren om zelf betekenis te geven aan hun ervaringen.

Stemmenhoorbeweging en het recht op je eigen betekenis

Binnen de stemmenhoorbeweging staat voorop dat ieder mens het recht heeft

op zijn of haar mening over stemmen horen. Zo stelt de Internationale Stem-

men Hoor Verklaring (zie onderdeel 3.7) onder meer:

— dat mensen verschillende meningen hebben over waar de stemmen vandaan
komen en het recht hebben die mening te behouden;

— dat stemmen horen een betekenisvolle ervaring is die vaak samen blijkt te
hangen met iemands ervaringen, waaronder trauma’s uit het verleden;

— dat meningen die soms geinterpreteerd worden als gebrek aan ziekte-inzicht
ook als diversiteit of als een bijzondere overtuiging gezien kunnen worden;
— dat je kunt leren omgaan met zulke overtuigingen zonder ze noodzakelijker-

wijs te wijzigen.

Ook uit het onderzoek naar stemmenhoordersgroepen blijkt dat de stemmen-
hoorders het mogen hebben van je eigen overtuiging heel belangrijk vinden.
De groepen vormen een veilige plek om samen de betekenis van de stemmen
te onderzoeken.?*°

Mensenrechten en vrijheid van meningsuiting
Je eigen mening mogen hebben en de vrijheid te hebben om die te uiten is

een mensenrecht. In de Universele Verklaring van de Rechten van de Mens
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staat in artikel 19 over de vrijheid van meningsuiting en toegang tot infor-
matie: Je mag uitkomen voor je mening en je mag overal informatie vandaan
halen.” Ook artikel 18 is relevant: Je mag je eigen godsdienst of overtuiging
kiezen en daarnaar leven.” Deze rechten zijn ook vastgelegd in het VN-Verdrag
inzake de rechten van personen met een handicap.

Ruimte voor verschillende meningen over stemmen in de ggz?

Of er ruimte is voor verschillende meningen in de ggz-behandelingen die ge-
richt zijn op stemmen horen, hangt af van je hulpverlener en diens werkwijze.
Soms lijkt er geen ruimte te zijn om van mening te verschillen over het stem-
men horen. Het oordeel of de mening van de psychiater weegt in die gevallen
het zwaarst, bijvoorbeeld dat stemmen horen een psychotisch symptoom is
dat veroorzaakt wordt door te veel dopamine in de hersenen. Als de stemmen-
hoorder de voorkeur geeft aan een spirituele verklaring, is de kans groot dat
op zijn best als een gebrek aan ziekte-inzicht of anders als waan wordt uitge-
legd. Dit maakt het moeilijk voor stemmenhoorders om open over hun ideeén
over stemmen horen te praten met hun behandelaren.

Dit is een vreemde situatie, omdat ook psychiaters zich in hun mening base-
ren op wetenschappelijke theorieén die mogelijk waar, mogelijk onwaar zijn.
Het zijn mogelijke verklaringen (hypothesen) die steeds (moeten) worden
onderzocht en getoetst om vast te stellen of de praktijk ze (nog) bevestigt of
juist weerlegt. Het zijn geen altijd geldende natuurwetten. Maar vaak gaat de
uitspraak van Simon McCarthy-Jones op:

‘Bij schizofrenie worden de waarheden van patiénten behandeld als mogelijke
verklaringen en de mogelijke verklaringen van professionals als waarheden.’ 2!

Het kan ook anders

Toch is de gevestigde psychiatrie aan het bewegen. In de generieke module
Stemmen horen krijgen zorgverleners in elk geval het advies om verklaringen
van stemmenhoorders niet te ontkennen, maar te begrijpen vanuit hun per-
soonlijke context, ervoor open te staan en erbij aan te sluiten.?>

Je kunt ook veel nadrukkelijker de ruimte geven aan verschillende menin-
gen, zoals gebeurt binnen de internationale stemmenhoorbeweging en bij
stemmenhoordersgroepen. Je kunt immers, hoe je ook van mening verschilt,
het erover eens zijn dat je het oneens bent (‘agree to disagree’).

In de herstelbeweging en het vak ervaringsdeskundigheid draait het hele-
maal om ruimte maken voor ieders eigen verhaal en zullen hulpverleners hun
eigen ideeén (referentiekader) altijd terughoudend toepassen. Voor ervarings-
deskundigen is het heel belangrijk om niet-medische taal te gebruiken en Niet
In te vullen Voor Een Ander (NIVEA). Bij stemmen horen betekent dit bijvoor-
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beeld dat je niet voor een ander gaat invullen wat de oorzaak, boodschap
of betekenis van de stemmen is.

Betekenisgeving in gespecialiseerde behandelingen

Bij sommige gespecialiseerde behandelingen bij stemmen horen (en psychose)
is ook expliciet ruimte voor ieders eigen mening. Zo gaat de HIT-therapie uit
van een tweerealiteitenprincipe. De stemmenhoorder, de behandelaar (en de
naasten) mogen hierbij ieder hun eigen realiteit ervaren. Bij de Open Dialogue
benadering wordt gedacht in termen van ‘meerstemmigheid’, waarbij de ver-
schillende meningen van stemmenhoorders, naasten en hulpverleners gezien
worden als stemmen in een koor die ieder hun eigen tekst en melodie hebben.
Verschillende meningen worden in deze behandelingen gezamenlijk bespro-
ken en onderzocht.

Ook binnen de cognitieve gedragstherapie (CGT) is meer ruimte gekomen
voor verschillende manieren van kijken naar stemmen horen. Waar vroeger bij
stemmenhoorders met spirituele verklaringen de CGT zich richtte op het ont-
krachten ervan, is er nu een CGT-protocol bij geesten, djinns en magie waarbij
mensen hun spirituele overtuiging kunnen houden (zie 3.3). Een groot deel
van de wereldbevolking gelooft in de realiteit van geesten, djinns en magie.
Voor elke moslim (wereldwijd 2,1 miljard mensen, meer dan 26% van de we-
reldbevolking) bijvoorbeeld is het bestaan van djinns een geloofsovertuiging.
Voor de meeste mensen is dit geloof geen probleem. Sommige anderen heb-
ben het juist moeilijk met deze overtuigingen. De ‘Ghost Protocol’ versie van
CGT is erop gericht mensen te helpen omgaan met hun ervaringen en overtui-
gingen zodat ze er minder last van hebben.

7.2 Overzicht van verklaringen

Het belang van een goede verklaring

Wie of wat zijn de stemmen? Wat zijn mogelijke oorzaken van stemmen
horen? Bij het leren omgaan met stemmen is het belangrijk om een goede
verklaring te vinden voor de stemmen; wetenschappelijk, spiritueel of weer
anders. Het gaat erom dat je een verklaring vindt die je helpt om de stemmen
beter te begrijpen en ze een plek te geven in je wereldbeeld. Stemmenhoor-
ders, naasten, hulpverleners en wetenschappers houden zich met deze vragen
bezig en hebben er vaak allerlei (heel) verschillende ideeén over. Sommigen
van hen zijn heel erg overtuigd dat zij weten wie of wat de stemmen zijn,
terwijl dit voor anderen (deels) een open vraag blijft. We bespreken hier al-
lerlei mogelijke verklaringen voor stemmen horen. Je kunt kritisch naar je
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eigen situatie kijken en bedenken welke verklaringen bij jou mogelijk een rol
spelen of hebben gespeeld. Zo kunnen triggers een oorzaak zijn dat je meer of
negatievere stemmen gaat horen. Erachter komen wat bij jou triggers zijn (zie
onderdeel 6.3 en 6.5) kan niet alleen helpen om goed te leren omgaan met de
stemmen, maar ook om hun oorzaak beter te begrijpen.

Stemmen van binnenuit of van buitenaf, met of zonder betekenis
Sommige verklaringen gaan ervan uit dat de stemmen door het eigen (onder)
bewustzijn en de eigen hersenen aangemaakt worden (verklaringen van bin-
nenuit). In andere verklaringen komen de stemmen van buitenaf.

Stemmenhoorders ervaren de stemmen vaak als niet van zichzelf of als niet
zelf aangemaakt. Zij lijken daardoor vaak van buiten jezelf te komen. Dit geldt
voor zowel de stemmen die in het hoofd gehoord worden, als de stemmen
waarvan het lijkt alsof ze door de oren gehoord worden. Veel stemmenhoor-
ders verklaren de stemmen die ze horen als iets of iemand(en) die van buiten-
af tegen of over hen aan het praten is/zijn. Zeker in de eerste fasen van stem-
men horen en herstel is dat het geval. Later in het herstel kan deze verklaring
veranderen en kunnen stemmenhoorders de stemmen als (deels) komend uit
zichzelf gaan zien.

We zullen verschillende soorten verklaringen bekijken die de stemmen van
binnenuit of van buitenaf verklaren. In sommige verklaringen zijn de stemmen
iets wat betekenisvol is, terwijl in andere verklaringen de stemmen uitgelegd
worden als een foutje van onze hersenen en geest, als in wezen betekenisloos.

Spirituele verklaringen

Stemmen horen wordt in veel culturen en religies gezien als een spirituele
ervaring (zie onderdeel 3.3). Daarin worden wie of wat de stemmen zijn vaak
bovennatuurlijk verklaard: stemmen worden gezien als geesten, djinns, enge-
len, God, demonen, de duivel, overleden mensen, entiteiten, aliens of wezens
uit andere dimensies. Ook stemmenhoorders gebruiken dit soort verklaringen.
Een belangrijk kenmerk van spirituele verklaringen is dat de stemmen worden
ervaren en verklaard als iets of iemand anders die van buitenaf iets zegt. De
stemmen komen in deze visie niet uit de hersenen of het (onder)bewustzijn
van de stemmenhoorder zelf.

Kenmerkend aan dit soort verklaringen is dat zij van bovennatuurlijke
(metafysische) zaken uitgaan. Zowel de wezens die tegen de stemmenhoor-
ders praten als de vorm van communicatie zijn bovennatuurlijk van aard. Dat
betekent dat je de communicatie niet wetenschappelijk kunt onderzoeken of
verklaren of realitychecks kunt doen om te kijken of de verklaring klopt.
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Parapsychologische verklaringen

Het vakgebied parapsychologie probeert waar mogelijk de spirituele verklarin-
gen te onderzoeken. Dit vakgebied beschouwt stemmen horen als een moge-
lijke buitenzintuiglijke of een paranormale ervaring. ‘Para’ betekent ‘naast’.
‘Paranormale ervaring’ betekent dus een ervaring die naast de normale erva-
ringen bestaat. Niet alle spirituele verklaringen zijn te onderzoeken. Aan spiri-
tuele wezens kun je geen metingen verrichten. Wel te meten zijn verklaringen
zoals telepathie en helderhorendheid. Telepathie is het geestelijk op afstand
communiceren. Helderhorendheid is dingen kunnen horen die op andere plek-
ken plaatsvinden.?>?

Sommige verhalen van stemmenhoorders over hun ervaringen lijken moei-
lijk anders te verklaren dan parapsychologisch. Bijvoorbeeld het verhaal van
een predikant die een stem hoorde die hem afraadde om naar de schouwburg
te gaan. Hij ging zelf niet en gaf de kaartjes aan een vriend. De schouwburg
ging die avond in vlammen op, waarbij de vriend omkwam.?>*

Naast het verzamelen van dit type paranormale of buitenzintuiglijke erva-
ringen doet de parapsychologie experimenteel onderzoek naar telepathie en
helderhorend- of helderziendheid. Hoewel er soms resultaten werden gevon-
den die leken te wijzen op paranormale verschijnselen, reageerden andere
wetenschappers vaak met kritiek op de manier waarop het onderzoek werd
uitgevoerd.?> Het algemene wetenschappelijke standpunt is dat er geen be-
wijs is voor het bestaan van paranormale verschijnselen.?>

De professionele goochelaar James Randi heeft vaak gedemonstreerd hoe je
met trucjes de indruk kunt wekken over paranormale vermogens te beschik-
ken. Hij loofde in 1964 een prijs uit van één miljoen dollar voor iemand die
paranormale eigenschappen kan aantonen in streng gecontroleerde weten-
schappelijke experimenten. Tot dusver is niemand daarin geslaagd.

Jung en de transpersoonlijke psychologie

Carl Jung was een psycholoog en tijdgenoot van Sigmund Freud. Samen zijn
zij de grondleggers van de psychoanalyse. Sigmund Freud ging uit van een
persoonlijk bewustzijn en een persoonlijk onbewuste. Uit het onbewuste kon-
den beelden en geluiden naar boven komen in de vorm van dromen en bijzon-
dere ervaringen, zoals stemmen horen. Carl Jung ging naast het persoonlijke
onbewuste uit van een collectief onbewuste, waaruit beelden en geluiden in
het bewustzijn konden komen.

Dit idee is uitgewerkt in de stroming van de transpersoonlijke psychologie.
Transpersoonlijk betekent ‘voorbij het persoonlijke’. Transpersoonlijke psycho-
logie houdt zich onder andere bezig met spirituele ervaringen. In die benade-
ring is stemmen horen een betekenisvolle ervaring. Stemmen kunnen verder

192



zowel voortkomen uit de eigen geest en hersenen van de stemmenhoorder, als
van buitenaf komen.

Neurowetenschap en cognitieve psychologie

Vrijwel alle wetenschappelijke verklaringen en ook verklaringen die in de ggz
worden gebruikt, hebben als uitgangspunt dat de stemmen uit de persoon zelf
komen.

In de biomedische verklaring is stemmen horen een gevolg van hersenen
die niet goed werken. Het kan zijn dat de hersenen intact zijn, maar niet
goed werken, of dat ze ziek of stuk zijn. In de cognitieve psychologie (waarop
de cognitieve gedragstherapie gebaseerd is) wordt het horen van stemmen
beschouwd als fout in de informatieverwerking. Weliswaar mogen stemmen-
hoorders hun eigen overtuiging houden dat de stemmen komen van bijvoor-
beeld een spiritueel wezen dat van buitenaf met hen communiceert, maar
de hulpverlening benadert het als een informatieverwerkingsfout. In beide
verklaringen geldt dat de stemmen uit je eigen hersenen of (onder)bewustzijn
komen en dat het stemmen horen komt als gevolg van het ziek zijn van of niet
goed werken van de hersenen of het bewustzijn.

De Maastrichtse benadering ziet stemmen niet als een ziekte, of als voort-
komend uit een fout in de hersenen of in het bewustzijn, maar als een reactie
op problemen. Stemmen worden gezien als betekenisvolle reactie die veelal
voortkomt uit onverwerkte traumatische ervaringen. Net als de andere twee
verklaringen gaat deze benadering ervan uit dat de stemmen uit de persoon
zelf komen: het zijn afgesplitste delen van de persoonlijkheid.

Samengevat

Er zijn vier verschillende veelgebruikte soorten verklaringen voor stemmen
horen. Ze verschillen onderling in de uitleg over de bron van de stem (komt
de stem van binnenuit of van buitenaf?) en in de opvatting of stemmen be-
tekenisvol zijn. Tabel 7.1 zet de benaderingen naast elkaar. We nemen in het
vervolg de verklaringen uit het overzicht van onderdeel 7.2 nader onder de
loep: eerst de biologische verklaringen (hersenen en genen) met hun basis
in de neurowetenschappen (7.3), daarna kijken we naar de psychologische
verklaringen (7.4).

Verklaringen in de voorlichting aan stemmenhoorders

De verschillende besproken benaderingen verschillen ook in de ruimte die ze
laten voor de eigen mening of overtuiging van de stemmenhoorder. Sommige
benaderingen brengen hun verklaring heel duidelijk in bij de voorlichting over
wat stemmen horen is, terwijl andere benaderingen dat minder doen.
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Soort verklaring Betekenis of niet

Spirituele en parapsycho- Van buiten Betekenisvol
logische verklaringen

Jung en transpersoonlijke Van binnen en van buiten Betekenisvol
psychologie
Neurowetenschap en cog- Van binnen Niet betekenisvol

nitieve psychologie

Maastrichtse benadering Van binnen Betekenisvol

Tabel 7.1 Verschillen tussen vier veelgebruikte verklaringen voor stemmen horen
op twee belangrijke kenmerken.

Bij de benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ informeren we mensen over
verschillende zienswijzen van stemmen horen die ieder voor zich mag uitpro-
beren om te bepalen welke hem of haar het beste past.

7.3 Biologische verklaringen: hersenen en genen

In deze verklaringen veroorzaken de hersenen het stemmen horen. Weten-
schappers wijzen op onderzoeken waarin stemmen horen volgt wanneer be-
paalde gebieden van de hersenen met een kleine elektrische schok geprikkeld
worden. Of op de stemmenverminderende werking bij sommige mensen van
elektrische of magnetische stimulatie van de hersenen. Daarnaast wordt er
bij hersenscanonderzoek een specifiek patroon van hersenactiviteit gevonden
tijJdens stemmen horen. Een meer biochemische variant is dat bij het gebruik
van bepaalde drugs of medicatie mensen bijzondere zintuiglijke ervaringen
kunnen hebben, terwijl het gebruik van andere middelen (zoals antipsycho-
tica) ertoe kan leiden dat het stemmen horen minder wordt.

Deze effecten zijn redenen voor onderzoekers en behandelaren om stemmen
horen te verklaren als iets wat voortkomt uit de hersenen. We gaan nu eerst
in het kort kijken hoe de hersenen werken als je normaal geluid hoort, zelf
spreekt of iemand hoort praten en hem probeert te begrijpen.?*” Dan kunnen
we beter begrijpen wat er bij stemmen horen gebeurt in de hersenen.
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Gewone verwerking van geluid en spraak in de hersenen
Trilling opvangen. Als iets in de omgeving geluid maakt en je hoort dit, dan
komt er een trilling vanuit die bron bij je oor. Daar wordt het geluid (de tril-
ling) ontvangen en door de geluidsreceptoren van de zenuwen in het oor
omgezet in een elektromagnetisch signaal. Dat signaal gaat vervolgens via een
paar schakelstations naar de gehoorsgebieden in de hersenschors (cortex). De
geluiden die van rechts komen worden in de linkerhersenhelft verwerkt en
andersom.
Primaire en secundaire gehoorsgebieden. De gehoorsgebieden bevinden zich
aan de achterkant van bovenste kronkel (gyrus) van de slaapkwab (delen van
Herschl’s gyrus en superieure temporaal gyrus). De gehoorsgebieden worden
ingedeeld naar primaire en secundaire gehoorsgebieden. De primaire gehoors-
gebieden verwerken eerst de simpele eigenschappen van het geluid, zoals de
luidheid en toonhoogte van het geluid. De secundaire gebieden verwerken het
geluid vervolgens uitgebreider, zodat je kunt onderscheiden of het geluid van
bijvoorbeeld een stem of een auto komt.
Spraak begrijpen. Bij de verdere verwerking van het geluid, bijvoorbeeld om te
herkennen wie er aan het praten is en te begrijpen wat er gezegd wordt, wor-
den weer andere gebieden gebruikt. Zo zijn de zogenoemde associatiegebieden
in het midden van de slaapkwab betrokken bij het herkennen wiens spraak het
is. Om de taal van wat gesproken wordt te begrijpen, is onder andere het ge-
bied van Wernicke betrokken. Dit bevindt zich aan de linkerkant van de herse-
nen aan het eind van de bovenste kronkel (gyrus) van de slaapkwab.
Informatie ophalen en opslaan. Terwijl je naar geluid aan het luisteren bent,
haal je informatie uit of slaat informatie op in je geheugen. Daarbij zijn geheu-
gengebieden (o.a. de hippocampus) betrokken die zich dieper in de hersenen
bevinden.

Het horen, herkennen en begrijpen van geluiden (bijvoorbeeld van spraak)
wordt een bottom-up proces genoemd, waarbij de hersenen informatie ont-
vangen en die proberen te begrijpen.

Aanmaken van spraak in de hersenen

Bij het aanmaken (en ook het begrijpen) van spraak gebruiken de meeste
rechtshandige mensen een aantal gebieden in hun linkerhersenhelft die ge-
specialiseerd zijn in taal verwerken. De hersenen werken voor een groot deel
gespiegeld: wat er rechts gedaan wordt met het lichaam en rechts wordt waar-
genomen, wordt grotendeels in de linkerhersenhelft verwerkt en andersom.
Bij rechtshandige mensen is de linkerhersenhelft ook betrokken bij het schrij-
ven met rechts. Deze gespecialiseerde taalgebieden in de linkerhersenhelft zijn
het gebied van Broca en het eerder genoemde gebied van Wernicke.
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Gehoorsgebieden

Frontaalkwab "_-"'-"ﬂﬂdhEEI'IRwab

. Achterhoofdskwab

Wernicke

_— Kleine hersenen

Slaapkwab )f Hersenstam

Figuur 7.1 Linkerzijaanzicht van de hersenen.

Het gebied van Broca bevindt zich ongeveer in de laagste kronkel (gyrus)
van de linkervoorhoofdskwab (frontaalkwab) (zie figuur 7.1). Dit gebied is
betrokken bij het aanmaken van spraak (en ook bij schrijven). Als je wilt gaan
praten, moeten je hersenen eerst informatie verzamelen om te bepalen welke
woorden of zinnen je wilt gaan uitspreken. Vervolgens sturen de hersenen de
spieren in je longen, hals en mond aan die de bedoelde woorden of zinnen
daadwerkelijk uitspreken (top-down proces). Het gebied van Broca stuurt
waarschijnlijk de moto-rische gebieden aan die deze spieren controleren en
die zich achteraan op het oppervlak van de voorhoofdskwab bevinden.
Tijdens een gesprek, waarbij je zelf praat en naar iemand anders luistert die
praat, werken de twee taalgebieden van Broca en Wernicke samen langs twee
verschillende routes. Zo wordt de informatieverwerking in die gebieden op
elkaar afgestemd, zodat jij goed begrijpt wat de ander zegt en ook zelf goed
uit je woorden komt.

Wat de hersenen doen als iemand stemmen hoort

Uit onderzoek met fMRI-hersenscantechnieken®® is gebleken dat bij mensen
met de diagnose psychose tijdens stemmen horen een aantal hersengebieden
actief wordt, onder andere de gehoorsgebieden (secundaire en soms ook
primaire). Ook blijken taalgebieden geactiveerd te worden tijdens stemmen
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horen. Bijzonder is dat tijdens stemmen horen ook het gebied van Broca aan
de rechterkant geactiveerd wordt. Bij normale aanmaak van spraak wordt dit
gebied aan de linkerkant geactiveerd. De activiteit in het rechtergedeelte van
Broca was groter naarmate de stemmen negatiever waren.

De activering van het rechtergedeelte van Broca kan misschien mede ver-
klaren waarom stemmenhoorders de stemmen als niet van zichzelf herken-
nen. Bij normale aanmaak van spraak wordt Broca immers aan de linkerkant
geactiveerd. Aan de rechterkant, die je doorgaans ook minder onder controle
hebt (denk maar aan links proberen te schrijven als je rechtshandig bent!), is
er normaal gesproken geen activiteit. De vraag is dan waar de spraak die je
blijkbaar aan het aanmaken bent, vandaan komt. Mogelijk leidt de mindere
controle die je over die rechterhersenhelft hebt, (mede) tot het gevoel geen
controle te hebben over de stemmen.

Het patroon van hersenactiviteit tijdens stemmen horen lijkt niet veel te
verschillen bij stemmenhoorders met de diagnose psychose en stemmenhoor-
ders zonder diagnose. Een leuke interpretatie van de bevindingen uit dit soort
onderzoek is dat stemmenhoorders blijkbaar een deel van de hersenen (rech-
terkant van het gebied van Broca) gebruiken, dat mensen die geen stemmen
horen meestal niet gebruiken.

Wat gebeurt er in de hersenen voordat iemand stemmen hoort?

In een hersenscanonderzoek naar stemmen horen werd gekeken naar de
hersenactiviteit tijdens de 6 tot 0 seconden voordat mensen stemmen gaan
horen. Er werd een gebied in de buurt van de hippocampus gevonden (de
parahippocampale cortex) dat minder actief was dan gebruikelijk. Dit gebied
is gewoonlijk betrokken bij het ophalen van informatie uit het geheugen en
stuurt informatie van de hippocampus naar de associatiegebieden. De onder-
zoekers denken dat de lagere activiteit in dit gebied er misschien voor zorgt
dat de rechtertaalgebieden geactiveerd worden waardoor mensen stemmen
gaan horen.

Bottom-up en top-down hersenverklaringen

Onderzoekers hebben verschillende mogelijke verklaringen van de hersen-
processen die ervoor zorgen dat iemand stemmen gaat horen. Een mogelijke
verklaring is verhoogde activiteit in de hersengebieden die met de waar-
neming van spraak te maken hebben (zoals het gebied van Wernicke). Dit
wordt de bottom-up mogelijkheid genoemd. Stemmen horen kan ook een
gevolg zijn van verhoogde activiteit in de gebieden die bij het aanmaken van
spraak betrokken zijn (waaronder het gebied van Broca). Dit wordt de
(hyper)top-down mogelijkheid genoemd. Een derde mogelijke verklaring
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Rechterhersenhelft praat tegen linkerhersenhelft

De bevindingen uit modern hersenscanonderzoek komen
(deels) overeen met de ‘bicameral mind’-theorie van Julian
Jaynes uit 1976.%° ‘Bicameral mind’ betekent de ‘tweekame-
rige geest’. Jaynes stelde onder meer dat het tot de oude Grie-
ken heel normaal was om stemmen te horen (van de goden)
en de opdrachten van die stemmen op te volgen. Volgens hem
ontstonden de stemmen doordat de linkerhersenhelft naar de
boodschappen van de rechterhelft luisterde. Door de grotere
verbreiding van lezen en schrijven en de ontwikkeling van lo-
gica werd de linkerhersenhelft dominant. Mensen gingen hun
beslissingen meer nemen op basis van hun eigen gedachten
en redeneringen, wat die dominantie nog eens versterkte. Er
is geen bewijs dat vroeger iedereen stemmen hoorde. Wel zijn
er nu aanwijzingen dat de rechterhersenhelft inderdaad een
rol speelt bij het horen van stemmen.

is dat de hersenen de innerlijke spraak niet herkennen als van zichzelf. Een
vierde verklaring zou kunnen zijn, dat stemmen horen ontstaat doordat de
samenwerking of de communicatie tussen Wernicke en Broca, die via twee
routes met elkaar verbonden zijn, niet optimaal verloopt.

Hersenonderzoekers werken nu vanuit de aanname dat er bij stemmen
horen sprake is van een combinatie van de laatste drie verklaringen. Door
een combinatie van verhoogde activiteit in de gebieden die spraak aanmaken
(waaronder het rechtergedeelte van Broca) en een veranderde samenwerking
tussen de taalgebieden via de twee verschillende routes, kan iemand een stem
gaan horen die de persoon niet herkent als van zichzelf.2®

Biochemische verklaring: hersenchemie uit balans?
Een veel gehoorde verklaring voor allerlei psychische problemen is dat de
hersenchemie uit balans is (‘chemical imbalance’). Een teveel of tekort aan
bepaalde hersenstoffen, zoals neurotransmitters en hormonen, zou de oorzaak
zijn voor de problemen en ook het stemmen horen. Deze verklaring wordt
vaak aangevoerd als reden om medicatie voor te schrijven om de balans weer
te herstellen.

Het idee dat het uit balans zijn van lichamelijke stoffen de oorzaak van psy-
chische stoornissen zou kunnen zijn, bestaat al sinds de Oudheid. Zo had
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Aristoteles een invloedrijke theorie over bepaalde lichaamssappen, de humores.
Als deze humores uit balans raakten, konden er psychische problemen ont-
staan.

Psychose, posttraumatische stress en dopaminegehalte
Van psychose wordt gedacht dat de oorzaak zou kunnen liggen in een teveel
van de hersenstof (neurotransmitter) dopamine. De theorie is ontstaan, door-
dat men merkte dat medicatie die de opname van dopamine blokkeert, een
antipsychotisch effect kon hebben. Deze medicijnen (neuroleptica, later an-
tipsychotica genoemd) blokkeren de zogeheten dopamine d2-receptoren. Op
grond van het antipsychotische effect werd geconcludeerd dat er sprake was
van te veel dopamine-activiteit. Pas later werd er inderdaad een gemiddeld
hogere dopamine-activiteit gevonden bij mensen met de diagnose psychose.
Bij mensen met de diagnose posttraumatische stress stoornis (PTSS) werd
ook een verhoogd dopaminegehalte gevonden. Bij zowel de diagnose psychose
als PTSS komt stemmen horen veel voor. Aan de andere kant speelt trauma
een belangrijke rol bij zowel stemmen horen, als PTSS en psychose. Misschien
is de verhoogde dopamine-activiteit die we zien, onderdeel van een stressreac-
tie van de hersenen op traumatische ervaringen?

Dopaminehuishouding bij stemmen horen: geen één-op-één verband

Bij stemmen horen is er geen één-op-één verband tussen stemmen horen en te
veel dopamine. Bij stemmenhoorders zonder diagnose is er geen sprake van
een veranderde dopaminehuishouding. Ook heeft lang niet iedereen met de
diagnose psychose verhoogde dopamine-activiteit. Je ziet dit ook terug bij de
effecten van antipsychotica. Bij 22-40% van de stemmenhoorders met de diag-
nose psychose heeft antipsychotica géén effect op het stemmen horen. Daar-
naast blijkt het antipsychoticum clozapine (dat de dopamine d2-receptoren
niet blokkeert) bij veel mensen het stemmen horen te verminderen. De kans is
dus groot dat er ook andere hersenstoffen betrokken zijn bij stemmen horen.
Er wordt met name gedacht aan de hersenstoffen serotonine, glutamaat en
acetylcholine.

Afweersysteem, de hersenen en psychose

De laatste jaren neemt het onderzoek toe naar de rol van het afweersysteem
(immuunsysteem) bij mensen met de diagnose psychose. Zij blijken vaker
auto-immuunziektes als suikerziekte-type 1 en multiple sclerose (MS) te heb-
ben. Ook blijken moeders die tijdens de zwangerschap een infectie hadden,
vaker een kind te krijgen dat later de diagnose psychose krijgt. Uit PET-her-
senscanonderzoek blijkt dat mensen met de diagnose psychose een verhoogde
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Dopamine als markeerstift

Verhoogde dopamine-activiteit kan ertoe leiden dat bepaalde
prikkels opvallender (salient) worden in de ervaring. Alsof
een markeerstift in je ervaring bepaalde dingen als belang-
rijk markeert. In normale situaties wordt deze markeerstift
gebruikt als je bijvoorbeeld een rood verkeerslicht ziet, als

je in het verkeer van a naar b gaat. Bij verhoogde dopamine-
activiteit kunnen dingen als belangrijk gemarkeerd worden
die doorgaans niet belangrijk zijn. Zo kan iemand die op
straat even naar je kijkt als belangrijk gemarkeerd worden
en tegelijk de fietser die jouw kant opfietst ook en de mensen
die een eindje verderop aan het lachen zijn ook. Zo kan de
indruk ontstaan dat zij met elkaar te maken hebben. Wellicht
hebben ze het op jou gemunt? Zo kun je heel anders gaan
nadenken over wat er eigenlijk gaande is en kunnen wanen
en achterdocht ontstaan. Een verhoogd dopaminegehalte kan
ook leiden tot meer indringende (intrusieve) gedachten of
ervaringen. Dit zijn gedachten of indrukken die onverwacht
in je opkomen en die je moeilijk van je af kunt zetten. Onder-
zoekers denken dat een verhoogd dopaminegehalte ervoor
kan zorgen dat indringende gedachten kunnen overgaan in
hallucinaties, zoals stemmen horen.

activiteit van bepaalde afweercellen (microgliacellen) hebben. Deze verhoog-
de paraatheid van het zenuwstelsel kan mogelijk op een herseninfectie wijzen.
Onderzoeken naar de effecten van ontstekingsremmers (NSAID’s) bij mensen
met de diagnose schizofrenie lieten gunstige resultaten zien. De positieve
symptomen waartoe ook stemmen horen gerekend wordt, namen af.?%!

Genen: is stemmen horen erfelijk?

Het is niet helemaal duidelijk of stemmen horen erfelijk is. Er is weinig speci-
fiek onderzoek naar gedaan. Er zijn wel onderzoeken gedaan naar erfelijkheid
en de diagnosen psychose en schizofrenie.

Erfelijkheid en de diagnose schizofrenie
Uit bevolkingsonderzoek blijkt dat de diagnose schizofrenie vaker gesteld

wordt als de diagnose voorkomt in de familie. De kans om zelf de diagnose
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schizofrenie te krijgen is het grootst als je familieleden in de eerste graad hebt
die deze diagnose hebben. Bij eeneiige tweelingen was de kans 48% en bij
twee-eiige tweelingen 17%. Bij kinderen was de kans 13%, bij broers en zus-
sen 9% en bij ouders 6%. Over de hele bevolking is de kans 1% om de diagno-
se schizofrenie te krijgen. Tegenover de verhoogde kans op het krijgen van de
diagnose schizofrenie als andere familieleden ook die diagnose hebben, staat
dat de kans dat je niet die diagnose krijgt, veel groter is.

Als een bepaalde eigenschap, zoals stemmen horen, vaker voorkomt in een
familie hoeft dat nog niet te zeggen dat er sprake is van erfelijke (genetische)
bepaaldheid. Misschien komen verschillende omstandigheden die tot stemmen
horen kunnen leiden, toevallig bij meer familieleden voor. Zoals een oma die
stemmen gaat horen door slechthorendheid, een oom die traumatische erva-
ringen heeft gehad en een nicht die veel drugs heeft gebruikt.

Er kan ook sprake zijn van vergelijkbare omstandigheden die generatie op
generatie terugkomen. Zo komt het helaas soms voor dat mensen die als kind
misbruikt zijn, als volwassene hun eigen kinderen gaan misbruiken (interge-
nerationeel trauma). Doordat misbruik kan leiden tot stemmen horen, kan
stemmen horen vaker gaan voorkomen in een familie zonder dat er sprake is
van erfelijkheid.

Genen en schizofrenie

Er wordt veel onderzoek naar genen gedaan maar welke genen precies bij
welke ziekten of symptomen een rol spelen, is in veel gevallen onbekend.
Rond genetische aanleg is er bij de diagnose schizofrenie meer onderzoek
gedaan dan bij stemmen horen.

Ons DNA bevat ons erfelijk materiaal. Het DNA bestaat bij de meeste men-
sen uit 46 chromosomen die zijn opgebouwd uit genen. Een groot onderzoek
liet zien dat bij mensen met de diagnose schizofrenie drie chromosomen
(nummer 1, 15 en 22) anders zijn dan bij gezonde mensen. Een ander groot
onderzoek vond 108 genen die anders waren. Deze genen hebben te maken
met de ontwikkeling en het functioneren van het immuunsysteem en de her-
senen, onder andere het gen DRD2 dat betrokken is bij de eerder genoemde
dopamine d2-receptor.

Bij sommige genetische afwijkingen komen soms bepaalde psychische
problemen en bijzonderheden voor. Zo ontbreekt er bij het 22q112-deletiesyn-
droom een stukje DNA. Sommige mensen met dit syndroom krijgen de diag-
nose schizofrenie en een aantal van hen hoort ook stemmen.

Genen en stemmen horen
Het weinige onderzoek dat is gedaan naar het verband tussen genen en stem-
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Genetisch bepaalde gevoeligheid?

Het hebben van een bepaald gen wil nog niet zeggen dat je
een bepaalde eigenschap, zoals stemmen horen, zult krijgen.
Sommige genen worden als het ware aan- of uitgezet door
gebeurtenissen die iemand meemaakt in het leven. Zo zijn
er genen die geactiveerd worden als mensen traumatische
ervaringen meemaken of bepaalde middelen gebruiken. Ook
kunnen genen gedeactiveerd worden. Het hebben van be-
paalde genen geeft dus een verhoogde gevoeligheid om een
eigenschap, zoals stemmen horen, te krijgen.

Onderzoeker Simon McCarthy-Jones vermoedt dat er vier
verschillende routes zijn die tot stemmen horen kunnen
leiden. Een puur biologische route die te maken heeft met
zaken voor de geboorte (genetische gevoeligheid of complica-
ties zoals infecties) en de ontwikkeling van de hersenen (het
normale proces van snoeien van minder gebruikte zenuwcel-
len tijdens de puberteit). Een tweede route heeft te maken
met het doormaken van meerdere trauma’s. De twee andere
routes zijn een combinatie: enerzijds van prenatale ontwik-
keling en trauma, anderzijds van trauma en het snoeien van
zenuwcellen, 262

men horen vond plaats bij mensen met de diagnose schizofrenie of psychose.
Het is de vraag of de bevindingen gelden voor alle stemmenhoorders. Er
wordt een relatief lage erfelijkheid van het horen van stemmen gevonden.

Wat betreft specifieke genen die betrokken zijn bij stemmen horen, is alleen
bekend dat een onderdeel (rs4236167) van het gen DTNBP1 een rol speelt bij
hallucinaties bij mensen met de diagnose schizofrenie. De werking van dit gen
beinvloedt de activiteit van de hersenstoffen dopamine en glutamaat en zorgt
bij mensen met de diagnose schizofrenie voor een verminderde uitwerking
van de stoffen op de bovenste kronkel van de slaapkwab en op het geheugen-
gebied in de hippocampus. Deze hersenstoffen en hersengebieden kunnen
een rol spelen bij stemmen horen. Er zijn verschillende andere genen waarvan
wordt vermoed dat ze een rol zouden kunnen spelen, maar dat is tot dusver
niet aangetoond.?6®
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Overige biologische verklaringen

Zintuiglijke onthouding (‘sensory deprivation’)

Een belangrijke verklaring voor bijzondere ervaringen als het horen van stem-
men of het zien van beelden is zintuiglijke onthouding. Bij zintuiglijke ont-
houding krijg je langere tijd geen prikkels van buitenaf. Fr is veel onderzoek
naar gedaan.?®* Bij dergelijke onderzoeken zitten deelnemers in een ruimte
waar het helemaal stil en helemaal donker is. Binnen een dag gaan zij allerlei
dingen zien en horen. Onze hersenen en bewustzijn zijn er blijkbaar zo aan
gewend om prikkels van buitenaf te verwerken dat ze bij afwezigheid daarvan
zelf ervaringen gaan aanmaken. Wellicht speelt hetzelfde proces ook een rol
bij mensen die langzaam slechthorend worden en bij mensen die zich lang-
durig sociaal isoleren. Mensen die na een lang huwelijk hun partner verliezen
horen vaak nog jaren de stem van hun overleden partner. Mogelijk speelt
zintuiglijke onthouding hierbij ook een rol. Als de persoon met wie je tiental-
len jaren dagelijks spreekt, wegvalt, kan het zijn dat een stem de leegte gaat
opvullen (zie ook 3.5).

Stemmen horen als een reactie op stress

Bij veel stemmenhoorders is stress een trigger om stemmen te gaan horen

en helpt lichamelijke ontspanning en geestelijke rust om minder stemmen te
horen. Daarnaast is bekend dat stemmen horen met (onverwerkte) trauma’s
te maken kan hebben. Op die manier zou je stemmen horen als een reactie op
stress kunnen zien. Te veel stress geeft bij ieder mens verschillende effecten,
de één krijgt er hoofd-, buik- of rugpijn van, de ander kan er niet van slapen.
En weer een ander gaat bij te veel stress misschien stemmen horen.

7.4 Psychologische verklaringen

Stemmen horen en hooggevoeligheid

Een mogelijke verklaring die we bij het Steunpunt weleens horen is dat de
stemmen te maken hebben met hooggevoelig zijn. Met de term hooggevoelig-
heid kunnen twee verschillende dingen worden bedoeld: een psychologische
verklaring rond overprikkeling en een meer spirituele verklaring.

Er is een psychologische theorie over hooggevoeligheid die stelt dat som-
mige mensen gevoeliger zijn voor prikkels en sneller overprikkeld raken. Deze
mensen worden hoogsensitieve personen genoemd (HSP). Deze betekenis van
hooggevoeligheid in combinatie met stemmen horen lijkt op de verklaring van
stemmen als reactie op stress.
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Een andere betekenis van hooggevoeligheid is meer spiritueel en wordt
gebruikt in de newagebeweging. Het gaat hierbij over de zogeheten nieuwe-
tijdskinderen, ook wel indigokinderen genoemd. Zij zouden hooggevoelig zijn
in de zin van meer empathisch en creatief, en zouden beschikken over para-
normale gaven zoals telepathie. Deze verklaring lijkt op de eerder besproken
spirituele verklaringen.

Traumatische ervaringen en stemmen horen

Sinds Marius Romme en Sandra Escher in 1987 een verband legden tus-

sen traumatische ervaringen en stemmen horen is er veel onderzoek gedaan
naar de rol van trauma bij stemmen horen. De meeste onderzoekers zijn het
er inmiddels over eens dat het op jonge leeftijd meemaken van nare dingen
een oorzaak kan zijn van stemmen horen. Voorbeelden van traumatiserende
ervaringen zijn: lichamelijke mishandeling, seksueel misbruik en verkrach-
ting, psychische of emotionele mishandeling, verwaarlozing, langdurig gepest
worden, het vroegtijdig overlijden van één of beide ouders en het meemaken
van geweld, een ramp of ongeluk.?> Hoe erger het trauma, hoe groter de kans
op stemmen horen en bij meervoudige trauma’s nam de kans nog verder toe.2¢
Zo kun je stemmen zien als een begrijpelijke reactie op traumatische ervaringen.
Ook blijkt dat traumatische ervaringen samenhangen met de negativiteit van
de stemmen en de last die mensen van die stemmen ervaren. De stemmen
verwijzen soms letterlijk naar het trauma, soms verwijzen ze figuurlijk naar
het onderliggende thema in het levensverhaal.¢”

Construct: de code van de stemmen kraken
In de Maastrichtse benadering van Marius Romme en Sandra Escher spelen
moeilijke of nare gebeurtenissen ook een belangrijke rol bij de betekenisge-
ving aan de stemmen. Met het Maastrichts Interview stemmen horen kunnen
het levensverhaal en het stemmen horen in kaart worden gebracht. Uitgangs-
punt is dat er een relatie bestaat tussen de stemmen en het levensverhaal van
de stemmenhoorder. Stemmen kunnen letterlijk verwijzen naar een trauma,
bijvoorbeeld doordat ze klinken als mensen die bij het trauma betrokken
waren of doordat ze over het trauma praten. De stemmen kunnen ook figuur-
lijk met het trauma te maken hebben. Iemand die vroeger veel gepest is, kan
bijvoorbeeld later andere stemmen gaan horen die hem of haar ook pesten
maar met andere scheldwoorden. Een ander voorbeeld van een figuurlijke ver-
wijzing is hoe een 7-jarige kinderstem te maken kan hebben met het misbruik
dat iemand op die leeftijd heeft meegemaakt.

Op basis van het Maastrichts Interview kan het zogeheten construct worden
gemaakt om te helpen achterhalen wat de relatie is tussen de stemmen en

204



het levensverhaal van de stemmenhoorder. Voor het construct wordt gekeken
naar de identiteit van de stemmen, de karakteristieken (bijvoorbeeld leeftijd
en geslacht), de inhoud, triggers, de geschiedenis van het stemmen horen en
de jeugdgeschiedenis. Samen met de stemmenhoorder wordt gezocht naar
een antwoord op twee vragen:

a. Welke personen vertegenwoordigen de stemmen?

b. Welke problemen vertegenwoordigen de stemmen?

Bij stemmen die duidelijk wat vorm en inhoud betreft met een trauma te
maken hebben is het relatief gemakkelijk om het construct te maken. Bij stem-
men die figuurlijk met bepaalde mensen en problemen te maken hebben, ligt
het moeilijker. Dit wordt gezien als het kraken van een code.

Uit een onderzoek waarbij met 100 stemmenhoorders het construct werd
gemaakt, bleek dat het stemmen horen vaak gerelateerd was aan mensen die

|

Stemmen horen als dissociatieve ervaring

Binnen de stemmenhoorbeweging wordt stemmen horen
soms verklaard uit de afsplitsing (door dissociatie) van een
persoonlijkheidsdeel als reactie op een traumatische ervaring.
Bij dissociatie worden bepaalde gedachten, emoties, waar-
nemingen of herinneringen buiten het bewustzijn geplaatst.
Ze zijn tijdelijk niet te gebruiken of ze hebben tijdelijk min-
der samenhang. Dissociatie kan optreden tijdens een trau-
matische ervaring of daarna als er iets gebeurt wat met dat
trauma te maken heeft. Het wordt vaak als een overlevings-
mechanisme gezien; door dissociatie hoeft iemand die het
meemaakt zich niet bewust te zijn van de nare ervaring of de
herinnering eraan.

Stemmen horen komt veel voor bij mensen met de diagnose
dissociatieve stoornis (DIS), zelfs meer dan bij de diagnoses
psychose en schizofrenie. Daarnaast lijken de stemmen bij
DIS en psychose heel veel op elkaar (zie onderdeel 3.6). Bij
mensen met de diagnose DIS kunnen de stemmen het soms
overnemen. De stemmen of andere persoonlijkheden worden
bij DIS vaak alters genoemd. Andrew Moskowitz en Dirk Cor-
stens hebben voorgesteld om stemmen horen niet als psycho-
tisch symptoom maar als een dissociatieve ervaring te zien.268
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betrokken waren bij bedreigende of traumatische ervaringen in iemands le-
ven. De problemen die met de stemmen te maken hadden waren bijvoorbeeld:
negatief zelfbeeld, seksueel misbruik, moeite met uiten van boosheid, moeite
met vertrouwen en seksuele identiteit.?%

Psychoanalyse van Freud: stemmen en het onbewuste

Het idee dat stemmen kunnen voortkomen uit trauma werd al door Sigmund
Freud voorgesteld aan het begin van de 20e eeuw. Freud is de grondlegger
van de psychoanalyse en stelde als eerste dat mensen naast het bewustzijn
ook een onbewuste hebben. Volgens Freud bestond het uit de aangeboren drif-
ten, maar ook de verdrongen wensen en traumatische ervaringen. Driften zijn
energiestromen die te maken hebben met de instinctieve drang om te overle-
ven, de drang naar de dood en naar seks.

Freud deelde de menselijke geest op in drie delen: het id (waarin de on-
georganiseerde instinctieve driften zetelen), het ego (dat op een realistische
manier in de behoefte van het id probeert te voorzien) en het superego (dat
te maken heeft met alle normen die we meekrijgen van onze ouders en onze
cultuur). Over het algemeen zijn we ons volgens Freud alleen bewust van
een deel van ons ego en ons superego, de rest is onbewust. De inhouden van
het onbewuste kunnen volgens Freud in het bewustzijn komen door dromen,
maar ook door bijzondere zintuiglijke ervaringen zoals stemmen horen. Zoals
je ziet lijkt de Maastrichtse benadering op stemmen geént op het psychoanaly-
tische gedachtegoed.

Psychoanalyse van Jung: stemmen en het collectief onbewuste

Jung, een collega van Freud, had belangstelling voor spiritualiteit. Na een
periode waarin hij zelf veel bijzondere zintuiglijke ervaringen had en hij bang
was om gek te worden (zie 3.2), ontwikkelde hij een aantal ideeén over de
menselijke geest. Waar Freud uitging van een persoonlijk bewustzijn en een
persoonlijk onbewuste, stelde Jung dat er ook een collectief bewustzijn en een
collectief onbewuste is:

‘Het collectieve onbewuste is beter te begrijpen als een verlengstuk van het
persoonlijke onbewuste tot haar wijdere en bredere basis, het bevat inhouden die
overeenkomen met de familie, met de sociale groep, met de stam en de natie, met
het ras en uiteindelijk met de mensheid. Elk opeenvolgend niveau van het onbe-
wuste kan gezien worden als dieper gaan en meer collectief worden. Het wonder-
baarlijke van het collectieve is dat het er allemaal is, alle legendes en geschiedenis
van de mensheid, met niet uitgedreven demonen en gachtaardige heiligen, haar
mysterién en haar wijsheid, het is allemaal in ieder van ons.’ 27

De beelden in het onbewuste die we als mensheid met elkaar delen noemde
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Jung de archetypes. De belangrijkste archetypes zijn de archetypen van ge-
boorte, dood, macht, held, het kind, God, de duivel, de oude man, moeder
aarde, de maan, de zon, de wind, de rivieren, vuur, dieren en ook vele door
mensen gemaakte voorwerpen zoals ringen en wapens. De inhoud van zowel
het persoonlijke als het collectieve onbewuste kan in het bewustzijn komen
via dromen en bijzondere zintuiglijke ervaringen, zoals stemmen horen.

Transpersoonlijke benadering

De transpersoonlijke psychologie zou je kunnen omschrijven als de meest
spirituele stroming binnen de psychologie. De transpersoonlijke (voorbij het
persoonlijke) benadering richt zich op ervaringen en overtuigingen voorbij het
persoonlijke bewustzijn en alledaagse gebeurtenissen, zoals piekervaringen,
veranderde bewustzijnstoestanden (‘altered states of conciousness’) en spiritu-
ele ervaringen. Stemmen horen kan vanuit deze benadering gezien worden als
een transpersoonlijke ervaring.

De transpersoonlijke psychologie is voortgekomen uit het werk van Carl
Jung en Abraham Maslov (over menselijke behoeftes, van basisbehoeftes tot
de behoefte aan zelfverwerkelijking, het bereiken van je hoogste potentieel).
Daarnaast hebben verschillende spirituele tradities, zoals het boeddhisme,
invloed gehad op transpersoonlijke psychologie. Bekende transpersoonlijke
psychologen zijn Gary Lokuff, Roberto Asaglioli, Stanislav Grof en Christina
Grof.

De psychosynthesetheorie van Assagioli

De Italiaanse psychiater Roberto Assagioli (1888-1974) is de grondlegger van
de transpersoonlijke stroming die psychosynthese genoemd wordt. Assagioli
vond het net als tijdgenoten Sigmund Freud en Carl Jung belangrijk dat the-
rapie zich richtte op het verwerken van trauma’s en het ontwikkelen van een
gezond ego. Daarnaast vond hij het ook belangrijk dat mensen hun mogelijk-
heden optimaal benutten. Groei en bloei van de persoon hebben daarom een
belangrijke plek in psychosynthese.

Volgens de psychosynthese zijn we ons alleen bewust van het veld van
bewustzijn. Daarin bevindt zich ons ik waarmee we de wereld waarnemen en
van waaruit we handelen. Ons persoonlijke bewustzijn wordt omgeven door
het persoonlijke onbewuste. Dat bestaat uit drie delen: het lagere onbewuste,
het middelste onbewuste en het hogere onbewuste. In het lagere onbewuste
vinden we onze instincten en de dingen die we verdrongen hebben, zoals
onverwerkte trauma’s of emoties. Het middelste onbewuste heeft betrekking
op dingen waar we ons nu niet van bewust zijn, maar waar we wel toegang
toe hebben, zoals alledaagse kennis en herinneringen die we bewust op kun-
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nen halen. In het hogere onbewuste vinden we onze idealen op kunstzinnig,
filosofisch en wetenschappelijk gebied, ons geweten en spirituele ervaringen.
Ons persoonlijke bewustzijn en onbewuste wordt omgeven door het collec-
tieve bewustzijn. Op de grens tussen het hogere onbewuste en het collectieve
onbewuste bevind zich het hogere Zelf. Dit hogere Zelf wordt gezien als onze
ziel, een permanent centrum van waaruit het 9k’ allerlei positieve kwaliteiten
krijgt zoals liefde, wijsheid, verbondenheid, vreugde en kracht.

|

Grof & Grof over de spirituele crisis?72

In een invloedrijk boek uit 1989 leggen Stanislav en Christina
Grof uit dat spirituele ontwikkeling langzaam en gestaag kan
gaan (‘emergence’ of emergentie: langzaam aan de oppervlak-
te komen), maar ook heftig en snel, zonder dat de persoon
die het meemaakt heeft geleerd hoe hij of zij met alle veran-
deringen en bijzondere ervaringen kan omgaan. Dit kan dan
leiden tot een spirituele crisis (‘spiritual emergency’), die een
totale ontwrichting met zich kan meebrengen.

Van de buitenkant kan dit door de psychiatrie gezien wor-
den als een psychische crisis of stoornis, zoals een psychose
of een manie. Vanuit spiritueel standpunt is zo’n crisis een
fase van spirituele ontwikkeling; als iemand heeft geleerd om
met alle veranderde ervaringen en overtuigingen om te gaan
kan dit leiden tot persoonlijke en spirituele groei. Een crisis
vraagt dan ook om een heel ander soort steun dan de diag-
nose psychose en behandeling met antipsychotica.

Gary Lukoff en anderen hebben zich ervoor ingezet dat
mensen die met een spirituele crisis te maken hebben inmid-
dels (sinds DSM-IV) een andere diagnose kunnen krijgen dan
psychose of bipolaire stoornis, namelijk die van religieus of
spiritueel probleem.

De transpersoonlijke benadering van de spirituele crisis
leidde tot de oprichting van het Spirituele Crisis Netwerk,
waarin behalve transpersoonlijke therapeuten ook veel erva-
ringsdeskundigen actief zijn (o0.a. in zelfhulpbijeenkomsten).
In dit netwerk worden vormen van ondersteuning bij spiritu-
ele crisis ontwikkeld.
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Psychosynthese is erop gericht om dit hogere zelf te realiseren en van daaruit
je persoonlijkheid opnieuw vorm te geven.?”!

Stemmen horen en psychosynthese. We hebben eerder gezien dat stemmen
horen allerlei vormen kan aannemen. Vanuit de theorie van psychosynthese
kun je negatieve stemmen zien als afkomstig uit het lagere bewustzijn. Stem-
men die praten over alledaagse zaken zou je kunnen zien als komende uit het
middelste bewustzijn. Positieve, inspirerende stemmen zou je kunnen zien als
afkomstig uit het hogere onbewuste.

Psychosynthese laat de mogelijkheid open of de stemmen uit de persoon zelf
(uit het persoonlijke onbewuste) of van buiten de persoon komen (uit het col-
lectieve onbewuste). Verder biedt psychosynthese de mogelijkheid tot positie-
ve ontwikkeling van de persoon: herstel van psychische problemen, maar ook
de mogelijkheid tot groei en ontplooiing van de persoon.

FBPSCS-raamwerk voor (gelaagde) verklaringen

De wetenschappelijke verklaringen die we hebben besproken waren vaak
biologisch of psychologisch. Bij de laatste groep kwamen ook sociale kan-

ten aan bod, zoals traumatische ervaringen met misbruik en sociale isolatie
als mogelijke oorzaak van stemmen horen. Daarnaast hebben we spirituele
verklaringen besproken. Sommige wetenschappers vinden dat als je stemmen
horen goed wilt verklaren je naar zowel de biologische als de psychologische
als de sociale aspecten moet kijken: een bio-psycho-sociale verklaring. Som-
mige onderzoekers verwijten hersenwetenschappers dat ze alleen bezig zijn
met bio-bio-bio verklaringen.

Op het Wereldcongres Stemmen Horen in Melbourne in 2013 presenteer-
den Rianne Immel en ik een raamwerk dat ook ruimte biedt aan de culturele
en spirituele verklaringen. Dit FBPSCS-raamwerk heeft zes lagen: fysiek-
biologisch-psychologisch-sociaal-cultureel-spiritueel. Het biedt een kader om
verschillende verklaringen in te plaatsen en met elkaar te vergelijken, zodat
de overeenkomsten en verschillen duidelijk worden. Zo spelen bij het langere
tijd in stilte doorbrengen, de fysieke laag (ontbreken van geluiden), de biolo-
gische laag (veranderende hersenprocessen) en de psychologische laag (het
horen van stemmen) een rol. Wanneer het om bijvoorbeeld een boeddhistisch
persoon gaat die langere tijd in stilte wil mediteren, worden ook de culturele
en spirituele laag betrokken. Dit raamwerk kan ook helpen om, per laag, (on-
verkende) bronnen van kracht, steun en inspiratie te zoeken.
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7.5 Wanen, waarheid en betekenis

Wat zijn wanen?

Een waan is een bepaalde overtuiging die letterlijk genomen niet klopt. Als
iemand bijvoorbeeld denkt dat de buren hem willen vermoorden omdat hij
hun stemmen heeft gehoord, terwijl dat in feite niet zo is, heet dat een waan.
Wanen worden in de psychiatrie, net als stemmen horen, gezien als een
symptoom van psychose en schizofrenie.

In zekere zin komen wanen heel veel voor. Veel mensen hebben weleens
bepaalde ideeén over iets of iemand die niet blijken te kloppen. We kennen niet
voor niets de uitdrukking: ‘in de waan verkeren dat’. Bij wanen zoals bedoeld
in de psychiatrie, blijven mensen hun overtuiging volhouden ondanks een
duidelijk bewijs van het tegenovergestelde. Ook kan worden bedoeld, dat hun
overtuigingen niet met andere mensen in dezelfde cultuur gedeeld worden.

Realitychecks: waar of waan?

Door realitychecks te doen, kun je erachter te komen of wat je zelf of iemand
anders denkt, klopt of niet (zie onderdeel 6.5). In feite is wetenschap niets
anders: door middel van wetenschappelijk onderzoek wordt gekeken of een
mogelijke verklaring voor iets, klopt met de werkelijkheid. Er zijn drie mo-
gelijke resultaten: de mogelijke verklaring wordt bevestigd, bevestigd noch
weerlegd of klopt niet met het gevonden bewijs. Opvallend genoeg zie je dat
in de wetenschap dat sommige verklaringen nog steeds gebruikt worden (als
waar worden aangenomen), ook al heeft wetenschappelijk onderzoek aange-
toond dat ze niet kloppen.

Waarheid is soms niet vast te stellen

Sommige zaken lenen zich slecht voor wetenschappelijke verklaring of onder-
zoek. Voorbeelden hiervan zijn de liefde of de spiritualiteit. Spiritualiteit houdt
zich meestal bezig met bovennatuurlijke wezens en processen, waar de weten-
schap zich bij de tastbare natuur houdt en het bovennatuurlijke (metafysica)
overlaat aan de filosofie en de godsdienst.

Voor veel stemmenhoorders zijn hun stemmen echter een spirituele erva-
ring. In veel culturen wordt stemmen horen ook als een spirituele ervaring
verklaard: als contact hebben met spirituele wezens zoals geesten van over-
leden mensen, engelen, demonen, God of de duivel (zie onderdeel 3.3).

Of deze verklaringen en overtuigingen waar zijn of niet kan niet door een
realitycheck worden vastgesteld. Dus kan ook niemand vaststellen dat het

om een waan gaat. leder mens heeft recht op zijn eigen mening en op eigen
godsdienst(uitoefening). Daarom is het van belang om de mening van mensen
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met spirituele of andere overtuigingen waarvan de waarheid niet vast te stel-
len is, te respecteren en niet meteen af te doen als waan.

Letterlijke waarheid en figuurlijke betekenis

Een andere reden om de bijzondere overtuigingen en ervaringen van mensen
te respecteren is de figuurlijke of symbolisch betekenis die ze kunnen hebben
voor hun herstel. Zo zag de Engelse ervaringsdeskundige Peter Bullimore zijn
stemmen lange tijd als demonen. Een facilitator van zijn stemmenhoorders-
groep raadde hem aan om zijn persoonlijke demonen onder ogen te zien. Hij
bedoelde hiermee niet letterlijk demonen in de zin van de spirituele slechte-
riken, maar de mensen en onderwerpen waar een mens het moeilijk mee kan
hebben. Die aan je knagen en je blijven achtervolgen. Peter realiseerde zich
dat dit voor hem de vrouw was die hem vroeger seksueel had misbruikt. De
volgende keer dat hij die vrouw zag, wendde hij niet uit angst zijn hoofd af,
zoals hij altijd gedaan had. Deze keer bleef hij haar aankijken totdat zij haar
hoofd afwendde. Dit was voor hem een enorme overwinning.

Symbolische betekenis geven aan levensverhalen

Je kunt ook op een figuurlijke of symbolische manier naar je hele leven kijken.
Waar staan de feitelijke gebeurtenissen in jouw ervaring voor, wat symboli-
seren ze? In verschillende culturen en spirituele tradities is het gebruik van
symbolen een belangrijke manier om de wereld te begrijpen en met elkaar te
communiceren.

Sommige stemmenhoorders gebruiken kunst om hun ervaringen op een
symbolische manier te delen. Zoals de Nederlandse kunstenaar Marcel de
Jong in zijn schilderijen en de Australische schilder James De Blas in zijn
fantasy-(strip)boek ‘The Divine Madman’.2”®

Het kan prettig zijn om als stemmenhoorder op een figuurlijke of symboli-
sche manier na te denken over je ervaringen of om je herstelverhaal op die
manier te vertellen. De Engelse ervaringsdeskundige Catherine Lucas ziet de
crisis die zij doormaakte als spiritueel en gebruikt ‘De Reis van de Held’ (zie
kader) als hulpmiddel bij de ondersteuning van lotgenoten, om wat er ge-
beurd is begrijpelijk te maken.

‘De Reis van de Held’ kan herkenning geven bij stemmenhoorders die erva-
ring hebben met crisis en herstel: de moeilijke reis door de vreemde wereld is
symbolisch voor de bijzondere zintuiglijke ervaringen die iemand in het begin
overweldigen en waarmee hij of zij een tijd worstelt, inclusief mogelijk de
ervaringen in de psychiatrie. De kwaliteiten die onderweg worden opgedaan
(moed, doorzettingsvermogen en inzicht) zijn symbolen voor ervaringskennis
en empowerment. Als de stemmenhoorder heeft leren omgaan met stemmen

211



[ |

De Reis van de Held

‘De Reis van de Held’ (The Hero’s Journey) is een term af-
komstig van mythologie-expert Joseph Campbell. Hij interes-
seerde zich voor de verhalen uit verschillende culturen, van
mythen, sagen, legenden en sprookjes, verhalen uit heilige
boeken van verschillende godsdiensten en verhalen uit de
literatuur, tot de moderne verhalen van films en tv-series. De
verhaallijn die hij keer op keer terugvond, een soort blauw-
druk, noemde hij De Reis van de Held.

Deze reis bestaat uit verschillende fasen. In het begin gaat
alles zijn gangetje voor de hoofdpersoon. Na verloop van tijd
komt er een oproep om uit zijn comfortzone te stappen en op
avontuur te gaan. Na een heftig voorval gaat de hoofdpersoon
het avontuur aan en verschijnen er helpers en hulpmiddelen
in zijn leven om hem te ondersteunen. In de nieuwe wereld
waarin hij terechtkomt ondergaat hij allerlei beproevingen.
Hij ontwikkelt moed en doorzettingsvermogen om obstakels
te overwinnen en gaat nadenken over wie hij eigenlijk is en
wat het doel is van zijn leven (inzicht). Hij leert in een lange
reis met ups en downs te begrijpen wat ervoor nodig is om
een held te zijn. Als hij uiteindelijk zijn doel heeft bereikt, er-
vaart de held een intens gevoel van geluk en begrip. Hoewel
hij graag op die plek wil blijven, is het de bedoeling dat hij
terugkeert naar zijn wereld, om anderen te helpen met zijn
nieuw verworven kwaliteiten.

horen kan hij verder met het leven, ‘terugkeren naar zijn wereld’. De nieuwe
kwaliteiten kan hij inzetten in zijn leven, bijvoorbeeld door anderen als erva-
ringsdeskundige te helpen bij hun herstel.

Betekenis geven aan een persoonlijke crisis

We zijn gewend om bij het woord crisis vooral aan nare dingen te denken,
aan hoe er van alles ernstig mis gaat. Maar je kunt behalve aan ‘gevaar’ ook
aan ‘kans’ denken. Het Chinese karakter voor het woord ‘crisis’ heeft beide
betekenissen. In een crisis worden oude patronen, die niet meer toereikend
waren om met de huidige situatie om te gaan, doorbroken. Daardoor ontstaan
nieuwe mogelijkheden.
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Als mensen stemmen gaan horen, zijn ze er in de meeste gevallen door opvoe-
ding of school niet op voorbereid. Ze beschikken daarom niet over de nodige
kennis, inzichten en vaardigheden om met het stemmen horen om te gaan

en dat kan tot een crisis leiden. Een leven kan dan helemaal ontwricht raken,
waarbij alles tijdelijk stil komt te staan en de toekomst onzeker is. Tegelijk
biedt de crisis je de mogelijkheid om te leren met moeilijke dingen in het
leven om te gaan en kwaliteiten in jezelf te ontdekken waarvan je niet wist

|

Crisis als mogelijkheid tot je kern te komen
Ervaringsdeskundige stemmenhoorder Irene van de Gies-

sen deelde haar ideeén tijdens het Wereldcongres Stemmen
Horen in Thessaloniki in Griekenland. Ze vertelde dat mensen
wanneer ze opgroeien aanvankelijk vanuit hun kern handelen
en denken. Als er nare dingen gebeuren, reageert het kind
met een noodreactie om met het probleem om te gaan. Het
kan stil worden, zich afzonderen en/of opgaan in een fanta-
siewereld. Dit soort noodreacties kunnen gewoontes worden
die helpen om te overleven in een soms onvoorspelbare of
gevaarlijke wereld. Het zijn helaas niet altijd de beste oplos-
singen voor het probleem. Als gevolg hiervan kan het kind
niet meer vanuit zijn of haar kern handelen. Als een kind
daarna bijvoorbeeld in de puberteit opnieuw met trauma te
maken krijgt (zoals gepest worden of seksuele intimidatie)
kan dit tot nieuwe noodreacties leiden (bijvoorbeeld drug-
gebruik) om de nare gevoelens te vergeten, die weer nieuwe
gewoontes worden.

Zo kan het gebeuren dat iemand steeds minder vanuit zijn
of haar kern leeft. De gestapelde overlevingsstrategieén kun-
nen tegen de volwassenheid, niet meer toereikend zijn om
met nieuwe verantwoordelijkheden om te gaan tot een punt
waarop de patronen instorten en het crisis is. Volgens Irene
kan zo’n crisis, hoe kwetsbaar je ook bent en afthankelijk van
de goede zorg van anderen, je helpen om terug te komen bij
je oorspronkelijke kern. Na de crisis kan iemand bewust op
zoek gaan naar gezonde manieren om met problemen uit
het heden en het verleden om te gaan en het leven opnieuw
opbouwen vanuit zijn of haar kern.
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dat je ze in je had. In de spirituele crisisbenadering wordt ervan uitgegaan dat
plotselinge heftige spirituele ervaringen kunnen leiden tot een crisis. Wanneer
die spiritualiteit een goede plek in het leven krijgt, kan dit daarna leiden tot
psychologische en spirituele groei. De nieuwe situatie levert ook tijd en ruimte
op om na te denken over hoe je je leven opnieuw wilt vormgeven. Deze tijd en
ruimte hebben veel mensen die na school meteen gaan studeren en/of werken
en een gezin stichten, niet.

7.6 Wat is de boodschap van de stemmen?

Stemmen doen uitspraken. Ze kunnen allerlei dingen zeggen, maar wat is hun
bedoeling? Bedoelen ze wat ze letterlijk zeggen of toch iets anders? Willen

ze dat je hun opdrachten uitvoert, of willen ze dat misschien juist niet? Soms
zeggen stemmen dingen die niet kloppen of die nergens mee te maken lijken
te hebben. Misschien is de boodschap van de stemmen wel cryptisch of sym-
bolisch, dus figuurlijk bedoeld.

Don't shoot the messenger

De stemmenhoorbeweging gaat ervan uit dat stemmen een boodschap heb-
ben, dus betekenisvol zijn voor de stemmenhoorder. Die betekenis kan zowel
letterlijk als figuurlijk zijn. Een figuurlijke boodschap moet vertaald of ontcij-
ferd worden voor je deze kunt begrijpen. Soms wordt het ontcijferen van wat
de boodschap van de stem eigenlijk is, ervaren als het kraken van code. Als je
eenmaal een goede manier hebt gevonden om de uitspraken van de stemmen
te interpreteren, kunnen hun uitspraken als helpend ervaren worden. Daarom
wordt er in de stemmenhoorbeweging vaak gezegd: ‘Don’t shoot the mes-
senger’. Schiet de boodschapper (stem) niet af, want mogelijk heeft hij een
waardevolle boodschap voor je.

Nadenken over de boodschap niet altijd gemakkelijk
In de eerste fasen van stemmen horen en herstel kan het moeilijk zijn om
naar de boodschap van de stem te luisteren. De last als gevolg van de stem-
men staat vaak op de voorgrond, met alle boosheid, angst en wantrouwen
van dien. Waarom zou je luisteren naar stemmen die je ongevraagd lastig
vallen en je leven tot een hel maken? In latere fasen waarin de stemmenhoor-
der enigszins heeft leren omgaan met de stemmen, ontstaat er ruimte om op
verschillende manieren na te denken over wat de boodschap van de stemmen
zou kunnen zijn.

Robin: De eerste paar weken dat ik stemmen hoorde, zeiden de stemmen niet
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eens zulke nare dingen. Ze waren op hun eigen manier best vriendelijk en behulp-
gaam. Maar doordat ik totaal niet wist wat me overkwam, hoe ik met de stem-
men kon omgaan en of zij het goed of slecht bedoelden, werd ik steeds banger
voor ze. Naarmate ik ze meer wantrouwde, werden de stemmen steeds negatiever.
Het heeft jaren geduurd voordat ik leerde luisteren naar de stemmen.’

Het kan ook zijn dat de stemmen praten over onderwerpen die moeilijk of
pijnlijk zijn, zoals traumatische ervaringen. Het is bijvoorbeeld heel moeilijk
om te luisteren naar een stem van iemand die jou vroeger mishandeld of mis-
bruikt heeft en nu allerlei nare opmerkingen maakt over jou.

Positief in plaats van negatief interpreteren
De interpretatie van wat de stemmen zeggen kan helpend of niet helpend
zijn. Een negatieve interpretatie van de uitspraak van een stem kan ertoe

ST T IR Je stinkt zelf
I %
fk Je St!nkt HltJE bﬂk. ] Hl.tje bﬂk!”
fr n :__ -
N oeps, vergeten
! Je stinkt uit je bek! p tanden te poetsen..
e N
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leiden dat je allerlei negatieve gevoelens en gedachten krijgt en misschien wel
dingen gaat doen die je eigenlijk niet wilt doen. Een positieve interpretatie
van dezelfde uitspraak van dezelfde stem kan ertoe leiden dat je juist positieve
gedachtes en gevoelens krijgt en er iets nuttigs mee gaat doen. Zoals in de
ervaring van Ami:

‘De stemmen kwamen terug, maar minder vaak. Ze waren er niet steeds. Ik kon
het hanteren. Ik vatte moed en reageerde positief op hen. Als ze zeiden ‘kijk haar
eens, wat een ramp’, keek ik in de spiegel en gaf ze gelijk en nam een douche en
kleedde me fatsoenlijk aan of maakte het huis schoon. Uit een negatieve invloed
ontstond nu een signaal en een stimulans.’2’*

Figuurlijke boodschap van de stemmen

Sommige stemmenhoorders hebben gemerkt dat hun stemmen niet letterlijk,
maar figuurlijk bedoelden wat ze zeiden. Zo kan een uitspraak ‘Maak er een
einde aan’ niet bedoeld zijn als ‘Maak een einde aan je leven’, maar ‘Maak een
einde aan deze vervelende situatie in je leven.” Om tot zo’n positieve interpre-
tatie te komen moet je wel eerst leren om een vertaalslag te maken. Zie in het
voorbeeld van Mick en zijn stem De Brutaalste (blz. 217).

Stemmen voor jezelf (leren) benutten

Je kunt op veel verschillende manieren betekenis geven aan de stemmen en
aan wat ze zeggen. We hebben gezien dat sommige stemmenhoorders een
positieve betekenis hebben gevonden zelfs voor negatieve stemmen, zodat
zelfs deze stemmen als helpend ervaren kunnen worden. Het veranderen van
de relatie met de stemmen van een negatieve naar een positieve relatie (zie
onderdeel 6.6), kan helpend zijn bij het leren omgaan met stemmen. Daarmee
verandert de functie van de stemmen. De stemmen worden zo een eigenschap
die je kunt benutten, in plaats van iets waarvan je alleen last hebt.

Stemmen als stressthermometer

Veel stemmenhoorders merken dat stress en stemmen een vicieuze cirkel
met elkaar kunnen vormen (zie 6.5). Een simpele manier om de stemmen

te benutten is door ze te gebruiken als een stressthermometer. Zo kun je een
toename van de last als gevolg van de stemmen zien als een teken dat je te
veel stress hebt en dat je goed voor jezelf moet gaan zorgen. Genoeg rust en
tijdelijk wat minder hooi op je vork nemen en genoeg leuke dingen doen kan
helpen om de stress te verminderen. Zo kun je de stemmen in het dagelijks
leven gebruiken als stressthermometer.
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De omgekeerde psychologie van De Brutaalste?’®

Mick heeft zijn relatie met de stem De Brutaalste ten posi-
tieve veranderd. Toen hij in een crisis zat, ging hij in gesprek
met een crisismanager die Voice Dialogue bleek te doen met
stemmen.

Mick: ‘En ineens gebeurde er iets dat mijn wereldbeeld
ontzettend op z’n kop zette: hij vroeg me of hij eens met de
stemmen mocht praten? En terwijl ik me nog afvroeg wie van
ons tweeén nou gek was, gaf de stem in mijn hoofd antwoord.
Blijkbaar zag hij dat en vroeg wat er gebeurde? Ik antwoordde
dat de stem “ja” zei en hij vroeg me of ik dat goed vond.’

‘Verder kwam uit dit gesprek naar voren dat deze stem er
was om mij te helpen. Hij keek al heel lang met me mee en
zag dat ik veel moeite had met keuzes maken en dat ik daar
zelf onder te lijden had. Hij wilde mij daarbij helpen. Hij wilde
dat ik een keuze zou maken en daarnaar zou handelen.’

‘Hij legde ook uit dat hij ‘omgekeerde psychologie’ gebruikte.
Omdat hij al zolang met me meekeek, wist hij ook dat ik
ontzettend eigenwijs was en dat ik me niet de wet liet voor-
schrijven. Als je tegen mij zou zeggen dat ik links moest
gaan, dan ging ik naar rechts. Voor zijn aanpak gold onge-
veer hetzelfde: hij hoopte dat door te zeggen dat ik dood
moest, ik voor het leven zou kiezen.’

Stemmen als helpers?

Binnen de stemmenhoorbeweging worden stemmen soms gezien als helpers,
ook al bieden ze hun hulp soms op onhandige of vervelende manieren aan.
Mensen die Voice Dialogue hebben gedaan met hun stemmen (zoals Mick, zie
kader) merkten dat de stemmen in hun leven zijn gekomen om hen te helpen
met bepaalde problemen. Ze kunnen bijvoorbeeld een signaal geven dat er
ergens in je leven een onopgelost probleem is.

Stemmen als signaal voor een probleem

Binnen de stemmenhoorbeweging wordt verder gekeken naar de achtergrond
van de stress die soms tot meer last van stemmen leidt. Die stress en stress-
gevoeligheid hebben vaak te maken met emotioneel gevoelige problemen in
iemands leven, bijvoorbeeld met onverwerkte trauma’s uit het verleden,
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onzekerheden of duidelijk aanwijsbare grote problemen die nu in je leven
spelen. Als de stemmenhoorder zulke signalen leert lezen, kan hij de stemmen
gaan benutten.

Mick beschrijft in zijn boek?”® in elk hoofdstuk één van zijn stemmen en hij
eindigt elk hoofdstuk met een poging om te begrijpen wat de betekenis en
functie van de desbetreffende stem is. Bij veel stemmen lukt hem de vertaal-
slag, bij sommige stemmen is het nog een open vraag. Op deze manier stem-
men leren begrijpen en benutten zou andere stemmenhoorders mogelijk ook
kunnen helpen.

7.7 Betekenis geven aan je identiteit als stemmenhoorder

In onderdeel 5.8 kwamen stigma en emancipatie bij stemmen horen aan bod.
Welk stempel krijgt de stemmenhoorder opgedrukt? Is hij of zij een schizo-
freen of psychoot, een psychiatrische patiént of cliént, iemand met een spiritu-
ele gave en/of is hij of zij een stemmenhoorder die daar wel of niet open voor
uitkomt?

Hoe er in verschillende culturen en samenlevingen naar stemmen horen
wordt gekeken, bepaalt mede hoe stemmenhoorders zichzelf zien. Net zoals
het helpend kan zijn om een positieve betekenis te geven aan het stemmen
horen, kan het helpend zijn om een goede manier te vinden om over jezelf als
stemmenhoorder te denken.

Stigmaversterkende taal van wetenschap en psychiatrie

Jim van Os stelde in een interview?’” dat iemand een psychiatrische diagnose
geven eigenlijk een ingreep op de identiteit van die persoon is. Je wordt van
een persoon ineens een psychiatrisch patiént en van een ‘normaal’ iemand,
ineens een psychoot of schizofreen. Dit heeft veel gevolgen voor hoe je naar
jezelf kijkt en voor hoe anderen jou zien.

Ik herkende veel in een opmerking van de ervaringsdeskundige voorzitter
van Intervoice, Rachel Waddingham, dat ze zich ontmenselijkt (‘dehumani-
zed’) voelt als ze een wetenschappelijk artikel leest. Voor het schrijven van dit
boek heb ik honderden wetenschappelijke artikelen en boeken gelezen. Die
werken staan vol woorden als patiénten, symptomen, dysfuncties, defecten,
abnormaliteiten, fouten, denkfouten, slechte prestaties en ga zo maar door.
Het vergde grote inspanning om de vertaalslag te maken voor dit boek, van
die informatie naar normalemensentaal met zo min mogelijk verwijzingen
naar ziektes of gebreken. Ik schrijf over ‘mensen met de diagnose schizofre-
nie’ in plaats van ‘mensen met schizofrenie’ of ‘schizofrenen’. Dit is een sub-
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tiel, maar fundamenteel verschil. Niet alleen is het de vraag of schizofrenie
bestaat. In sommige gevallen zegt de diagnose die gesteld wordt meer over
degene die haar stelt, dan over degene over wie de diagnose gesteld wordt.
Door de nadruk op fouten en gebreken kan de indruk worden gewekt dat er
iets fundamenteel niet goed is aan stemmen horen of stemmenhoorders. Zoals
ervaringsdeskundige psychologe Eleanor Longden het uitdrukt: ‘De belang-
rijke vraag van de psychiatrie is niet “Wat is er mis met jou?”, maar “Wat is
er met je gebeurd?””?”® Deze laatste vraag geeft de stemmenhoorder juist de
ruimte om zijn of haar verhaal te doen.

Naar een emancipatiebevorderende taal

Een veel positievere manier om over stemmen horen en stemmenhoorders te
praten, die ook wetenschappelijk gezien meer verantwoord is, is in termen
van variatie en diversiteit. Door stemmen horen bij voorbaat te zien als psy-
chotisch, wordt een aanname gedaan die wetenschappelijk niet onderbouwd
is. We zouden zo’n aanname bij voorbaat net als ‘linkshandigheid is slecht’ of
‘een andere seksuele geaardheid dan hetero is een verstoring van de seksuele
oriéntatie’ moeten afwijzen.

Door te praten in neutrale termen en in normalemensentaal over hoe men-
sen kunnen verschillen wat betreft ervaringen, gedachten, gevoelens en ge-
drag, voorkom je onwetenschappelijk communiceren en verklein je het risico
op pathologiseren en stigmatiseren van stemmenhoorders. Dit doen onderzoe-
kers en behandelaren in de praktijk tegenwoordig bij het geven van voorlich-
ting en in behandelingen steeds vaker. Zo maken de mensen van Gedachten
Uitpluizen gebruik van ‘Zo zit datjes’ waarin in eenvoudige taal bepaalde
onderwerpen helder worden uitgelegd. In de vakliteratuur is deze verandering
minder te zien.

Oproep

Bij deze zou ik behandelaren, onderzoekers, docenten en alle andere be-
trokkenen graag willen uitnodigen om over mensen die stemmen horen te
praten en schrijven in neutraal, alledaags taalgebruik en hierbij zowel de
eventuele problemen als de kwaliteiten van stemmenhoorders te erkennen
en te benoemen.

Een positieve identiteit als stemmenhoorder

Voor veel stemmenhoorders die ernstige problemen hebben gehad met de
stemmen en daarvoor psychiatrische behandeling hebben gekregen, is het
vinden van een positieve identiteit als stemmenhoorder een belangrijke stap
in het herstel. Belangrijk hierbij is mensen vinden die jou, inclusief je stem-
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men, accepteren en waarderen als je bent. Stemmen horen is dan één van de
eigenschappen die bij jou horen.

Stemmenhoorder zijn kun je ook positief benoemen zoals bij mediums of
ervaringsdeskundigen die het stemmen horen benutten om anderen te helpen.

Een andere manier is om positieve of ludieke benamingen te gebruiken.
Soms gaat het hierbij om geuzennamen. Zo gebruikt de Mad Pride beweging
het Engelse woord voor ‘gek’ (mad) als een naam waar ze trots op zijn. De
zanger Mike Muir van Suicidal Tendencies zingt vaak over stemmen horen
en het hebben van visioenen. Hij noemt zichzelf ‘cyco’. Het lijkt op het woord
‘psycho’ dat soms wordt gebruikt om mensen uit te maken voor psychopaat.
Mike Muir gebruikt het als geuzennaam. En voor hem drukt de naam uit wat
voor soort persoon hij is.

Een ander voorbeeld van een positieve omschrijving van iemand die bijzon-
dere zintuiglijke ervaringen heeft, is het woord ‘psychonaut’. Deze term wordt
onder andere veel gebruikt door de dichters Hans Plomp en Gerben Hellenga
uit Ruigoord, die zelf veel bijzondere zintuigelijke ervaringen hebben meege-
maakt. Psychonaut betekent iemand die op reis gaat in het universum van de
geest. Dit reizen door de geest kan gebeuren door psychedelische middelen te
gebruiken (zoals paddo’s, LSD of DMT) of met behulp van meditatie.

Je kunt allerlei andere woorden vinden voor het stemmenhoorder zijn, die
voor stemmenhoorders zelf een positievere lading hebben en daarom helpend
kunnen zijn.
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Hulp voor stemmenhoorders

Als je van een afstand kijkt naar de verschillende vormen van hulp en onder-
steuning die stemmenhoorders voor zichzelf in Nederland kunnen vinden,
kun je grofweg twee basisvormen onderscheiden: hulp die er vooral op ge-
richt is goed te leren omgaan met de stemmen en het stemmen horen beter
te begrijpen en hulp die er vooral op gericht is de stemmen te verminderen
of te laten verdwijnen.

Bij de eerste groep horen de verschillende manieren van zelfhulp (onderdeel
8.2 en 8.3), trainingen (8.5), begeleiding en gespecialiseerde psychologische
therapieén (8.6 en 8.7) en benaderingen die vanuit de stemmenhoorbe-
weging zijn aangedragen of ontwikkeld (8.8). Ook de ervaringsdeskundige
ondersteuning bij herstel (8.4) kan eronder vallen.

Onder de tweede groep vallen de biologische benaderingen, waarbij ge-
bruikgemaakt wordt van medicatie (8.9) of elektrische of magnetische stimu-
latie van de hersenen (8.10).

Van alle hulpvormen wordt hieronder ook de beschikbaarheid aangegeven.
Het scala is breed, maar dat betekent niet, dat het aanbod even breed toe-
gankelijk is voor stemmenhoorders. Integendeel. Er zijn slechts twee gespe-
cialiseerde behandelcentra en veel therapieén zijn niet zomaar voor ieder-
een beschikbaar. De Steunpunten Stemmen Horen pleiten voor een betere
toegankelijkheid van het hulpaanbod voor stemmenhoorders.

8.1 Vele vormen van hulpverlening beschikbaar

Het gezegde in de herstelbeweging ‘Herstellen doe je zelf, maar niet alleen’
laat zien dat het in principe de persoon zelf is die herstelt, die zichzelf leert
helpen. Bij leren omgaan met stemmen horen geldt dit ook. Zichzelf leren
helpen is de uitdaging waar de stemmenhoorder voor staat. Niemand kan dat
voor hem of haar doen, maar dat wil niet zeggen dat anderen, bijvoorbeeld
naasten, niet kunnen helpen. Integendeel, in principe kan iedereen stem-
menhoorders tot steun zijn, bijvoorbeeld door stemmen horen bespreekbaar
te maken. Naasten kunnen veel steun geven aan stemmenhoorders en soms
hebben zij zelf ook behoefte aan ondersteuning. Over de hulp voor en door
naasten gaat hoofdstuk 9.
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Welke hulp is voor jou het beste? Soms kan het lijken of je geen keuze hebt in
welke begeleiding je krijgt, welke behandeling je volgt of welke medicijnen je
slikt, en soms lijken er juist te veel keuzemogelijkheden te zijn. Sommige men-
sen vinden het moeilijk om hulp te vragen. Hou in gedachten dat het altijd
verstandig is om hulp te vragen als je het echt nodig hebt.

Een goede match tussen jezelf, hulpvorm en hulpverlener

Het is goed om uit te zoeken welke vormen van hulp je aanspreken. Een hulp-
vorm vinden die bij je past en een hulpverlener met wie er een klik is, bepaalt
voor een groot deel of deze hulpvorm jouw herstel bevordert of belemmert.
Mocht de klik er niet zijn heb je in ieder geval geleerd dat dit op dit moment
niet de juiste match is voor jou.

8.2 Individuele zelfhulp

Zelfhulp bij stemmen horen is hulp die stemmenhoorders aan zichzelf en el-
kaar geven. Dit kan individueel, bijvoorbeeld dat je informatie gaat zoeken of
aan de slag gaat met een zelfhulpboek. Maar dit kan ook in een groep waarin
de verschillende leden elkaar helpen en ondersteunen. Deze vorm van zelf-
hulp kun je vinden bij het onderdeel 8.3. Als vormen van individuele zelfhulp
bij stemmen horen bespreken we informatie zoeken, zelfhulpboeken en de
Temstem-app.

Tijdschriften

Als je op de hoogte wilt blijven van de ontwikkelingen rondom stemmen
horen, kun je donateur worden van Stichting Weerklank. Je krijgt dan vier
keer per jaar het tijdschrift ‘De Klankspiegel’ toegestuurd, met onder meer
ervaringsverhalen, verslagen van congressen en boekrecensies. Ook in andere
tijdschriften, zoals ‘Open Geest’ van Anoiksis en ‘YN’ van Ypsilon staan af en
toe interessante items over stemmen horen.

Boeken en artikelen

Je kunt ook boeken en artikelen lezen over stemmen horen. Op de websites
van Omgaan met Stemmen Horen, Stichting Weerklank en Psychosenet kun je
interessante artikelen en blogs lezen. Bij Stichting Weerklank zijn veel goede
boeken over stemmen horen te koop voor een zacht prijsje. Sommige biblio-
theken hebben ook boeken over stemmen horen in hun collectie. De Steun-
punten Stemmen Horen in Nijmegen en Den Haag hebben een eigen infotheek
met boeken, tijdschriften en dvd’s over stemmen horen die je gratis kunt
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lenen. Sommige boeken, die bedoeld zijn voor hulpverleners en onderzoekers,
bevatten veel vaktaal en zijn moeilijker te lezen. Andere boeken zijn gemakke-
lijk te lezen, Nederlandstalige boeken. Voor een overzicht, ga naar
www.omgaanmetstemmenhoren.nl

Websites

Wil je meer weten en lezen over stemmen horen, dan is er ook op het internet
veel informatie te vinden. Tegelijk met het verschijnen van dit boek, wordt de
website www.omgaanmetstemmenhoren.nl gelanceerd. Daarmee wordt allerlei
waardevolle informatie over stemmen horen in normalemensentaal beschik-
baar. Op de site vind je niet alleen informatie over de Steunpunten Stemmen
Horen en de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ voor stemmenhoorders,
naasten en hulpverleners, maar ook worden er ervaringsverhalen, blogs,
video’s, websitelinks en belangrijk nieuws gedeeld. Op de website wordt ook
dit boek gratis ter download en als online e-book beschikbaar gesteld.

Nieuwsbrieven

Het Nederlandse Stemmenhoordersnetwerk brengt jaarlijks een nieuwsbrief
uit waarin onder andere de activiteiten, bijeenkomsten, boeken en films over
stemmen horen besproken worden. Als je op de hoogte gehouden wilt worden
van het wetenschappelijk onderzoek naar de effecten van therapieén op stem-
men horen kun je je ook abonneren op de nieuwsbrief van Gedachten Uitplui-
zen via de website www.gedachtenuitpluizen.nl.

Social media

Je kunt via Facebook mensen en organisaties volgen die zich bezighouden
met stemmen horen en zo op de hoogte blijven. Je kunt ook lid worden van
Facebookgroepen waarin informatie, ideeén en ervaringen over stemmen ho-
ren gedeeld worden, zoals ‘NL Stemmenhoordersnetwerk’ en ‘Intervoice’.

Bijeenkomsten, symposia en congressen
Er worden verschillende bijeenkomsten georganiseerd waarop informatie over
stemmen horen te verkrijgen is. Zo organiseren de Steunpunten Stemmen
Horen, het Nederlandse Stemmenhoordersnetwerk en Stichting Weerklank
informatiebijeenkomsten. Soms is er een lezing over stemmen horen op een
symposium of een congres dat je kunt bezoeken, bijvoorbeeld op het jaarlijkse
Phrenos Psychosecongres in Zwolle.

Elk jaar is er, sinds 2009 telkens in een ander land, het Wereldcongres Stem-
men Horen. Dit congres wordt mede door stemmenhoorders georganiseerd. In-
formatie over de Wereldcongressen kun je vinden op de website van Intervoice

223



(www.intervoiceonline.org) en Stichting Weerklank. Het tiende Wereldcongres
werd in 2018 voor de tweede keer in Nederland gehouden, deze keer in Den
Haag.

Zelfhulpboeken

Er zijn twee boeken in het Nederlands die over zelfthulp bij stemmen horen
gaan. Het ene zelfhulpboek is ‘Werken met Stemmen’ van Ron Coleman en
Mike Smith. Ron Coleman is een bekende ervaringsdeskundige stemmenhoor-
der uit Schotland en één van de oprichters van Intervoice. Het andere boek

is van de Nederlandse ervaringsdeskundige Resi Maleki en heet ‘Een boekje
open over zelfhulp bij stemmen horen’. Voor meer informatie, zie de website
van Stichting Weerklank.

Zelfhulp-app: de Temstem-app

De Temstem-app is speciaal ontwikkeld (door ggz-instelling Parnassia en Re-
framing Studio) om minder last te hebben van stemmen. Deze app kun je gra-
tis downloaden naar je telefoon en gebruiken waar en wanneer je maar wilt.
De app bestaat uit twee woordspelletjes: Taalklikker en Woordlink. Bij Taal-
klikker is het de bedoeling om te tellen uit hoeveel lettergrepen een woord
bestaat. Bij Woordlink is het de bedoeling om twee woorden zo met elkaar te
combineren dat ze samen een bestaand ander woord vormen. Beide spelletjes
hebben zes levels, waarbij elk level steeds wat moeilijker is.

Het idee achter deze app is dat je de taalgebieden in je hersenen door een
woordspelletje te spelen, actief gebruikt. Daardoor kunnen ze niet geactiveerd
worden voor het horen van stemmen. Zo kun je tijdelijk minder stemmen
horen. Als je eenmaal geoefend bent in het spelletje, kun je ook proberen de
stemmen op te roepen tijdens het spelen. Als het dan lukt om het spelletje
goed te blijven spelen, kunnen de stemmen minder levendig en indrukwek-
kend worden. Daarnaast kan je zelfvertrouwen groter worden omdat je steeds
beter in het spelletje wordt en meer controle ervaart. Naar het effect van de
app is een groot landelijk onderzoek gedaan. De resultaten van dit onderzoek
waren bij het afronden van dit boek nog niet gepubliceerd.

eHealthmodule Stemmen Horen

De eHealthmodule Stemmen horen kun je als stemmenhoorder zelf of met
een behandelaar doornemen. De module is gebaseerd op het boek ‘Stemmen
Horen’ van Iris Sommer.
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8.3 Zelfhulp in een groep: stemmenhoordersgroepen

Een stemmenhoordersgroep is een groep van stemmenhoorders die bij elkaar
komen en ervaringen, ideeén en tips uitwisselen. Het is een mix van een zelf-
hulpgroep en groepscontact met lotgenoten. Binnen de internationale stem-
menhoorbeweging wordt veel gewerkt in stemmenhoordersgroepen. Er zijn er
sinds 1988 meer dan honderd over de hele wereld opgezet. De meeste draaien
in Engeland. In Nederland zijn er groepen in Maastricht, Amsterdam, Zeeland,
Castricum, Purmerend en Nijmegen, al of niet onder de paraplu van een ggz-
instelling.

Hoe werkt een stemmenhoordersgroep?

In een stemmenhoordersgroep wordt een veilige omgeving gecreéerd waar
ieder mag zijn zoals hij of zij is, inclusief zijn of haar bijzondere ervaringen
en ideeén. Wat besproken wordt binnen de groep is vertrouwelijk en iedere
deelnemer is vrij om te kiezen wat hij of zij wil delen. Er zijn meestal twee
kartrekkers (facilitators) die de groep ondersteunen, waarvan ten minste één
stemmenhoorder is.

Alle deelnemers, ook de kartrekkers, zijn gelijkwaardig. Samen bepalen de
leden wat ze willen bespreken en hoe er over stemmen horen wordt gepraat.
De kartrekkers zorgen ervoor dat alle afspraken die de groep gemaakt heeft,
worden nagekomen, bijvoorbeeld dat iedere deelnemer aan bod komt en dat
iedereen in zijn of haar waarde gelaten wordt.

Wetenschappelijk onderzoek

Onderzoek laat zien dat deelnemen aan een stemmenhoordersgroep kan
leiden tot acceptatie en hoop.?’”? Acceptatie in de zin dat je open over je erva-
ringen kunt praten en dat die ervaringen serieus worden genomen. Maar ook
acceptatie van jou als persoon, inclusief je stemmen. Hoop kan worden geput
uit de stappen die de leden hebben gezet in hun herstelproces en de manieren
die ze hebben gevonden om met stemmen horen om te gaan.

Uit een onderzoek naar de effecten van stemmenhoordersgroepen in En-
geland is gebleken dat de deelnemers de stemmenhoordersgroepen als her-
stelondersteunend ervaarden en als een belangrijke bron van steun.?® Deel-
nemers waardeerden met name de mogelijkheid andere stemmenhoorders
te ontmoeten, steun te ontvangen die nergens anders beschikbaar was en de
veilige plek die de groep bood om moeilijke onderwerpen te bespreken. In
Nederland loopt op dit moment ook een onderzoek naar stemmenhoorders-
groepen onder leiding van dr. Barbara Schaefer.
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Zelf een stemmenhoordersgroep opzetten?

Het staat je vrij om zelf een stemmenhoordersgroep op te zetten. Een goede
eerste stap is om een tijdje mee te doen met een bestaande stemmenhoorders-
groep. Als je hulp wilt bij het opzetten van een groep kun je contact opnemen
met Stichting Weerklank en/of met één van de Steunpunten Stemmen Ho-
ren. Het kan handig zijn om eerst een cursus te volgen over stemmen horen,
herstel en zelfhulpgroepen, zoals de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ of
‘Kartrekkerstraining voor Herstelgroepen’ van HEE!.

8.4 Ervaringsdeskundige ondersteuning bij herstel

Algemene inzet van ervaringsdeskundigheid

Een andere vorm van hulp voor stemmenhoorders is ervaringsdeskundige
ondersteuning. Binnen de stemmenhoorbeweging wordt al lang met erva-
ringsdeskundigen gewerkt. Zo zijn er sinds 1987 ervaringsdeskundigen actief
bij Stichting Weerklank. Nu ervaringsdeskundigheid de afgelopen jaren als vak
meer erkenning heeft gekregen in Nederland, kunnen mensen die hulp zoeken
bij stemmen horen ondersteuning krijgen van ervaringsdeskundigen binnen
de reguliere ggz.

De ervaring met psychische problemen en het cliént-zijn van ervaringswer-
kers in de ggz loopt uiteen. Sommige ervaringsdeskundigen hebben ervaring
met stemmen horen en vele anderen helemaal niet. De meeste ervaringswer-
kers hebben een algemene opleiding tot ervaringsdeskundige gevolgd. Een
kleinere groep heeft specifieke trainingen gedaan op het gebied van stemmen
horen. Gelukkig neemt het aantal ervaringsdeskundigen dat gespecialiseerd
is in ondersteuning bij stemmen horen de laatste jaren snel toe, mede door
de uitbouw van de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ en de bijbehorende
training voor facilitators. Het verschilt per instelling of ervaringswerkers de
ruimte krijgen om hun ervaring met stemmen horen en/of hun gespecialiseer-
de werkwijze in te zetten.

Stichting Weerklank

Stichting Weerklank is er voor mensen met bijzondere zintuiglijke ervaringen
en persoonsgebonden overtuigingen. Bij Stichting Weerklank werken vrijwilli-
gers die zelf ervaringsdeskundig zijn op het gebied van stemmen horen. Som-
migen van hen hebben daarnaast een betaalde baan als ervaringswerker bij
een andere organisatie. Weerklank biedt informatie en ondersteuning op het
gebied van stemmen horen en wil een bijdrage leveren aan betere hulpver-
lening bij stemmen horen en aan een positieve beeldvorming over stemmen
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horen. Het aanbod van Weerklank bestaat onder andere uit gesprekken met
contactpersonen, informatie via de website en het tijdschrift ‘de Klankspiegel’,
ondersteuning van stemmenhoordersgroepen en het organiseren van bijeen-
komsten, zoals het Wereldcongres Stemmen Horen in 2018 in Den Haag.

Steunpunten Stemmen Horen

De Steunpunten Stemmen Horen in Nijmegen (Ribw N&R) en Den Haag
(Stichting Anton Constandse) bieden een uitgebreid aanbod, geheel verzorgd
door ervaringsdeskundigen. De Steunpunten bieden onder andere een open
spreekuur, infotheek, workshops, individuele ondersteuning, een stemmen-
hoordersgroep, de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ voor stemmenhoor-
ders, naasten en hulpverleners. Daarnaast zijn er mogelijkheden voor stem-
menhoorders om zich te ontwikkelen tot ervaringsdeskundigen. Zie voor meer
informatie over de Steunpunten Stemmen Horen onderdeel 10.1.

Wetenschappelijk onderzoek Steunpunt Stemmen Horen

Er is nog geen wetenschappelijk onderzoek gedaan naar de effecten van de
ervaringsdeskundige ondersteuning vanuit de Steunpunten Stemmen Horen.
Een vroeg, verkennend onderzoek (uitgevoerd voordat de benadering ‘Om-
gaan met Stemmen Horen’ werd ontwikkeld) door studente Marjolein Valk liet
zien dat de individuele ervaringsdeskundige ondersteuning kan bijdragen aan
het bespreekbaar maken van het stemmen horen. Beide Steunpunten merken
dat er veel vraag naar is en dat de geboden ondersteuning hoog wordt ge-
waardeerd (cijfers tussen de 8 en 10 op een schaal van 10).

8.5 Cursussen en trainingen voor stemmenhoorders

Als stemmenhoorder kun je deelnemen aan drie verschillende cursussen: de
cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ (zie 10.2), de ‘basistraining’ van het
zorgprogramma Stemmen Horen van het UMC Utrecht en de cursus ‘Stemmen
horen begrijpelijk maken’.

Basistraining bij de stemmenpoli van het UMC Utrecht

De basistraining bij het zorgprogramma Stemmen Horen van UMC Utrecht
maakt deel uit van het behandelpakket van het zorgprogramma. De training
wordt gegeven door een reguliere hulpverlener en een ervaringsdeskundige.
Bij de basistraining komen aan bod: registratie van de stemmen, copingstrate-
gieén, psycho-educatie, gezond leefpatroon, positievere benadering, terugval-
preventie, psychomotorische training en het groepsgesprek.2s!
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Beschikbaarheid
De basistraining wordt alleen aangeboden bij het zorgprogramma Stemmen
Horen van UMC Utrecht.

Stemmen horen begrijpelijk maken

De cursus ‘Maastrichts Interview en Voice Dialogue’ wordt meestal gegeven
aan reguliere hulpverleners, ervaringsdeskundigen of studenten. Vaak is het
mogelijk om als stemmenhoorder mee te doen, als ‘oefenpersoon’ voor de
deelnemers aan de cursus. Af en toe wordt de cursus specifiek voor stemmen-
hoorders gegeven, zodat zij hun herstelverhaal kunnen maken of om zelf als
ervaringsdeskundige te leren het Maastrichts Interview af te nemen.

Beschikbaarheid

In Nederland verzorgen Peter Oud en Dirk Corstens twee keer per jaar®®? de
cursus ‘Stemmen horen begrijpelijk maken’, waarbij zowel het gebruik van het
Maastrichts Interview als Voice Dialogue aan de orde komt. Irene van de Gies-
sen van ‘Hersteltalent’ in Koudekerke biedt een cursus aan waarbij zowel het
‘Maastrichts Interview’ met een stemmenhoorder als het ‘Maastrichts Inter-
view Zelfbeschadiging’ aan bod komen.

Cursussen over herstel

Mensen die psychische problemen ervaren met stemmen horen, hebben te
maken met een herstelproces. Om aan de slag te gaan met je herstel, kun je
naast cursussen over stemmen horen, ook een herstelcursus volgen. Voorbeel-
den hiervan zijn ‘Een begin maken met herstel’, de ‘WRAP’ (Wellness Recovery
Action Plan) of ‘Herstellen doe je zelf’. De cursussen worden vaak aangeboden
bij RIBW’s en ggz-instellingen, zelfregiecentra en herstelacademies.

8.6 Gespecialiseerde behandelingen

Maastrichts Interview

Het Maastrichts Interview met een Stemmenhoorder is ontwikkeld door Ma-
rius Romme en Sandra Escher. Het brengt allerlei aspecten van het stemmen
horen in kaart. Op basis van het Maastrichts Interview kan met de stemmen-
hoorder het zogeheten construct gemaakt worden, waarmee wordt gekeken
met welke mensen en problemen in het leven van de stemmenhoorder de
stemmen samenhangen (bijvoorbeeld traumatische ervaringen). Het Maas-
trichts Interview en het construct kunnen de stemmenhoorder ook helpen
achterhalen wat de boodschap of de betekenis van zijn stemmen is (zie 7.4)
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of kunnen worden gebruikt als hulpmiddel bij het herstelverhaal. Hoewel het
maken van het Maastrichts Interview herstelbevorderend kan werken, is het
vooral een manier om een goede diagnose te stellen. De behandeling dient
gericht te zijn op de problemen die uit het construct naar voren komen.

Onderzoek met het Maastrichts Interview

Met behulp van het Maastrichts Interview is onder meer het baanbrekende
onderzoek gedaan naar verschillen tussen stemmenhoorders met en zonder
diagnose. Ook het gebruik van het Maastrichts Interview om herstelverhalen
en constructen te maken is onderzocht, dat leidde tot de publicatie in 2012
van het boek ‘Leven met Stemmen: 50 Verhalen van Herstel’. Daarnaast is een
onderzoek gedaan waarin bij honderd stemmenhoorders een construct wordt
gemaakt. Onderzoek naar het effect van het Maastrichts Interview op de ernst
van de stemmen werd niet gedaan omdat de benadering zich niet daarop
richt, maar op het leren omgaan met de problemen die samenhangen met de
stemmen.

Beschikbaarheid

Verspreid over Nederland zijn er hulpverleners die getraind zijn in het af-
nemen van het Maastrichts Interview. Voor meer informatie kun je contact
opnemen met Stichting Leven met Stemmen, Stichting Weerklank of Praktijk
Corstens.

Voice Dialogue

Voice Dialogue gericht op stemmen horen is als ondersteuningsmanier po-
pulair in de internationale stemmenhoorbeweging. Al doet de naam anders
vermoeden (Voice Dialogue betekent ‘Stem Dialoog’), deze benadering was
in het begin niet speciaal bedoeld voor stemmen horen. De hulpverlenings-
vorm Voice Dialogue is ontwikkeld door Hal en Sidra Stone.?®? Zij stellen dat
iemands persoonlijkheid niet één geheel is, maar gevormd wordt door ver-
schillende delen, met elk eigen behoeftes, gevoelens en ideeén. In sommige
delen herkennen we onszelf en in andere niet. Soms kunnen de afzonderlijke
delen verschillende of zelfs tegenovergestelde behoeftes hebben, zodat er een
innerlijke knoop ontstaat.

Bij Voice Dialogue gaat de ondersteuner, zonder te oordelen of in te grijpen,
in gesprek met de verschillende persoonlijkheidsdelen, die de kans krijgen om
vrijuit te praten en te vertellen wat zij te vertellen hebben. Zo kan duidelijk
worden welke kanten iemand heeft en of die verschillende kanten met elkaar
in overeenstemming kunnen worden gebracht, zodat zij elkaar helpen in
plaats van elkaar in de weg te zitten.
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Een bekend voorbeeld van zo'n persoonlijkheidsdeel is de innerlijke criticus,
het deel van iemand dat kritiek geeft en vertelt wat die persoon allemaal niet
goed doet. In sommige situaties kan dat helpend zijn, zodat je leert om fouten
te voorkomen. Maar soms is zo’n innerlijke criticus zo meedogenloos dat je
heel onzeker wordt en niets meer durft te ondernemen. Dan zit je innerlijk in
de knoop. Voice Dialogue kan helpen die innerlijke knoop te ontwarren. Het
doel is om een bewust ego te ontwikkelen dat wat afstand kan nemen van de
persoonlijkheidsdelen en er daardoor meer controle over kan krijgen.

Voice Dialogue bij Stemmen Horen

De Nederlandse psychiater Dirk Corstens heeft Voice Dialogue toegepast op
stemmen horen.?®* In deze vorm gaat de ondersteuner in gesprek met de
stemmen van een stemmenhoorder. Voor de sessies beginnen, geeft de on-
dersteuner uitleg over stemmen horen en wordt het stemmen horen in kaart
gebracht, bijvoorbeeld met behulp van het Maastrichts Interview.

Bij een Voice Dialogue sessie wordt eerst afgesproken met welke stem de
ondersteuner in gesprek zal gaan. De stemmenhoorder gaat vervolgens op
een andere stoel zitten om te benadrukken dat de stem aan bod komt. De
keuze voor de plek wordt onderhandeld met de stem. De ondersteuner stelt
vervolgens vragen aan de stem en de stemmenhoorder luistert wat de stem
zegt en vertelt dat aan de ondersteuner. Deze indirecte manier geeft de stem-
menhoorder enige mate van controle. Soms laat de stemmenhoorder de stem
direct spreken, maar hij blijft wel altijd de regie houden, kan kiezen wat hij
of zij wel of niet wil zeggen en kan stoppen wanneer hij of zij wil. Na het
gesprek keert de stemmenhoorder terug naar zijn of haar stoel en wordt de
sessie nabesproken.?®

Voorbeelden van vragen die een ondersteuner bij een Voice Dialogue-sessie
kan stellen aan de stemmen zijn: Wie ben je? Heb je een naam? Hoe oud ben
je? Kent de persoon je? Wanneer ben je in het leven van de persoon gekomen?
Wat was de aanleiding van je komst? Wat waren de omstandigheden toen?
Waar moet je voor zorgen? Wat streef je na? Wat zou er gebeuren als je er niet
zou zijn? Hoe gaat de persoon met je om? Welke moeilijkheden kom je tegen
bij de omgang met de persoon?

Uit de sessie kan duidelijk worden wat de functie is van de stemmen. Vaak
komen er kwetsbaarheden en emotionele thema’s naar voren die duidelijk
maken waar de persoon tekortschiet, maar ook hoe de stem wil helpen.

Onderzoek naar de effecten van Voice Dialogue bij Stemmen Horen
Er zijn nog geen onderzoeken gepubliceerd over de effectiviteit van Voice

Dialogue bij Stemmen Horen. Wel wordt er op dit moment onderzoek gedaan
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en zijn er plannen voor meer onderzoek.?® Verspreid over Nederland zijn er
hulpverleners die getraind zijn in Voice Dialogue bij Stemmen Horen. Voor
meer informatie kun je contact opnemen met Praktijk Corstens.

Cognitieve gedragstherapie: anders denken en doen

CGT is een vorm van therapie die ervan uitgaat dat je goed met dingen kunt
leren omgaan door anders te leren denken (cognitie) en anders te doen (ge-
drag). Bij stemmen horen kan het bijvoorbeeld helpen om te bedenken dat

de stemmen minder macht hebben dan je denkt (van gedachten veranderen)
en dat het beter is om op basis van je gezonde verstand te handelen in plaats
van klakkeloos te doen wat de stemmen willen (van gedrag veranderen). Of in
plaats van te luisteren naar de stem die tegen je zegt dat je niet kunt tennissen
en beter kunt thuisblijven, ga je toch tennissen.

G-schema: gebeurtenis, gedachte, gevoel, gedrag en gevolg

Bij CGT wordt gebruik gemaakt van het zogenoemde G-schema. Een G-
schema bestaat uit 4 of 5 G’s waarmee je een bepaalde situatie in kaart kunt
brengen. Bij het 4 G-schema staan de G’s voor Gebeurtenis, Gedachte, Gevoel
en Gedrag. Bij het 5 G-Schema komt er ook nog Gevolg bij. Het idee achter
een G-schema is dat je gebeurtenissen en gevoelens niet altijd onder controle
hebt, maar je kunt er wel voor kiezen anders te denken en anders te doen,
met andere gevolgen als resultaat.

Gedachten Uitpluizen: CGT voor psychotische klachten

In Nederland werd door Mark van der Gaag en collega’s ‘Gedachten Uitplui-
zen’ ontwikkeld. Het is een verzamelnaam voor CGT speciaal voor psychoti-
sche klachten. Deze versie van CGT wordt afgekort als CGTp. Er zijn inmid-
dels verschillende vormen van CGTp bij stemmen horen. Zo zijn er versies
van CGTp voor mensen bij wie de stemmen somberheid (depressie), angst
of schaamte oproepen. Sinds kort is er ook CGT voor het omgaan met bui-
tengewone en opmerkelijke ervaringen (zoals stemmen horen) voor mensen
die geen ernstige psychische klachten en geen diagnose hebben, maar daar
vatbaar voor zijn. Andere vormen van ‘Gedachten Uitpluizen’ richten zich op
achterdocht (paranoia), geesten, djinns en magie, verschillende soorten wa-
nen, negatieve symptomen en andere hallucinaties dan stemmen.2%”

Opbouw van CGT bij stemmen horen

CGT bij stemmen horen wil stemmenhoorders helpen om minder last van de
stemmen te hebben en om beter met de stemmen te kunnen omgaan in het
dagelijks leven. Het doel is dus niet om de stemmen zelf te verminderen. CGT
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is een strak omschreven therapievorm met een duidelijke structuur. Het be-
staat uit acht onderdelen die in 15 tot 20 bijeenkomsten doorlopen worden.
Deze onderdelen zijn kennismaking, het in kaart brengen van de situatie,

een gezamenlijke probleembeschrijving maken en de doelen van de therapie
bepalen. Bij het begin van het therapiegedeelte wordt eerst een plan gemaakt
waarin opgeschreven wordt welke dingen er in welke volgorde gedaan gaan
worden en volgt er een voorlichting.

Tijdens de therapie kijk je samen kritisch naar je denken en doen in relatie
tot de stemmen. Hoe denk je over de stemmen en hun invloed op jou? Hoe
denk je over jezelf, de mensen om je heen en de wereld in het algemeen?
Klopt het wel wat je denkt? Wat gebeurt er als je er anders tegenaan kijkt?
Wat gebeurt er als je anders reageert op de stemmen, bijvoorbeeld als je een
bepaalde opdracht niet uitvoert? Hoe groot is de kans, denk je, dat waar je
bang voor bent ook daadwerkelijk gebeurt? En als er iets in het verleden niet
goed uitpakte, betekent dit dan dat er de volgende keer ook weer iets verve-
lends gebeurt?

Na de therapiedeel wordt de situatie opnieuw in kaart gebracht en krijgt de
cliént weer een aantal vragenlijsten mee. Zo kan er gekeken worden of en wat
er is veranderd, tijdens of door de therapie. De therapie wordt afgesloten met
een terugblik: Welke stappen in het herstel zijn nu genomen en welke wil de
cliént nog doen? Zo nodig kunnen na de therapie enkele extra bijeenkomsten
(‘boostersessies’) plaatsvinden, waarbij besproken kan worden hoe het gaat en
er extra kan worden geoefend met onderdelen van de therapie.?®

Wetenschappelijk onderzoek naar CGT bij stemmen horen

Er is heel veel onderzoek gedaan naar CGT bij psychose in het algemeen en
ook naar CGT bij stemmen horen in het bijzonder. De onderzoeken naar CGT
bij stemmen horen zijn gedaan met stemmenhoorders die ook de diagnose
psychose hebben. Er bleek consequent dat CGT bij stemmen positieve effecten
had en geen negatieve effecten.

Beschikbaarheid van CGTp bij stemmen horen

Doordat CGTp opgenomen is in de richtlijn Schizofrenie (en in de zorgstan-
daard Psychose) is CGTp bij stemmen horen bij veel ggz-instellingen beschik-
baar. Ook de stemmenpoli’s in Utrecht en Groningen bieden CGTp bij stem-
men horen aan. Veel ggz-instellingen werken met multidisciplinaire teams
waarin ook een psycholoog zit. Als je CGTp bij stemmen horen wilt, kun je het
beste contact opnemen met je behandelaar en dit met hem of haar bespreken.
Je kunt ook kijken op de website van Stichting Cognitie en Psychose-Gedach-
ten Uitpluizen: www.gedachtenuitpluizen.nl
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CGT bij stemmen die opdrachten geven

Er is een speciale versie van CGT ontwikkeld voor mensen die stemmen horen
die opdrachten geven met mogelijk schadelijke gevolgen. Deze versie richt
zich erop om de macht die de stemmenhoorder aan de stemmen toekent, te
verminderen. Uit onderzoek blijkt dat door deze therapie stemmenhoorders
inderdaad minder macht gaan toekennen aan de stemmen en dat ze minder
vaak de opdrachten van de stemmen uitvoeren.?°

Groeps-CGT bij stemmen horen

CGT bij stemmen horen kan ook worden toegepast in groepen. Uit onderzoek
blijkt dat groeps-CGT bij stemmen horen positieve effecten heeft op het stem-
men horen. Individuele behandeling op basis van een persoonlijke situatiebe-
schrijving is echter wel effectiever dan groeps-CGT.

HIT (Hallucinatiegerichte Integratieve Therapie)?*°

HIT kan worden ingezet bij stemmen horen, maar ook bij andere bijzondere
ervaringen, zoals het zien van beelden (visioenen). HIT is ontwikkeld door dr.
Jack Jenner, die ook de stemmenpoli in Groningen heeft opgericht. De HIT be-
staat uit een aantal onderdelen: medicatie, cognitieve gedragstherapie (CGT),
coping, psycho-educatie (voorlichting), resocialisatie, crisisplan en systeem-
therapie.

Bij HIT werken de stemmenhoorder, behandelaar en naasten samen (werken
volgens de triade). HIT is een klantgerichte benadering. Dat zie je terug in hoe
er met verklaringen wordt omgegaan. Uitgangspunt bij HIT is dat betrokkenen
hun eigen realiteit hebben. Ieders verklaring van de stemmen wordt erkend.
Het maakt hierbij niet uit of het een ‘correcte’ psychiatrische diagnose, een
spirituele verklaring of een trauma-gerelateerde interpretatie is. De verschil-
lende verklaringen worden gezamenlijk besproken en voor iedere interpretatie
wordt een persoonlijk plan van aanpak gemaakt. De stemmenhoorder, naasten
en therapeut hebben dus ieder hun eigen interpretatie en plan. Alle betrokke-
nen hebben hun eigen verantwoordelijkheid voor de uitvoering van hun plan.

HIT besteedt veel aandacht aan het ontwikkelen en inzetten van coping. Na
de voorlichting over de aanpak, wordt de stemmenhoorder gevraagd om zijn
of haar stemmen te registreren. Vervolgens wordt met behulp van de vragen-
lijst GLOS iemands manier van coping in kaart gebracht (zie 6.4). Er worden
twee of drie strategieén uitgekozen die de stemmenhoorder vervolgens gaat
oefenen. Door de stemmen te blijven registreren kan de stemmenhoorder zien
wat het effect is van zijn coping.
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Wetenschappelijk onderzoek

Onderzoek naar het effect van HIT bij stemmenhoorders met de diagnose schi-
zofrenie liet gunstige effecten zien op hallucinaties, ervaren last en negatieve
inhoud van de stemmen. Ook waren er gunstige effecten wat betreft huishou-
delijke werkzaamheden, familierelaties, partnerrelatie en ouderrol.?*!

Beschikbaarheid

Hoewel de HIT-therapie is opgenomen in de richtlijn Schizofrenie is de be-
schikbaarheid van HIT de laatste jaren helaas afgenomen. Het lijkt erop dat
het aanbod van deze therapie na de pensionering van Jack Jenner niet struc-
tureel is doorgegeven. De stemmenpoli bij het UMC Groningen gebruikt niet
meer de HIT zoals Jack Jenner die voor ogen had. Wel is een aantal behande-
laren in Nederland geschoold in de HIT. Voor meer informatie kun je contact
opnemen met Jack Jenner via www.audito.nl

COMET (Competitive Memory Training)

COMET staat voor Competitive Memory Training (in het Nederlands: Compe-
titieve Geheugen Training). Deze training is bedoeld om door het herbeleven
van positieve herinneringen een positiever zelfbeeld en meer zelfvertrouwen
te ontwikkelen. Iedereen die negatief over zichzelf denkt, kan eraan meedoen.
COMET kan worden gecombineerd met CGTp en kan helpen mensen helpen
die last hebben van negatieve stemmen die hun zelfvertrouwen ondermijnen.
Bij COMET haalt de stemmenhoorder zich positieve herinneringen heel le-
vendig voor de geest, zodat ook de positieve gevoelens die bij die herinnering
horen, gevoeld kunnen worden en zo je zelfvertrouwen kan worden gevoed.
Het idee is dat de stemmenhoorder de stemmen minder, maar zichzelf meer
macht toekent.

Wetenschappelijk onderzoek en beschikbaarheid
Onderzoek laat zien dat als gevolg van deze training de stemmen het dagelijks
leven minder verstoren. Deze training vereist wel wat huiswerk en niet alle
stemmenhoorders kunnen of willen dat doen.?

COMET wordt op diverse plaatsen aangeboden in Nederland, onder andere
bij het zorgprogramma Stemmen Horen van het UMC Utrecht.

Acceptance & Commitment Therapie

Acceptance and Commitment Therapie (ACT) combineert cognitieve gedrags-
therapie met mindfulness. ACT richt zich aan de ene kant op het leren accep-
teren van ervaringen, gedachten en emoties (acceptance). Aan de andere kant
richt ACT zich op het jezelf toewijden (commitment) aan de dingen die voor
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jou belangrijk zijn in het leven. ACT wordt toegepast bij allerlei psychische
problemen, zoals depressie, trauma en angst en ook bij stemmen horen.

Het doel van ACT is het bereiken van psychische flexibiliteit. De therapie
onderscheidt zes processen die gezamenlijk bijdragen aan psychische flexibili-
teit: onderscheiden van gedrag en gedachtes,?*® mindfulness (een combinatie
van ontspannings- en aandachtsoefeningen), acceptatie, samenhang zien tus-
sen jezelf en je leven,?* helder krijgen wat jij waardevol vindt in het leven en
toegewijde actie ondernemen om je leven ten positieve te veranderen.

Wetenschappelijk onderzoek naar ACT bij stemmen horen

De enkele onderzoeken naar het effect van ACT bij stemmen horen, leverden
wisselende resultaten op. Sommige onderzoeken lieten een positief effect zien,
andere geen effect of een mix van positieve en negatieve effecten. Positieve
effecten waren onder andere vermindering van stress door stemmen, minder
in de echtheid van de stemmen geloven en minder opnames. Samengevat:
ACT heeft overwegend positieve effecten, maar er is nog te weinig onderzoek
gedaan.?®

Beschikbaarheid van ACT bij stemmen horen

ACT is beschikbaar in Nederland maar wordt niet standaard door alle ggz-
instellingen aangeboden. Je moet zoeken naar een behandelaar die ACT bij
stemmen horen kan geven.

Mindfulness

Mindfulness is ‘het bewust en zonder oordeel aandacht geven aan het mo-
ment’. Bij mindfulness worden meditatietechnieken uit de boeddhistische
tradities gecombineerd met moderne psychologische inzichten. Het kan leiden
tot meer welzijn door stress, piekeren en het zich zorgen maken te verminde-
ren. Mensen kunnen mindfulness beoefenen als onderdeel van hun psychische
en spirituele ontwikkeling, werkgevers bieden het hun werknemers aan omdat
zij er zowel minder gestrest als productiever van worden. Ook in de psychia-
trie wordt mindfulness aangeboden bij stressgerelateerde klachten of depres-
sie, soms als deel van een therapie (zoals bij ACT), soms op zichzelf staand.

Mindfulness bij stemmen horen

Mindfulness wordt ook toegepast bij stemmen horen. Figuur 8.1 laat zien hoe

een verontruste, stressvolle reactie op een negatieve stem kan verlopen en hoe
je mindful kunt reageren op stemmen horen. De start is meestal een ontspan-

nings- en aandachtsoefening, bijvoorbeeld door steeds als je afgeleid wordt,

je aandacht weer op je ademhaling te richten.
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Stel je hoort een stem die iets negatiefs zegt. Bij een stressvolle of verontruste
reactie probeer je de ervaring te ontwijken en beoordeel je de stem als nega-
tief. Je begint te piekeren of gaat een confrontatie aan met de stemmen (dis-
cussiéren of ruzie maken). Zulke reacties kunnen een vicieuze cirkel oproepen
die moeilijk te doorbreken is. De stemmen blijven vervelend. Je probeert te
vluchten maar dat gaat niet. Je probeert te vechten maar je verliest het iedere
keer. Zo raak je verloren in de reactie. Mindful reageren bestaat uit het op-
merken van de negatieve stem maar er geen oordeel over hebben. Je vecht er
niet tegen, discussieert er niet mee, blijft er niet over nadenken en je vlucht

er niet voor. In plaats daarvan merk je op dat er een stem voorbijkomt die iets
zegt (acceptatie) en je laat die stem gewoon weer voorbij gaan, zonder er nog
aandacht aan te geven.. Na verloop van tijd merk je dat de stemmen komen
en gaan en lukt het steeds vaker om zonder stress op de stemmen te reageren.

Wetenschappelijk onderzoek naar mindfulness bij stemmen horen

Het beschikbare onderzoek naar de effecten van mindfulness op stemmen ho-
ren laat gunstige effecten zien, in de zin van minder lijden onder de stemmen,
meer controle ervaren over de stemmen en op herstel in het algemeen. Som-
mige onderzoekers hebben gevonden dat in sommige gevallen mensen met
de diagnose psychose na meditatie meer klachten kregen, waarschijnlijk door
de verminderde prikkels. Bij de onderzoeken naar mindfulness bij stemmen
horen wordt dat effect niet gevonden.?%

Stemmen horen

Mindful reageren Stressvol reageren

Maar het moeilijke Ervaring
.
toekeren —_ vermijden

¢ Helder ' [ Verloren raken i

Accepteren bewustzijn In de reactie (Verjoordelen

Piekeren,
confronteren

Loslaten

Figuur 8.1 Mindfulness bij stemmen horen.
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Beschikbaarheid van mindfulness bij stemmen horen

Mindfulness bij stemmen horen is in Nederland alleen beschikbaar als onder-
deel van ACT bij stemmen horen. Sommige ggz-instellingen bieden wel mind-
fulness aan, maar vaak niet specifiek gericht op het omgaan met stemmen
horen. Soms is ook sprake van voorwaarden aan de toelating op basis van de
diagnose of worden mensen met de diagnose psychose uitgesloten. Buiten de
ggz vind je mindfulness bijvoorbeeld in meditatie- en yogacentra. In algemene
zin is mindfulness voor iedereen beschikbaar.

Vaktherapie bij stemmen horen

Sommige vormen van vaktherapie — een verzamelnaam voor verschillende
vormen van vaktherapie (beeldend, drama, dans, muziek, speltherapie en
psychomotorische therapie) — worden aangeboden bij stemmen horen, zoals
muziektherapie, tekentherapie en psychomotorische therapie.

Effectiviteit en beschikbaarheid

Er is nog weinig onderzoek gedaan naar de effecten van vaktherapieén op
stemmen horen. Wel is er een onderzoek waaruit bleek dat muziektherapie
een gunstig effect op hallucinaties en wanen kan hebben. Veel ggz-instellingen
bieden een vorm van vaktherapie aan.

Nieuwe veelbelovende therapieén

Avatar-therapie. Bij Avatar-therapie, een nieuwe therapievorm uit Engeland,
maakt de stemmenhoorder op de computer een driedimensionaal plaatje

van de stemmen die hij of zij hoort. Dit heet een Avatar. De therapeut kan
deze avatar besturen. Hij moedigt de stemmenhoorder via de avatar aan om
tegenover de stemmen voor zichzelf op te komen, zodat hij er langzamerhand
steeds meer controle over krijgt. Avatar-therapie combineert onderdelen van
CGT en Voice Dialogue met moderne computertechnieken.

Er is nog weinig onderzoek naar deze therapie gedaan. Een verkennend
onderzoek liet zien dat de deelnemers minder last hadden van de stemmen en
bij een aantal gingen de stemmen helemaal weg. Uitgebreider onderzoek is nu
gaande.”” In Nederland wordt Avatar-therapie nog niet aangeboden.

Relatingtherapie. Relatingtherapie (ontwikkeld door Hayward) richt zich op
een betere relatie tussen de stemmenhoorder en de stemmen. Je leert met de
stemmen om te gaan als met mensen, in een wederkerige relatie (van geven
en ontvangen). Het doel is om de stemmenhoorder te helpen dominanter te
zijn dan de stemmen.
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Aanbod rond stemmen horen voor kinderen

Het aanbod voor kinderen is relatief klein. Het boek ‘Kinde-
ren die stemmen horen, wat je moet weten en wat je kunt
doen’ van Sandra Escher en Marius Romme geeft informatie
over stemmen horen bij kinderen. De ene helft is gericht op
kinderen zelf en de andere helft op ouders, leerkrachten en
hulpverleners.

Stichting Weerklank heeft een strip over stemmen horen
uitgebracht speciaal voor kinderen .

Zorgprogramma Stemmen Horen Jeugd (UMC Utrecht). Het
aanbod bestaat uit voorlichting, de psychotherapie ‘Sterker
dan je stemmen’, oudergesprekken en in sommige gevallen
ook medicatie. Soms worden er extra behandelingen aan-
geboden, zoals systeemtherapie en in het geval van trauma
ook traumatherapie. In dit zorgprogramma Stemmen Horen
wordt ieder kind gevraagd om mee te doen aan wetenschap-
pelijk onderzoek.3%°

Audito. Jack Jenner biedt een speciale versie van de HIT-
therapie voor kinderen aan in een kleine stemmenpolikliniek
voor kinderen (Audito) in Ten Boer. Bij deze variant van HIT
wordt liever geen medicatie voorgeschreven.

Het weinige onderzoek dat naar de effecten van relatingtherapie op stemmen
horen is gedaan, laat positieve effecten zien.?*® De therapievorm is in Neder-
land nog niet beschikbaar.

Gespecialiseerde centra in Nederland

Nederland heeft enkele gespecialiseerde centra specifiek voor stemmen horen.
Dit zijn de stemmenpolikliniek bij het UMC Groningen, het zorgprogramma
Stemmen Horen bij UMC Utrecht en de Steunpunten Stemmen Horen in Nij-
megen en Den Haag.

De stemmenpolikliniek bij het UMCG (Groningen)

De stemmenpolikliniek bij het UMC Groningen is opgericht door Jack

Jenner die ook de HIT-therapie heeft ontwikkeld. Van de oorspronkelijke HIT
zijn sommige onderdelen aangepast aan nieuwe wetenschappelijke inzichten.
Andere onderdelen worden niet meer gebruikt. Anno 2018 bestaat het aanbod
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uit voorlichting, copingtraining, CGT en medicatie. Er wordt ook aandacht
besteed aan een dagbesteding die helpend is bij stemmen horen. Naasten zijn
welkom bij de behandeling en kunnen ondersteunen in de behandeling en het
oefenen thuis. Zij kunnen ook voorlichting krijgen. De stemmenpoli maakt
steeds meer gebruik van TMS (zie onderdeel 8.10) en in het geval van trauma
ook van EMDR.?”

Het zorgprogramma Stemmen Horen van UMC Utrecht

De vroegere stemmenpolikliniek bij het UMC Utrecht heet nu zorgprogramma
Stemmen Horen. Behalve de eerder genoemde basistraining bevat het pro-
gramma: medicatie (antipsychotica), Competitive Memory Training (COMET),
CGT, gedragstherapie ‘om te stoppen met opdrachten uitvoeren’, compassie-
training, tDCS en ECT (zie onderdeel 8.10).

8.7 Overige psychologische benaderingen

Behalve de al geschreven therapieén bestaan er nog andere benaderingen
die stemmenhoorders mogelijk kunnen helpen: traumatherapieén (EMDR,
CGT met exposure en TRE) en enkele behandelvormen met weinig tot geen
medicatie (Open Dialogue en Soteria). Daarnaast zijn in de stemmenhoor-
beweging enkele behulpzame benaderingen ontwikkeld. Deze vind je in
onderdeel 8.8.

Traumatherapieén: EMDR en CGT met exposure

Veel stemmenhoorders hebben traumatische ervaringen meegemaakt die
mede oorzaak kunnen zijn van het (lijden onder) stemmen horen. Voor hen
kan traumatherapie een uitkomst zijn. De twee meest gebruikte therapieén
om trauma te verwerken zijn EMDR en CGT met exposure.

Bij EMDR concentreer je je in gedachten op een beeld uit de herinnering
dat in het hier en nu problemen geeft, terwijl je de vingers van de therapeut
volgt of een lichtbalk die voor je ogen heen en weer beweegt. Het idee is dat
de herinnering minder levendig en beladen wordt. Zo kun je beeld voor beeld
traumatische ervaringen verwerken en daardoor zal het stemmen horen of de
last die je ervan hebt, verminderen.

Bij CGT met exposure stel je jezelf stapje voor stapje bloot aan allerlei
dingen die verband houden met het trauma. Dat kunnen zijn: herinneringen,
plaatsen, voorwerpen en personen zijn die je vermijdt omdat ze te veel aan
het trauma herinneren. Zo kun je stapsgewijs en met steun van de therapeut
voor de angst die dit oproept, allerlei vermijdingen en door triggers auto-
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matische (stressvolle) reacties doorbreken. Doordat je aan de blootstelling
went, en je merkt dat je het aankunt, ga je je steeds veiliger voelen en neemt
je zelfvertrouwen toe. Daardoor kan het stemmen horen of de last ervan
minder worden.*!

Wetenschappelijk onderzoek

In Nederland hebben David van de Berg en zijn collega’s van de T-TIP-groep
(Treating Trauma in Psychosis, Trauma behandelen bij psychose) veel onder-
zoek gedaan naar trauma, psychose en traumabehandeling.?*? Het bleek dat
traumabehandeling ook bij mensen met zowel trauma als psychose helpt om
posttraumatische stressklachten te verminderen en soms ook de psychotische
klachten. Ook bleek dat, anders dan veel behandelaren dachten, het veilig is
om traumabehandeling toe te passen, in welke fase van psychose iemand ook
zit. De angst om bij mensen met psychose een crisis uit te lokken door trauma
ter sprake te brengen, blijkt ongegrond. Op basis van dit onderzoek zijn de
richtlijnen aangepast, zodat traumatherapie aan mensen met trauma en psy-
chose niet meer standaard onthouden wordt.

Beschikbaarheid

EMDR en CGT met exposure worden bij vrijwel alle ggz-instellingen aange-
boden. Er zijn steeds CGTp-therapeuten die zich hebben toegelegd op trau-
matherapie en EMDR bij mensen die psychosegevoelig zijn en/of stemmen
horen.

Behandelingen met weinig tot geen medicatie

Sommige stemmenhoorders willen graag herstellen zonder het gebruik van
medicatie, zoals antipsychotica. Deze wens leeft ook bij sommige naasten en
hulpverleners. Eén van de redenen hiervoor zijn de bijwerkingen en gezond-
heidsrisico’s die (langdurig) medicatiegebruik met zich mee kan brengen. Er
zijn enkele effectieve behandelingen ontwikkeld voor mensen met de diagnose
psychose waarbij weinig tot geen medicatie voorgeschreven wordt, zoals Open
Dialogue en Soteria. Niet alleen bij de direct betrokkenen leeft de wens naar
een alternatief voor behandeling met medicatie: de minister van Volksgezond-
heid van Noorwegen gaf in 2015 opdracht om psychiatrische behandelingen
zonder medicatie te ontwikkelen.

Open Dialogue

Open Dialogue is een veelbelovende vorm van behandeling voor acute psy-
chose uit Finland. Er wordt weinig tot geen medicatie gebruikt. ‘Open Dia-
logue’ betekent ‘open dialoog’. In groepsgesprekken met alle betrokkenen
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TRE: Trauma behandelen zonder erover te praten?
Tension & Trauma Releasing Exercises (TRE, oefeningen om
spanning en trauma los te laten) is een vorm van trauma-
therapie waarbij het trauma lichamelijk behandeld wordt in
plaats van psychologisch. Er wordt bij deze behandeling niet
over de traumatische ervaringen gepraat. Deze aanpak zou
mogelijk een uitkomst zijn voor mensen die liever niet weer
geconfronteerd willen worden met het trauma en/of mensen
bij wie EMDR of CGT met exposure niet effectief is.

Bij TRE doe je een aantal oefeningen die helpen om de in
het lichaam opgeslagen spanningen los te laten. De oefenin-
gen kunnen ook door de persoon zelf geleerd worden, zodat
hij of zij er zelf mee aan de slag kan. Deze relatief nieuwe
benadering lijkt op basis van kleinschalig onderzoek en per-
soonlijke ervaringen gunstige effecten te hebben. Grootscha-
lig, gecontroleerd onderzoek wordt ten tijde van het schrijven
van dit boek uitgevoerd.

(zowel de cliént, als de familie en vrienden, als vroegere en huidige hulp-
verleners) wordt vanaf het begin open gepraat over de situatie. Er zijn geen
aparte behandelplanbesprekingen en alle beslissingen worden in deze groep
op basis van gelijkwaardigheid genomen.. De versie van Open Dialogue waar
ervaringsdeskundigen deel uitmaken van het team, heet POD (peer-supported
Open Dialogue).

Effectiviteit. Uit het eerste onderzoek (Finse situatie) blijken spectaculaire
resultaten. Open Dialogue leidt tot minder opnames, minder medicatiegebruik
en minder nieuwe crisissen. Na vijf jaar gebruikten slechts 35% van de deelne-
mers aan het onderzoek antipsychotica, ontvingen 23% van hen een uitkering
en had 77% geen last meer van psychotische klachten.

Beschikbaarheid. In 2017 zijn de eerste vier Nederlandse teams naar Engeland
gegaan om zich te laten scholen in POD. In 2018 ging het eerste POD-team
van start bij GGz Eindhoven en de Kempen. De benadering wordt ondersteund
vanuit de werkplaats Herstelondersteuning.3%
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Soteria

Soteria is ontwikkeld in de jaren 70 van de vorige eeuw in de VS door Loren
Mosher. Bij Soteria kunnen mensen die met een psychische crisis te maken
hebben herstellen in een niet-medische omgeving, in een huis midden in de
samenleving. De meeste hulpverleners zijn niet medisch of psychologisch
geschoold en er wordt met weinig tot geen medicatie gewerkt. Doel is de
persoon zijn eigen regie, sociale netwerk en verantwoordelijkheden in de
gemeenschap te laten behouden. Ook worden mensen die Soteriahulp krijgen,
ondersteund bij het persoonlijk betekenis geven aan bijzondere zintuiglijke
ervaringen. Hulpverleners werken op basis van presentie (zie 5.6) en in een
Soteriahuis wordt in principe geen dwang gebruikt.

Effectiviteit. Onderzoek laat zien dat Soteriabehandeling na twee jaar effec-
tiever was dan standaardbehandeling met antipsychotica.*** De mensen die
Soteriaans behandeld werden, hadden minder psychische klachten en minder
opnames dan de mensen die de standaardbehandeling met antipsychotica kre-
gen. Ondanks deze resultaten kreeg Soteria veel kritiek vanwege het niet-me-
dische karakter van de behandeling. Door gebrek aan financiéle steun moest
het Soteriaproject in de VS in 1983 stoppen.

Beschikbaarheid. In Nederland houdt Stichting Soteria NL zich bezig met het
uitdragen van het gedachtegoed van Soteria, maar er is geen Soteriahuis waar
mensen van deze behandeling kunnen profiteren. Er zijn Soteriahuizen in
Duitsland, Zweden, Finland, Zwitserland, Hongarije en de VS.

8.8 Ondersteuningsvormen uit de stemmenhoorbeweging

Vanuit de stemmenhoorbeweging zijn nog drie andere benaderingen van on-
dersteuning ontwikkeld of aangedragen: geweldloos communiceren, familie-
opstellingen bij stemmen horen, Voice Collage en Herstel op Poten.

Geweldloze communicatie

Geweldloze (of compassievolle) communicatie is een manier van communice-
ren met als doel het oplossen en voorkomen van conflicten, het duidelijker ma-
ken van communicatie en het gezond maken van relaties tussen mensen. Ont-
wikkeld door Marshall Rosenberg is het ook een manier om te leren omgaan
met negatieve gevoelens en op een gezonde, effectieve manier te voorzien in je
eigen behoeftes. Elk mens met of zonder psychische problemen kan er baat bij
hebben. Dus ook stemmenhoorders, hun naasten en hulpverleners. 3%
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Geweldloze communicatie bij stemmen horen

De Engelse ervaringsdeskundige Rufus May heeft de principes van geweld-
loze communicatie toegepast op stemmen horen.° Het richt zich dan op het
veranderen van een negatieve relatie met de stemmen naar een positieve
relatie (zie 6.6).

Leren voorzien in behoeftes

Geweldloze communicatie gaat ervan uit dat positieve gevoelens als liefde,
vreugde en blijdschap ontstaan wanneer er in onze behoeftes is voorzien. Ne-
gatieve gevoelens zoals verdriet, angst, boosheid en afschuw ontstaan als dit
niet gebeurt. Zulke gevoelens geven dus aan waar je behoefte aan hebt. Door
geweldloos met de stemmen te communiceren kun je erachter komen wat de
behoeftes zijn van de stemmen en wat jouw eigen behoeftes zijn. Soms blijken
deze samen te vallen.

Er zijn vier stappen te zetten bij geweldloze communicatie: waarneming
(wat we zuiver waarnemen, zonder oordeel); gevoel (hoe we ons voelen bij
die waarneming, niet hoe we erover denken); behoefte erkennen (op basis
van wat we voelen, verantwoordelijkheid nemen) en een verzoek doen aan
de ander (een concrete actie voorstellen om het leven te verrijken; geen eis).

Voorbeeld van geweldloze communicatie met een negatieve stem

Een stem zegt: Je bent een mislukkeling’. Een geweldloze communicatie kan
als volgt lopen:

Waarneming: Je zei net dat ik een mislukkeling was’

Gevoel: ‘Ik voel dat ik daar verdrietig van wordt’

Behoefte: ‘Ik heb waardering nodig’

Verzoek: ‘Ik zou je willen vragen vriendelijk voor mij te zijn’

Effectiviteit en beschikbaarheid

Er is nog geen wetenschappelijk onderzoek gedaan naar geweldloze commu-
nicatie met stemmen. Geweldloze communicatie specifiek gericht op commu-
niceren met stemmen is nog niet beschikbaar in Nederland.

Familieopstellingen bij stemmen horen

In Nederland bekijken sinds kort Peter Oud, Els Thissen, Sandra Escher en
Marius Romme of het maken van familieopstellingen stemmenhoorders kan
helpen. Familieopstellingen kunnen de verschillende relaties binnen de fami-
lie verduidelijken en kunnen helpen om eventuele knelpunten in die relaties
te herkennen, erkennen en waar mogelijk weg te nemen. Peter Oud en zijn
collega’s willen onderzoeken of je door familieopstellingen inzicht krijgt in
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de stemmen en de invloed daarvan op je leven, en of de stemmen een relatie
hebben met mensen uit het gezin van oorsprong, de familie of een traumati-
sche ervaring.

Een familieopstelling geldt als een alternatieve vorm van hulpverlening en
wordt gedaan met een groep van mensen onder begeleiding van een thera-
peut of coach. Bij een opstelling brengt iemand een vraagstuk in om gezamen-
lijk te onderzoeken. Andere deelnemers wordt gevraagd om de plaatsen in te
nemen van de verschillende familieleden (representanten).

Effectiviteit en beschikbaarheid

Er is nog geen wetenschappelijk onderzoek gedaan naar familieopstellingen
in het algemeen en evenmin naar familieopstellingen bij stemmen horen. Een
of twee keer per jaar wordt deze ondersteuningsvorm aangeboden. Voor meer
informatie kun je terecht bij Peter Oud.3"”

Voice Collage: een collage maken over je stemmen

Ervaringsdeskundige Yvonne Doornbos van het Steunpunt Stemmen Horen
ontwikkelde Voice Collage, waarbij je een collage maakt van plaatjes en tek-
sten over je stemmen. Zo kun je ervaringen, gedachtes en gevoelens visueel
uiten en de betekenis verkennen die de stemmen voor jou hebben. Het maken
van collages is een werkvorm die in allerlei vormen van coaching en (creatie-
ve) therapieén wordt toegepast. De komende jaren wil Yvonne Doornbos dit
verder uitproberen met stemmenhoorders.

Effectiviteit en beschikbaarheid

Er is nog geen wetenschappelijk onderzoek gedaan naar Voice Collage. De
ondersteuningsvorm wordt af en toe aangeboden. Voor meer informatie kun je
terecht bij Yvonne Doornbos van het Steunpunt Stemmen horen in Den Haag.

Training Herstel op Poten

Ervaringsdeskundig begeleider Dafne Rademakers ontwikkelde Herstel op
Poten, een vorm van herstelondersteuning waarbij de deelnemers psycho-
sociale hulphonden trainen volgens de TopdogSOVA-methode. De training
richt zich op rust bewaren, zelfvertrouwen, weerbaarheid, zelfbeheersing,
expressie en sociaal handelen. Door met de honden te oefenen leren de deel-
nemers vaardigheden die ze ook kunnen toepassen in de omgang met mensen
en met stemmen. Een stemmenhoorder die deelnam aan de training vertelde
dat ze sindsdien met lastige stemmen omgaat zoals met lastige honden:
negeren of wegsturen.
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Effectiviteit en beschikbaarheid

Er is geen wetenschappelijk onderzoek gedaan naar het effect van deze trai-
ning op stemmen horen. De website van Herstel op Poten meldt dat psychi-
sche problemen minder of minder heftig kunnen worden en dat deelnemers
beter met beperkingen of tegenslagen om leren gaan. 90% van de deelnemers
behaalt de doelstellingen.**® Uit wetenschappelijk onderzoek blijkt dat posi-
tieve omgang tussen honden en mensen een positief effect kan hebben op de
hormoonhuishouding van de mens, waardoor het stressniveau vermindert en
sociaal gedrag verbetert.?®®

8.9 Biologische behandelingen: antipsychotische medicatie

De standaardbehandeling bij psychose en schizofrenie is behandeling met
antipsychotische medicijnen (antipsychotica). Daarvan is het doel om de
psychotische symptomen (hier wordt stemmen horen ook toe gerekend) te
verminderen. In het geval van stemmen horen is het doel om het stemmen
horen te verminderen, er minder last van te hebben of om de stemmen hele-
maal te laten verdwijnen. Het (ruim voorhanden) wetenschappelijk onderzoek
naar de effecten van antipsychotica bij mensen met de diagnose schizofrenie
laat zien dat antipsychotica in ongeveer twee derde van de gevallen leidt tot
een belangrijke vermindering van symptomen. De multidisciplinaire richtlijn
Schizofrenie (2012) en de zorgstandaard Psychose (2017) raden aan om stan-
daard te behandelen met antipsychotica. Behandeling zonder medicatie wordt
afgeraden omdat er te weinig wetenschappelijk bewijs is voor de werkzaam-
heid.31°

Effect bij stemmenhoorders met de diagnose psychotisch stoornis

Het effect van antipsychotische medicatie op het horen van stemmen verschilt
sterk. Bij sommige mensen gaan de stemmen naar de achtergrond, bij andere
wordt het stemmen horen minder of gaan de stemmen helemaal weg. En bij
weer anderen verandert er niets aan de stemmen. Zo vonden Schneider en
collega’s dat slechts 40% een vermindering van stemmen ondervond.®'! In een
ander onderzoek werd gevonden dat bij een derde van de stemmenhoorders
met de diagnose schizofrenie de gebruikelijke medicatie geen effect had op
de stemmen. In die gevallen wordt vaak clozapine voorgeschreven. Clozapine
blokkeert niet zozeer de dopamine-opname maar de opname van sero-

tonine (zie onderdeel 7.3 voor uitleg over de rol van dopamine). Bij de helft
van de ca. 30% bij wie de gebruikelijke middelen die de dopamineopname
blokkeren niet werken, werkt clozapine uiteindelijk wel. Dit middel heeft
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Vertrouwen bepaalt mede het effect van medicatie

Bij het gebruik van medicatie kan een bijzondere situatie op-
treden. Bij goed onderzoek naar medicijnen krijgt één groep
het echte medicijn, de andere groep een nepmedicijn (pla-
cebo), dat niet de werkzame stof bevat. Zo kun je bepalen wat
nu precies de werking is van het echte medicijn.

Soms blijkt dat het nepmedicijn een gunstige werking effect
heeft: het placebo-effect. Wetenschappers denken dat dit komt
door het vertrouwen in het medicijn of in de behandelaar die
het medicijn voorschrijft.

Het vertrouwen dat de behandeling gaat helpen, zorgt dan
voor het gunstige effect. Het omgekeerde komt ook voor. Als
iemand het medicijn en de behandelaar wantrouwt en denkt
dat de behandeling niet zal werken, komt het voor dat een
behandeling minder goed of zelfs helemaal niet werkt (nocebo-
effect). Dit is een gegeven om rekening mee te houden.

Bij het onderzoek naar antipsychotica is er vaak niet verge-
leken met een nepmedicijn, omdat men het onverantwoord
vond om zieke mensen een behandeling zonder echte medi-
cijnen geven. Daardoor kunnen we geen onderscheid maken
tussen het pure effect van antipsychotica en een eventueel
placebo- of nocebo-effect.

echter wel ernstiger bijwerkingen dan veel andere antipsychotica.

Los van het effect op de stemmen zelf, kunnen antipsychotica een versuffend
of afvlakkend effect hebben, waardoor de stemmen een minder grote impact
hebben op je gevoelens, gedachten en gedrag. Je wordt wat onverschilliger
ten opzichte van de stemmen, zodat ze je minder van je stuk brengen en er
ruimte ontstaat om je met andere dingen bezig te houden.

Hoewel veel stemmenhoorders met de diagnose psychose (of psychotische
stoornis, of schizofrenie) met antipsychotica zijn behandeld voor hun stem-
men, is er relatief weinig systematisch onderzoek gedaan naar het specifieke
effect van antipsychotica op stemmen horen. Uit de onderzoeken die er ge-
daan zijn blijkt dat stemmen horen bij mensen met de diagnose psychose, het
gebruik van antipsychotica gemiddeld tot een vermindering van (de last van)
stemmen horen zorgt.32
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Effect bij mensen met andere diagnosen

Naar de specifieke effecten van antipsychotica op stemmen horen bij mensen
met een andere diagnose dan een psychotische stoornis is nog weinig syste-
matisch onderzoek gedaan, hoewel, zoals we hebben gezien, het stemmen
horen ook bij andere diagnosen vaak voorkomt (zie 3.6). We weten dus niet
goed wat het effect is van antipsychotica in die gevallen. De generieke module
Stemmen horen zegt over het behandelen met antipsychotica:

‘Wanneer naast stemmen horen tevens sprake is van wanen en/of desorga-
nisatie [...], is er meestal een indicatie voor behandeling met antipsychotische
medicatie. Er wordt bij voorkeur niet met antipsychotica behandeld wanneer
iemand stemmen hoort zonder dat er sprake is van een psychotische aandoening,
aangezien er dan ook geen aanwijzingen zijn voor verhoogde dopaminesynthese.
Bij ernstig lijden door stemmen horen, kan echter ook in afwezigheid van wanen
en desorganisatie een behandeling met antipsychotica geprobeerd worden.’33

Bijwerkingen van antipsychotica

Een nadeel van antipsychotica is dat vrijwel al deze medicijnen vervelende
bijwerkingen hebben. Sommige zijn mild en mee te leven, terwijl andere
bijwerkingen het functioneren (sterk) belemmeren. Daarnaast kunnen anti-
psychotica ernstige gezondheidsrisico’s met zich meebrengen. Het is daarom
goed om je bewust te zijn van mogelijke bijwerkingen en deze regelmatig met
je behandelaar te bespreken.

Het duurt een aantal weken voordat je weet of een antipsychoticum bij jou
werkt, terwijl de bijwerkingen meteen beginnen. Sommige bijwerkingen gaan
na verloop van tijd weer over of worden minder. Het vergt doorzettingsvermo-
gen om erachter te komen welk antipsychoticum in welke dosis bij jou wel of
niet helpt, en wat voor jou acceptabele bijwerkingen zijn.

Veel voorkomende bijwerkingen
De lijst van veelvoorkomende bijwerkingen van antipsychoticagebruik is lang:
slaperigheid en sufheid, duizeligheid, problemen met vrijen, droge mond
en/of droge ogen en/of verstopping, bewegingsstoornissen (rusteloosheid,
plotselinge spiertrekkingen en/of spierstijtheid), afvlakking gevoelens, onver-
schilligheid, depressie, plasproblemen (moeite met plassen of urine lekken),
gewichtstoename, toename van vetten en/of cholesterol en/of glucose in het
bloed, problemen met het hart (hartkloppingen, snelle, langzame of onre-
gelmatige hartslag), kwijlen (vooral tijdens de slaap), toename van speeksel,
hoofdpijn, menstruatieproblemen en melkafscheiding uit de tepels.

Uit onderzoek blijkt dat langdurig gebruik van antipsychotica ook kan leiden
tot het krimpen van de hersenen. Onderzoekers dachten aanvankelijk, dat
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Brochure ‘Antipsychotica: zo blijf je ze de baas’

MIND Landelijk Platform Psychische Gezondheid en het In-
stituut voor Verantwoord Medicijngebruik maakten in 2013
de brochure ‘Antipsychotica: Zo blijf je ze de baas’. De bro-
chure biedt goede informatie, praktische tips en verschillende
checklists. Je kunt de checklists gebruiken om de werking en
bijwerkingen zelf in de gaten te houden en als voorbereiding
op het gesprek met je behandelaar, zodat je alle belangrijke
onderwerpen aan bod laat komen. De brochure geeft ook een
handig overzicht van de verschillende bijwerkingen per anti-
psychoticum. Dit boekje is gratis te downloaden.3'?

die krimp bij de stoornis schizofrenie hoorde. Later bleek dat langdurig anti-
psychoticagebruik de oorzaak was.3!3

De ernst van de bijwerkingen hangt ook af van de dosis, hoe lang je het
antipsychoticum neemt en welke andere medicatie je mogelijk gebruikt.
Voor veel mensen die antipsychotica gebruiken, geven de bijwerkingen
extra problemen waarmee ze moeten leren omgaan en waarvan ze moeten
herstellen.

Impact van bijwerkingen
De bijwerkingen van psychiatrische medicijnen kunnen de kwaliteit van leven
negatief beinvloeden. Voor veel mensen kunnen deze reden zijn om ermee
te (willen) stoppen. Meer informatie over bijwerkingen en wat je eraan kunt
doen, geeft de generieke module Bijwerkingen.3'#

Het gebruik van psychiatrische medicatie kan leiden tot ernstige lichamelijke
problemen en vroegtijdig overlijden. Ook hebben mensen met ernstige psychi-
sche aandoeningen meer lichamelijke problemen dan de algemene bevolking.

Lichamelijke gezondheidsrisico’s

Mensen met de diagnose schizofrenie hebben een 20-25 jaar lagere levens-
verwachting dan de algemene bevolking. Deze grotere kans op vroegtijdig
overlijden komt vermoedelijk door de verhoogde kans op hart- en vaatziekten
die een ongezonde leefstijl in combinatie met antipsychoticagebruik (meta-
boolsyndroom) met zich mee kan brengen. Ongeveer 5% van de mensen met
de diagnose schizofrenie komt te overlijden door zelfdoding.3'®
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Metaboolsyndroom. Het metaboolsyndroom is een combinatie van lichamelijke
problemen: het hebben van een grote buikomtrek (obesitas) en twee of meer
van de volgende dingen: hoge bloeddruk, te veel bloedvetten (te hoog trigly-
ceridengehalte), te laag HDL-cholesterol en verhoogde bloedsuikerspiegel of
diabetes-type 2. Het metaboolsyndroom brengt een verhoogd risico op hart-
en vaatziekten met zich mee en een verhoogd risico op vroegtijdig overlijden.

Antipsychotica en ongezonde leefstijl. Door een combinatie van langdurig
gebruik van antipsychotica en een ongezonde leefstijl (roken, ongezond eten
en weinig beweging) ontstaat er een verhoogd risico op het metaboolsyn-
droom.?'® Dat geldt vooral bij de zogenoemde atypische antipsychotica cloza-
pine en olanzapine en ook, maar minder, bij quetiapine en risperidon.®”

Belang van regelmatige controle en een gezonde leefstijl

Als je de diagnose psychotische stoornis hebt en antipsychotica gebruikt, is
het belangrijk om een arts regelmatig te laten controleren op het metabool-
syndroom en er een gezonde leefstijl op na te houden. De behandelrichtlijnen
raden aan om daar als behandelaar aandacht voor te hebben, regelmatig te
checken en een gezonde leefstijl te stimuleren. Bij metaboolsyndroom kan een
ander antipsychoticum worden overwogen. Tegenwoordig bieden instellingen
activiteiten en cursussen aan om een gezonde leefstijl te bevorderen. 38

Antipsychotica afbouwen: van controversieel naar reéel?

Lange tijd waren veel behandelaren (en ook cliénten) heel terughoudend met
het afbouwen van medicatie. Het beeld dat schizofrenie een ongeneeslijke

en levenslange ziekte was, speelde daarbij een rol, maar ook de angst voor
terugval. Aan de andere kant zijn veel mensen op eigen houtje medicatie gaan
afbouwen of stoppen. Dat ging soms goed, maar soms ook totaal niet. De laat-
ste jaren lijkt afbouwen steeds meer een reéle optie te worden. Dit komt mede
door het baanbrekende onderzoek van Lex Wunderink en collega’s.

Afbouwen kan juist herstelbevorderend zijn

Lex Wunderink en collega’s onderzochten een grote groep mensen die een eer-
ste psychose hadden meegemaakt. Een deel van de groep bleef na de psychose
antipsychotica slikken, terwijl een ander deel de antipsychotica afbouwde. Na
twee jaar bleek dat de afbouwers vaker opnieuw in een crisis terecht waren
gekomen. Maar bij onderzoek na zeven jaar, bleek dat de oorspronkelijke
doorslikkers inmiddels ook weer een crisis hadden meegemaakt. Gemiddeld
bleken beide groepen even vaak een crisis te hebben meegemaakt. De afbou-
wers, hadden evenveel symptomen als de mensen die nog wel antipsychotica
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gebruikten, maar waren meer hersteld in termen van zelfstandig wonen,
sociale contacten en activiteiten ondernemen.32°

Om te kijken of deze resultaten bevestigd worden in een groter landelijk on-
derzoek, ging in 2017 de HAMLETT-studie van start. Na afloop kan op grond
van de resultaten worden bekeken of de huidige richtlijn — na een eerste
psychose ten minste één jaar na het verdwijnen ervan antipsychotica blijven
gebruiken — het beste is voor herstel of dat het beter is om de antipsychotica
eerder af te bouwen en de richtlijn aan te passen.3?

Ontwenningsverschijnselen bij afbouw antipsychotica

Stapsgewijs minder antipsychotica nemen (afbouwen) brengt ontwennings-
verschijnselen met zich mee. Dat zijn reacties van je lichaam en geest, doordat
je een bepaald middel niet meer neemt. Zo kun je hoofdpijn krijgen als je na
een periode dagelijks koffiedrinken, ineens daarmee stopt. Bij afbouw van
antipsychotica kun je last krijgen van: misselijkheid, zweten, slapeloosheid,
onrust en spierpijn. Ook kunnen psychotische klachten terugkomen. Vooral

bij snel afbouwen of ineens stoppen is de kans op een psychose groot. Daarbij
speelt slaapgebrek mogelijk een rol, maar vermoedelijk ook de dopamine-
supersensitiatie.

Dopaminesupersensitisatie. Bij gebruik van antipsychotica worden de dopami-
ne-d2-receptoren bezet door de medicatie, zodat de hersenen minder dopami-
ne opnemen (zie onderdeel 7.4). Bij langdurig antipsychoticagebruik maken
de hersenen extra dopamine-d2-receptoren aan om te compenseren voor de
lagere dopamine-opname. Dus heb je na verloop van tijd meer dopamine-d2-
receptoren dan toen je begon met de medicatie. Als je ineens stopt en een deel
van die receptoren plotseling niet meer door de medicatie worden bezet, ne-
men de hersenen veel meer dopamine op dan ze gewend zijn. Daardoor kun
je in een psychose raken. Door geleidelijk af te bouwen, geef je je hersenen de
kans om langzaam te wennen aan de veranderde dopaminehuishouding.3*

Hulpmiddelen bij afbouwen. Er is nog weinig bekend over het afbouwen van
antipsychotica en de ontwenningsverschijnselen die daarbij kunnen optreden.
Een van de weinige hulpmiddelen is het boekje ‘Psychofarmaca afbouwen: De
Harm Reduction Methode’ door ervaringsdeskundige Will Hall. Het is gratis
online verkrijgbaar.

Bij het afbouwen van medicatie kun je taperingstrips gebruiken. Deze zijn
nu beschikbaar voor antidepressiva. Er wordt onderzocht of taperingstrips ook
voor het afbouwen van antipsychotica gebruikt kunnen worden.

Mocht je naar aanleiding van het lezen van dit boek je medicatiegebruik
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willen wijzigen, dan kun je het beste contact opnemen met je behandelaar. Op
eigen houtje experimenteren kan risico’s met zich meebrengen.3??

8.10 Biologische behandelingen: hersenstimulatie

rTMS bij stemmen horen: magnetische stimulatie

Herhaaldelijke transcraniale magnetische stimulatie (rTMS) is een behande-
ling waarbij hersengebieden worden geactiveerd door de hersenen kortdu-
rende magnetische pulsen te geven. Als bijvoorbeeld de magnetische spoel op
het hoofd geplaatst wordt bij het deel van de hersenen dat verantwoordelijk is
voor duimbewegingen, kan een magnetische puls ervoor zorgen dat de duim
beweegt. De behandeling is pijnloos en gebeurt bij volledig bewustzijn. Bij de
toepassing van rTMS bij stemmen horen wordt geprobeerd de activiteit van
taalgebieden in de hersenen te beinvloeden om zo de last van stemmen horen
te verminderen.

Effectiviteit en beschikbaarheid

Uit wetenschappelijk onderzoek blijkt dat rTMS bij mensen met de diagnose
psychotische stoornis de last van stemmen horen korte tijd kan verminderen.
Na 30 dagen is dit effect weer verdwenen.*** rTMS wordt onder bepaalde om-
standigheden aangeboden bij de stemmenpoli van UMC Groningen.

tDCS bij stemmen horen: elektrische stimulatie

Bij transcranial direct current stimulation (tDCS) wordt de hersenactiviteit be-
invloed door twee elektroden op het hoofd te plakken en er een kleine elektri-
sche stroom tussen te laten lopen. Op de ene plek wordt de activiteit geremd
en op de andere plek juist gestimuleerd. Het doel is om de last van het stem-
men horen te verminderen. De behandeling kan wat jeukend of prikkelend
aanvoelen, maar is niet pijnlijk. Er zijn ook weinig bijwerkingen.

Effectiviteit en beschikbaarheid

Uit wetenschappelijk onderzoek blijkt dat tDCS bij mensen met de diagnose
psychotische stoornis de last van stemmen horen kan verminderen.3?* De
behandeling wordt aangeboden bij het zorgprogramma Stemmen Horen van
UMC Utrecht.

251



Hulp door en voor naasten

In hoofdstuk 8 is een scala aan hulpverleningsvormen voor de stemmenhoor-
der aan bod gekomen. Hierbij, en ook in eerdere hoofdstukken zoals hoofd-
stuk 5, kwam de belangrijke rol die naasten kunnen spelen, regelmatig ter
sprake. In dit hoofdstuk nemen we de steun door naasten (9.1) nader onder
loep, met aandacht voor de verschillende perspectieven die voor hen een rol
spelen. In onderdeel 9.2 gaat het over naasten en herstel: dat van de stem-
menhoorder, maar ook dat van henzelf. De steun voor naasten en de beharti-
ging van hun rechten (door en voor naasten) staan centraal in 9.3.

9.1 Steun door naasten

Wie zijn naasten?
Naasten zijn mensen die dicht bij de stemmenhoorder staan. Dit kunnen
familie, de partner, vrienden en vriendinnen zijn, maar bijvoorbeeld ook de
buren, collega’s of leden van zijn of haar (sport)club. Als stemmenhoorders
een tijdlang begeleiding en/of behandeling in de psychiatrie krijgen worden
de medecliénten en lotgenoten vaak ook naasten. Naasten kunnen dus allerlei
relaties hebben met de stemmenhoorder. In het geval van familieleden zijn er
grote verschillen in de vorm van de relatie die je kunt hebben met een stem-
menhoorder. Het is bijvoorbeeld een heel andere situatie als een van je ouders
stemmen hoort, of één van je kinderen of je zus of broer.

Ervaringsdeskundige en pedagoge Tineke Nabben schreef over hoe haar
ouders haar als kind hebben kunnen helpen:
‘Naast mij in moeilijke momenten
Achter mij bij het maken van beslissingen
Boven mij om me een schop in de goede richting te geven
En indien nodig voor mij om mij te beschermen.”3%

Vier perspectieven van naasten

Ypsilon is de vereniging van familieleden en naasten van mensen met psycho-
segevoeligheid en beschikt over veel deskundigheid op het gebied van steun
voor en door naasten. Ypsilon werkt met vier perspectieven waarmee naasten
te maken hebben:32¢
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Het ik-perspectief. Dit gaat over jou als naaste en waar jij tegen aanloopt in de
omgang met de stemmenhoorder in je omgeving. Bijvoorbeeld: hoe kun je je
eigen grenzen bewaken en aangeven? Hoe kun je goed voor jezelf zorgen?

Als de situatie van de stemmenhoorder in je omgeving erg heftig is geweest,
moeten naasten er vaak zelf ook van herstellen.

Het jij-perspectief. Dit gaat over het omgaan met en ondersteunen van de per-
soon. die stemmen hoort. Hoe kun je contact houden met de stemmenhoorder
en hoe hou je de relatie gelijkwaardig? Wat helpt wel en wat helpt niet bij het
ondersteunen van de stemmenhoorder in je omgeving?

Het wij-perspectief. Dit heeft te maken met je gezin en vriendenkring. Hoe kun
je hun uitleggen wat er met jou en de stemmenhoorder gebeurt? Hoe kunnen
zij jou ondersteunen als dat nodig is? En maak je genoeg tijd voor hen?

Het zij-perspectief. Dit gaat over het contact tussen jou en de hulpverleners van
de stemmenhoorder. Kun je betrokken worden bij de behandeling of begelei-
ding van de stemmenhoorder? Wat is volgens jou een goede hulpverlener en
hoe kun je het beste met de hulpverleners samenwerken?

9.2 Naasten en herstel

Naasten kunnen herstel bevorderen

Als iemand stemmen hoort en daar last van heeft, kunnen zijn of haar naasten
veel bijdragen aan het herstel van de stemmenhoorder. We zagen in onder-
deel 4.4 dat de steun of het begrip van naasten voor stemmenhoorders soms
al voldoende kan zijn om met het stemmen horen te leren omgaan zonder
dat er verdere hulpverlening nodig is. Ook voor mensen die wel hulp krijgen,
kunnen naasten een waardevolle rol spelen bij het herstel van de stemmen-
hoorder. Zij kennen de stemmenhoorder immers veel langer en beter (en
andersom). Naasten hebben soms ook meer contact met de stemmenhoorder
dan hulpverleners. In de ggz is de samenwerking met naasten de laatste jaren
steeds meer het uitgangspunt geworden. Zo'n samenwerking tussen cliént,
naasten en hulpverlening heet triade ofwel, triadisch werken.

Naasten kunnen herstel belemmeren

In andere gevallen kunnen naasten een bron van problemen zijn of het herstel
belemmeren. Dat geldt bijvoorbeeld bij problemen als gevolg van fysiek, emoti-
oneel of seksueel misbruik door naasten, maar ook wanneer naasten uit goede
bedoelingen of angst overbezorgd of overbeschermend zijn. In iemands herstel-
proces kunnen daarnaast allerlei situaties herstelbelemmerend werken, zoals
gebrek aan vertrouwen en gevoelens van hopeloosheid bij belangrijke anderen.
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Naasten moeten soms zelf ook herstellen

Als een stemmenhoorder allerlei heftige problemen heeft, moeten naasten zelf
vaak ook herstellen van de ervaringen die ze met de stemmenhoorder hebben
meegemaakt. Daarom is het belangrijk dat naasten goed voor zichzelf blijven
zorgen en steun zoeken bij hun eigen naasten of bij professionele hulpverlening
wanneer dat nodig is. Als de ggz-instelling waar de stemmenhoorder behande-
ling of begeleiding krijgt triadisch werkt, kunnen naasten die steun daar krijgen.

Gezamenlijk herstel
Waar stemmenhoorders en vaak ook de naasten ieder voor zich in een her-
stelproces zitten, hebben zij daarnaast gezamenlijk met een herstelproces te
maken: het herstel van de relaties die de stemmenhoorder en de naasten met
elkaar hebben, bijvoorbeeld als gevolg van een crisissituatie. In sommige ge-
vallen is er sprake van misverstanden of ruzies. Of er zijn gevaarlijke situaties
geweest, waarin naasten een rol kunnen hebben gespeeld bij het aanvragen
van een gedwongen behandeling. In sommige gevallen kan het contact (tijde-
lijk) minder zijn of verbroken worden. Door deze veranderingen in het contact
verandert de relatie tussen de stemmenhoorder en de naasten, en wordt een
crisis iets waarvan de stemmenhoorder en de naasten gezamenlijk herstellen.
In tijden van crisis kan het contact tussen de stemmenhoorder en de naasten
ook verbeteren, waarbij er juist meer begrip en steun ontstaat voor elkaar.
Robin: n de eerste jaren dat ik worstelde met stemmen en veel gedwongen
opnames meemaakte, werd het contact met de familieleden en vrienden steeds
minder. Veel naasten waren wel vriendelijk, maar begrepen niet goed wat er met
mij aan de hand was. Het contact met mijn oudere broer Martin is in die periode
juist steeds beter geworden. Hij bleef mij regelmatig opzoeken tijdens mijn opna-
mes en als ik met verlof naar mijn familie en vrienden in Brabant ging, kon ik bij
hem overnachten, ook al gedroeg ik me meestal niet echt ‘normaal’. Ook bleven
we samen naar mugiek luisteren en naar concerten gaan. Het contact met mijn
broer heeft mij enorm geholpen om door die moeilijke eerste vier jaar te komen.’

Wat naasten kunnen doen ter ondersteuning

Blijf jezelf. Het is een valkuil om je eigen leven geheel rondom het steunen van
de stemmenhoorder in te richten. Blijf de dingen doen die voor jou waardevol

zijn en blijf contacten onderhouden met familie en vrienden.

Blijf op een ‘normale’ manier met de stemmenhoorder omgaan. Het is een valkuil
om in de hulpverlenersrol te schieten. Daarmee bewijs je jezelf geen dienst en

je zet de stemmenhoorder in een hulpbehoevende rol. Blijf zoveel mogelijk op
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een ‘normaal’'met elkaar omgaan. Blijf samen leuke dingen doen.

Zorg goed voor jezelf . Neem genoeg rust, eet gezond en zorg voor een goede
balans tussen inspanning en ontspanning. Leer goed met stress om te gaan en
stress te voorkomen. Neem de tijd om alles goed te verwerken.

Informeer jezelf over (omgaan met) stemmen horen. Zoek goede informatie,
bijvoorbeeld door een boek te lezen, websites te zoeken, voorlichting bij te
wonen, in gesprek te gaan met een (familie)ervaringsdeskundige, contact

op te nemen met organisaties zoals Stichting Weerklank en de Steunpunten
Stemmen Horen of deel te nemen aan een cursus, bijvoorbeeld de cursus ‘Om-
gaan met Stemmen Horen’. Zie hoofdstuk 10.

Besef dat de stemmen voor de stemmenhoorder echt zijn. De stemmen die de
stemmenhoorder hoort zijn voor hem of haar echt. Een discussie hierover, kan
de stemmenhoorder het gevoel geven dat je hem of haar niet serieus neemt.
Ideaal is een situatie waarin de stemmenhoorder en jij je (verschillende) er-
varingen, gevoelens en ideeén met elkaar kunnen delen en deze naast elkaar
kunnen en mogen bestaan. Wederzijds begrip is belangrijker dan het met
elkaar eens te zijn.

Stemmen horen is niet altijd een probleem. In het begin kunnen naasten erg
schrikken van het stemmen horen van hun naaste. Stemmen horen komt
echter veel voor en in de meeste gevallen is het geen probleem. Er hoeft dus
niet meteen een alarmbel af te gaan als iemand vertelt dat hij of zij stemmen
hoort. Wel is het goed om alert te zijn als iemand problemen begint te ervaren
met de stemmen.

Maak het stemmen horen bespreekbaar. Er bestaan veel misverstanden en
taboes (stigma) rondom stemmen horen (zie ook onderdeel 5.8). Daarnaast is
stemmen horen een heel persoonlijke ervaring, die te maken kan hebben met
gevoelige onderwerpen (zoals trauma of zaken waarover de stemmenhoorder
bang of onzeker is, zich schuldig over voelt of zich voor schaamt). Ook kun-
nen stemmen de stemmenhoorder soms verbieden om het over hen te hebben.
Dit kunnen allemaal obstakels vormen voor stemmenhoorders om open over
hun stemmen te praten. Het is daarom heel belangrijk om een veilige sfeer te
creéren waarin dat wel kan. Dit betekent in de praktijk luisteren zonder oor-
deel, interesse en medeleven tonen en zorgen dat er geen negatieve gevolgen
zijn voor de stemmenhoorder als hij of zij open met je gepraat heeft over de
stemmen.
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Blijf de stemmenhoorder zien als persoon. Door allerlei problemen kun je de
stemmenhoorder steeds meer als een ‘problematisch’, ‘hulpbehoevend’, ‘psy-
chotisch’ of ‘schizofreen’ of als een psychiatrische patiént gaan zien. Maar los
van de problemen blijft de stemmenhoorder een volwaardig persoon met alle
kwaliteiten en mogelijkheden die hij of zij heeft, met een eigen mening, eigen
regie en eigen verantwoordelijkheden. Respecteer dat.

Hou de hoop levend en vertrouw in het herstellend vermogen. Hoop levend hou-
den is onmisbaar bij herstel (zie hoofdstuk 5). Blijf daarom vertrouwen in het
vermogen van de stemmenhoorder om te herstellen en te leren omgaan met
stemmen, ook in moeilijke periodes.

Geef de stemmenhoorder de tijd en de ruimte. Herstel en het leren omgaan met
stemmen is een proces van de stemmenhoorder zelf. Jij kunt dit niet voor de
stemmenhoorder doen. Wel kun je ondersteunen waar dat gewenst is. Soms
betekent dat: loslaten en de stemmenhoorder de tijd en ruimte geven om met
de stemmen te leren omgaan.

Bespreek of en hoe je kunt ondersteunen. Als je de stemmenhoorder graag wilt
ondersteunen, bespreek dan samen hoe dit het beste kan. Het is de kunst om
een goede match te vinden tussen wat jij wel en niet kunt en wilt doen en wat
de stemmenhoorder wel en niet kan en wil doen. Het is goed om dit regelmatig
te bespreken, afspraken erover te maken en deze bij te stellen als één van bei-
den daar behoefte aan heeft. Geef hierbij zelf duidelijk je behoeftes en grenzen
aan en respecteer de behoeftes en grenzen van de stemmenhoorder. Soms
betekent dat zelf ‘nee’ zeggen tegen een bepaalde vraag of verzoek en soms
betekent het voor jou een ‘nee’ accepteren van de stemmenhoorder. Hetzelfde
is van toepassing op jouw rol en betrokkenheid bij een eventuele begeleiding of
behandeling van de stemmenhoorder.

Aanwegzig zijn. Het kan ook enorm helpend zijn om gewoonweg er te zijn als
een stemmenhoorder hier behoefte aan heeft. Bijvoorbeeld door regelmatig op
bezoek te gaan tijdens een opname. Bij crisisopnames kunnen naasten soms
logeren op de afdeling. Dit heet ‘rooming in’ en het kan soms een dwang-
maatregel zoals een separeer voorkomen. Of een stemmenhoorder vindt het
in een periode moeilijk om alleen thuis te zijn met de stemmen en kan dan

de behoefte hebben om tijdje bij een vertrouwd iemand te zijn. Het hoeft in
het contact met de stemmenhoorder niet altijd over stemmen, problemen of
oplossingen te gaan. De aanwezigheid en het gezelschap op zich zijn vaak al
helpend.
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Concrete voorbeelden: hoe je kunt ondersteunen

Als het stemmen horen bespreekbaar is en jullie samen goede
afspraken hebben gemaakt over de gewenste vorm van onder-
steuning, kunnen naasten verschillende dingen doen. Zo kun-
nen jullie regelmatig open over de stemmen praten, samen

de stemmen enigszins in kaart brengen zodat er wederzijds
begrip ontstaat over wat er in de stemmenhoorder omgaat
(zie hoofdstuk 4) of samen realitychecks doen over de stem-
men (zie hoofdstuk 6). Als je hebt meegewerkt aan een signa-
leringsplan, (WRAR alleen voor persoon zelf) kun je aangeven
welke signalen je meent te zien en welke de bijbehorende
acties zijn die jullie willen ondernemen of je kunt helpen bij
het oefenen in copingvaardigheden (hoofdstuk 6). Je kunt de
stemmenhoorder ook helpen om goede informatie te zoeken
over ondersteuning, begeleiding en behandeling bij stemmen
horen (hoofdstuk 8) en waar mogelijk en gewenst hierbij
betrokken worden.

Soms kan een stemmenhoorder, zeker na een crisis, ook
simpelweg een handje gebruiken bij praktische zaken. Hulp bij
een grote schoonmaak, een verhuizing, vervoer naar een ver
gelegen afspraak of bij zakelijke dingen kan erg steunend zijn.

Als naaste ervaringskennis opbouwen

Ieder mens gaat op zijn eigen manier om met de dingen in het leven. Als je
een stemmenhoorder wilt ondersteunen, is het goed om te leren wat in de
praktijk wel en niet blijkt te helpen en dit ook open met de stemmenhoorder
te bespreken. Dit leren van ervaringen heet ervaringskennis opbouwen (zie
hoofdstuk 5). In dit geval gaat het om ervaringskennis over welke vorm van
ondersteuning herstelbevorderend of juist herstelbelemmerend is voor de
stemmenhoorder (het jij-perspectief). Je kunt ook ervaringskennis opbouwen
over wat jou zelf wel en niet helpt in je eigen (herstel)proces bij het leren
omgaan met de situatie (het ik-perspectief).

Zoek steun voor jezelf als je daar behoefte aan hebt

Als iemand in je omgeving stemmen begint te horen en als er daarbij allerlei
problemen ontstaan, is het fijn als je terechtkunt bij mensen met wie je er
goed over kunt praten en die jou kunnen steunen. Dit kunnen mensen in je
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omgeving zijn (jouw naasten, het wij-perspectief), maar ook lotgenoten of
familie-ervaringsdeskundigen of andere hulpverleners. Trek op tijd aan de bel
als je zelf hulp nodig hebt. Hierop zullen we verder ingaan bij onderdeel 9.3.

Betrokkenheid bij begeleiding of behandeling
In 2004 zijn er afspraken gemaakt tussen koepelorganisatie GGZ Nederland
en een aantal samenwerkende patiént- en familieorganisaties. Daarin is het
belang van de rol van naasten bij de ondersteuning in het herstelproces vast-
gelegd. Sindsdien heeft het betrekken van naasten bij de begeleiding en be-
handeling en het steun bieden aan naasten steeds meer een plek gekregen in
de richtlijnen en de visie, het aanbod en de werkwijzen van zorginstellingen.
Uit onderzoek blijkt dat goede communicatie en samenwerking tussen cliént,
naasten en hulpverlener kunnen helpen bij het herstelproces van de cliént.
Daarnaast blijkt dat training van naasten zowel het herstelproces van de cliént
kan bevorderen als overbelasting van de naasten kan voorkomen.

In 2016 kwam de generieke module Samenwerking en ondersteuning naas-
ten van mensen met psychische problematiek tot stand, waarin goede, up-to-
date informatie te vinden is voor alle betrokken partijen.3?

Triadekaart

In Nederland werken tien instellingen met de door Ypsilon ontwikkelde Tri-
adekaart. Dit is een hulpmiddel waarmee cliént, de naasten en hulpverleners
onderling afspraken kunnen maken. De Triadekaart kan een kapstok zijn om
met elkaar in gesprek te gaan, concreet maken wat naasten wel en niet aan
de zorg kunnen bijdragen en duidelijk maken wat naasten zelf aan ondersteu-
ning nodig hebben. Ook wordt zichtbaar welke taken blijven liggen en bij een
regelmatige update geeft de informatie uit de kaart een goed beeld van het
verloop van het herstelproces.??

9.3 Steun voor naasten

Vanuit het ik-perspectief (zie 9.1) hebben naasten soms steun nodig bij za-
ken waar je als naaste van een stemmenhoorder tegenaan kunt lopen. Zoals
hoe je goed voor jezelf kunt zorgen, voor je rechten kunt opkomen en hoe en
waar je zo nodig steun kunt vinden. Als je zelf behoefte hebt aan ondersteu-
ning, kun je kiezen uit verschillende opties. Soms kun je steun krijgen bij de
instelling waar de stemmenhoorder in je omgeving hulp krijgt. Verschillende
instellingen werken met familie-ervaringsdeskundigen die ondersteuning aan
naasten kunnen bieden. Verder zijn er landelijke organisaties van naasten die
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steun kunnen bieden. Sommige organisaties richten zich vooral op informatie
geven, andere bieden ook gelegenheid voor naasten om elkaar te ontmoeten
en elkaar te steunen. Die laatste vorm van steun kun je zien als een vorm van
lotgenotencontact en zelfhulp voor naasten. Als je merkt dat je zelf psychische
problemen begint te krijgen, is het van belang om contact op te nemen met je
huisarts.

Steun vanuit een instelling die de stemmenhoorder ondersteunt

De generieke module ‘Samenwerking en ondersteuning naasten van mensen
met psychische problematiek’ geeft informatie over de ondersteuning die zor-
ginstellingen aan naasten kunnen bieden. Het kan zijn dat alle drie de partijen
kunnen en willen samenwerken, maar soms wil de persoon geen betrokken-
heid van naasten of wil de persoon in kwestie geen hulp en de naasten wel.

In de situatie van samenwerking, zou de Triadekaart ingezet kunnen worden.
In de andere situaties kan de instelling de hulpvraag onderkennen en steun
bieden, bijvoorbeeld door algemene voorlichting te geven en te voorzien in
lotgenotencontact of hiernaar te verwijzen.

Thema’s bij de ondersteuning van naasten

Volgens de generieke module gaat het in de ondersteuning voor naasten om
een aantal thema’s: gezien en gehoord worden (erkenning); kennis over de
psychische problematiek en gevaar op zelfdoding; informatie over de impact
die psychiatrische zorg kan hebben op naasten; verhelderen van de ondersteu-
ningsvraag van de cliént of naaste; de vrijheid die naasten ervaren om te stop-
pen met de ondersteuning; (over)belasting en grenzen aangeven; omgaan met
veranderingen en spanningen met de cliént en andere naasten; rouw; rolver-
andering en rolwisseling; eenzaamheid en sociaal isolement; communicatie-
en oplossingsvaardigheden; informatie over hulpverleningsmogelijkheden en
familie- en patiéntenverenigingen; en informatie over relevante wetgeving.

Behoefte aan steun afhankelijk van de relatie van de naaste

De thema’s die naasten bezighouden in het contact met iemand die psychische
problemen met stemmen horen ervaart, kunnen nogal verschillen. Als je een
ouder bent heb je andere vragen en behoeftes, dan als je een kind bent (dit
wordt KOPP genoemd: Kind van een Ouder met Psychische Problemen). Voor
een partner spelen weer andere zaken een rol. Hulpverleners moeten hiervoor
gevoelig zijn en gepaste informatie, ondersteuning en eventuele doorverwij-
zing bieden. Een naaste kan baat hebben bij contact met anderen die een
vergelijkbare relatie hebben (gehad) met een stemmenhoorder, bijvoorbeeld
in een lotgenotengroep of met een familie-ervaringsdeskundige.
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FED: Familie-ervaringsdeskundige

Vergelijkbaar met de ontwikkeling van ervaringsdeskundige tot nieuw beroep
in de ggz, ontwikkelt zich de familie-ervaringsdeskundige ook in die richting.
In 2012 hebben verschillende organisaties in de sector samen het Landelijke
Platform Familie-ervaringsdeskundigen opgericht. Dit platform beschreef de
meerwaarde van een FED als volgt:3%

‘~ Een familie-ervaringsdeskundige heeft ervaringskennis opgebouwd op
grond van eigen levenservaring met een familielid/verwant met psychische
problematiek. Na het doorlopen van een (rouw)proces met verdriet, pijn,
verwerking en acceptatie is inmiddels sprake van een hervonden balans. Een
familie-ervaringsdeskundige is zich ervan bewust hoe dit proces is verlopen en
welke gevoelens en behoeften hierin een rol hebben gespeeld.

— Een FED heeft door scholing tot ervaringsdeskundige de mogelijkheid om de
opgedane kennis, ervaring en de ontwikkelde vaardigheden constructief in te
zetten om zo het herstelproces van andere familieleden te ondersteunen.

— Een FED kan een schakel zijn tussen familieleden/verwanten en profes-
sionals en kan bijdragen aan de verbetering van het welzijn van familie en
cliénten. Zo verbetert de kwaliteit van zorg.’

De familie-ervaringsdeskundige kan ten opzichte van de naasten/familie van
cliénten dezelfde functies vervullen als de ervaringsdeskundige ten opzichte
van de cliént. Familie-ervaringsdeskundigen kunnen ook een verbindende rol
spelen in het bevorderen van een goede samenwerking in de triade.

Binnen de stemmenhoorbeweging is een aantal familie-ervaringsdeskundi-
gen actief. Zo heeft Tilly Gerritsma gepionierd op dit gebied bij de stichting
Familie als Bondgenoot. Eén van de facilitators bij de cursus ‘Omgaan met
Stemmen Horen’, Anja Schasfort, is net als Tilly naast ervaringsdeskundige
ook familie-ervaringsdeskundige.

Ondersteuning naasten bij gespecialiseerde hulp bij stemmen horen

Er bestaan ook enkele gespecialiseerde vormen van hulpverlening bij stem-
men horen die ondersteuning bieden aan naasten. De Steunpunten Stemmen
Horen bieden informatie en ondersteuning aan naasten door middel van het
open spreekuur en de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’. De HIT-therapie
betrekt naasten nadrukkelijk bij de behandeling. (Peer-supported) Open Dia-
logue is een vorm van behandeling bij onder andere de diagnose psychose, die
vanaf het begin van de problemen zoveel mogelijk het hele netwerk erbij be-
trekt (zie hoofdstuk 8). Andere vormen van hulpverlening bij stemmen horen,
bieden vaak voorlichting en wanneer gewenst, de mogelijkheid om betrokken
te worden bij de behandeling.
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Lotgenotencontact voor naasten

Er zijn in Nederland verschillende mogelijkheden voor naasten van mensen
met psychische problemen om elkaar te ontmoeten en elkaar te steunen. Soms
gebeurt dit vanuit een zorginstelling en soms vanuit een familie- of naastenor-
ganisatie. Rond stemmen horen organiseren bijvoorbeeld Stichting Weerklank
of een Steunpunt Stemmen Horen af en toe bijeenkomsten. Het Steunpunt
Stemmen Horen in Den Haag heeft plannen om met een lotgenotengroep voor
naasten van stemmenhoorders te starten. Bij Ypsilon draaien regionale groe-
pen voor en door naasten van mensen met psychosegevoeligheid en Labyrint-
In Perspectief biedt lotgenotencontact voor naasten van mensen met psychi-
sche problemen in het algemeen.

Organisaties van naasten en familie

Weerklank. Stichting Weerklank zet zich landelijk in voor mensen met bijzon-
dere zintuiglijke ervaringen (zoals stemmen horen) en persoonsgebonden
overtuigingen. Weerklank biedt ook informatie en ondersteuning aan naasten
van mensen met dit soort ervaringen en overtuigingen. Weerklank doet dit via
een website, de publicatie van boeken en het tijdschrift de ‘Klankspiegel’, een
aantal regionale contactpersonen en het organiseren van bijeenkomsten.
Ypsilon. Ypsilon is de vereniging van familieleden en naasten van mensen
met psychosegevoeligheid en beschikt over veel deskundigheid en een breed
aanbod voor zowel naasten als hulpverleners. In 45 afdelingen organiseren
vrijwilligers gespreks- en themabijeenkomsten. Er is het tijdschrift ‘YN’ en een
website met een apart gedeelte met uitgebreidere informatie voor leden. Ypsi-
lon biedt voorlichting en trainingen voor naasten, werkt mee aan het familie-
beleid in de ggz en ontwikkelt concrete hulpmiddelen, zoals de Triadekaart.
Familie Als Bondgenoot. Deze vereniging van naasten richt zich op een ge-
lijkwaardige samenwerking tussen cliénten, naasten en hulpverleners in de
psychiatrie. Familie als Bondgenoot doet dit door het trainen van hulpverle-
ners, het delen van ervaringsverhalen van naasten en door het stimuleren van
familieparticipatie.

Familievan.nl. Deze website biedt op landelijk niveau informatie aan naasten
van mensen met psychische problemen: over cursussen en activiteiten voor
naasten, familie-organisaties, over psychische problemen in het algemeen en
over het contact met de hulpverlening.

Labyrint-In Perspectief (LIP). LIP komt voort uit de fusie van twee organi-
saties: Labyrint en In Perspectief. LIP is een voor en door organisatie die
zich inzet voor naasten van mensen met psychische problemen, met name
mensen die door de situatie overbelast zijn of dreigen te worden. LIP biedt
ondersteuning door het aanbieden van lotgenotencontact en familie-erva-
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ringsdeskundige ondersteuning, belangenbehartiging en door het geven van
voorlichting.

Belangenbehartiging

Zoals de belangen van cliénten in de ggz behartigd kunnen worden door de
Cliéntenraad van een instelling en de cliént- of patiéntvertrouwenspersoon,
hebben sommige zorginstellingen ook een familieraad en een familievertrou-
Wenspersoon.

Familievertrouwenspersoon (FVP). Als naaste kun je met een FVP een vertrou-
welijk gesprek aangaan. Je kunt je verhaal doen en vragen stellen. De FVP
kan een luisterend oor bieden, informatie en advies geven. Het kan hierbij
gaan over psychische problemen in het algemeen, de omgang met iemand in
je omgeving die psychische problemen heeft en het contact met de hulpverle-
ning. De FVP kan ook bemiddelen als je het oneens bent met een hulpverlener
en ondersteuning bieden bij het indienen van een klacht. Een FVP heeft een
onafhankelijke positie. Hij of zij is in de dienst van de Landelijke Stichting
Familievertrouwenspersonen.

Familieraad. Bij veel ggz-instellingen is een familieraad actief. De familieraad
behartigt de gemeenschappelijke belangen van familieleden van cliénten. Een
familieraad is gesprekspartner van de raad van bestuur van een ggz-instelling
en kan gevraagd en ongevraagd advies geven over het familiebeleid van de
instelling.
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Steunpunt Stemmen Horen en de benadering
‘Omgaan met Stemmen Horen’

In dit hoofdstuk worden het aanbod en de activiteiten van de Steunpunten
Stemmen Horen op een rij gezet (10.1) en de cursus ‘Omgaan met Stem-
men Horen' uitgebreid toegelicht (10.2). In 10.3 passeren de belangrijkste
kenmerken van de benadering ‘'Omgaan met Stemmen Horen’ nog eens de
revue. In 10.4 komen de overeenkomsten en verschillen met de andere
vormen van hulp aan bod.

10.1 Steunpunten Stemmen Horen

Er zijn twee Steunpunten Stemmen Horen in Nederland. Robin Timmers
richtte het eerste op bij de RIBW Nijmegen & Rivierenland in 2012. Het be-
staat uit Robin Timmers, Coen Bethlehem, Ineke Litjens en Marcello de Wild.
In 2016 werd bij Stichting Anton Constandse in Den Haag een tweede Steun-
punt ingericht. Dit Steunpunt wordt gedraaid door Yvonne Doornbos en Hans
van der Flier. Bij de Steunpunten werken, betaald of vrijwillig, alleen mensen
die zelf ervaring hebben met stemmen horen. Medewerkers hebben minimaal
een aantal trainingen gevolgd op het gebied van ervaringsdeskundigheid,
herstelondersteuning en stemmen horen. Zij werken volgens de op herstel en
emancipatie gerichte benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’. Er zijn plan-
nen om ook Steunpunten op andere plaatsen op te richten.

Een Steunpunt Stemmen Horen biedt informatie en ondersteuning aan stem-
menhoorders, naasten en hulpverleners op het gebied van stemmen horen,
herstel(ondersteuning), emancipatie en ervaringsdeskundigheid. Het biedt
hiervoor verschillende diensten aan.

Visie: iedereen kan leren omgaan met stemmen

De Steunpunten delen de volgende uitgangspunten en visie op stemmen horen:
1. Stemmen horen is een bijzondere menselijke ervaring.

2. ledereen kan herstellen.

3. Iedereen die stemmen hoort, kan ermee leren omgaan.

4. Het is noodzakelijk om stemmen horen te emanciperen.
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We werken op basis van ervaringsdeskundigheid en herstelondersteuning.
Onze visie is dat iedereen kan herstellen en iedere stemmenhoorder kan leren
omgaan met stemmen horen. Dat kan door te leren van je ervaringen, door
goed te kijken wat jou wel en niet helpt. Als je dit eenmaal voor jezelf hebt,
kun je op basis daarvan je leven zo inrichten dat het steeds beter met je gaat
en je steeds minder last hebt van de stemmen.

Bij een Steunpunt Stemmen Horen zijn de wensen en behoeftes van de men-
sen die onze steun zoeken leidend. We ondersteunen je met waar jij mee aan
de slag wilt gaan. Je bent tot niets verplicht. Als je niet over je eigen ervarin-
gen wilt praten of helemaal niet wilt praten en alleen maar luisteren, is dat
prima. Andersom, als je vooral je verhaal wilt vertellen, bieden wij een luis-
terend oor. Waar gewenst bieden we informatie, inzichten en handvatten. We
brengen hierbij onze eigen ervaringen in, vaak gekoppeld aan onze ervarings-
kennis. Bij de ondersteuning die we bieden staan eigen regie en eigen verant-
woordelijkheid centraal. Je mag zelf bepalen op welke manier jij wilt omgaan
met de stemmen, welke betekenis je aan de stemmen wilt geven en welke
ondersteuning je hierbij wilt hebben. Om een goed beeld van de hele persoon
te krijgen, kijken we naar alle levensgebieden en naar zowel de problemen
als de mogelijke bronnen van kracht, inspiratie en steun die er ook zijn. Waar
gewenst kunnen we dieper ingaan op een bepaald onderwerp, bijvoorbeeld
coping of betekenisgeving. We maken regelmatig gebruik van hulpmiddelen,
zoals de menukaart copingstrategieén (zie 6.4) of de krachtenmatrix uit de
strengthsbenadering en de SRH. Hierbij bekijk je wat iemand (wel) is, kan,
weet, heeft en wil (zie ook 5.6). Dit helpt om je mogelijkheden te (her)ont-
dekken en niet in je onmogelijkheden te blijven hangen.. Verder informeren
we mensen over de verschillende bronnen van informatie en soorten van
ondersteuning en behandeling die er in Nederland beschikbaar zijn.

Aanbod en dienstverlening

Infotheek. De infotheek van een Steunpunt Stemmen Horen bevat boeken,
tijdschriften, artikelen, dvd’s en cd’s over stemmen horen, herstel, emanci-
patie en ervaringsdeskundigheid. De materialen zijn gratis in te zien en te
lenen.

Gratis open spreekuur. ledereen die meer wil weten over (omgaan met) stem-
men horen kan hier informatie en ondersteuning krijgen van een ervarings-
deskundige stemmenhoorder. De meeste bezoekers van het steunpunt zijn
stemmenhoorders die soms alleen, soms met een naaste of een hulpverlener op
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bezoek komen. Deels zijn ze cliénten en medewerkers van de RIBW N&R.

De rest komt van buiten onze RIBW. Soms werken we samen met studenten,
journalisten of schrijvers die op zoek zijn naar informatie over stemmen horen.
Van het spreekuur wordt veel gebruikgemaakt, ook door mensen die van ver ko-
men. Het open spreekuur is ook per telefoon, e-mail of sociale media bereikbaar.

Workshops. Regelmatig verzorgen medewerkers workshops en presentaties
over (omgaan met) stemmen horen. Aan bod komen onder meer:

1. Algemene informatie en handvatten over stemmen horen, herstel en
emancipatie.

2. Informatie over het aanbod, de visie en werkwijze van het Steunpunt.

3. De herstelverhalen van de ervaringsdeskundigen van het Steunpunt.

Deze workshops en presentaties verzorgen we onder andere op woon- en
dagactiviteitenlocaties van onze RIBW en bij andere instellingen, bij hulpverle-
ningsteams en ggz—instellingen, bij opleidingen op mbo-, hbo- en universitair
niveau en op congressen en symposia. De workshops worden doorgaans hoog-
gewaardeerd (tussen de 8 en de 10 op een schaal van 10).

Individuele ondersteuning. De individuele ondersteuning is gebaseerd op de op
herstel en emancipatie gerichte benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’. De
ondersteuning is beschikbaar voor cliénten van onze RIBW en kan bij mensen
thuis plaatsvinden, op het Steunpunt Stemmen Horen of waar de betrokkene
maar wil. De wensen en behoeftes van de stemmenhoorder zijn leidend. Af-
hankelijk van de wens van de stemmenhoorder kunnen we samenwerken met
zijn of haar hulpverleners en/of naasten.

Stemmenhoordersgroep. Bij elk steunpunt draait minimaal één stemmenhoor-
dersgroep, eens in de maand. De facilitators bij deze groepen zijn zelf ook
stemmenhoorders. Een stemmenhoordersgroep is een zelthulpgroep/lotgeno-
tencontact voor en door stemmenhoorders. Bij de groepen van de Steunpunten
maken de deelnemers zelf afspraken over vertrouwelijkheid en veiligheid in de
groep. Per bijeenkomst bepalen de deelnemers welke onderwerpen zij gaan be-
spreken. De facilitators zijn zelf ook deelnemer en brengen hun ervaringen en
ideeén in. Als facilitator zorgen zij ervoor dat er rekening gehouden wordt met
de behoeftes en grenzen van de deelnemers. Deelname aan de groep is vrijwil-
lig. De stemmenhoordersgroep in Nijmegen bestaat uit een poule van

15 mensen die deelnemen als ze er behoefte aan hebben.

Cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’. Deze cursus is bedoeld voor zowel
stemmenhoorders als hun naasten en hulpverleners en richt zich op stemmen
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horen, herstel en emancipatie. Het is een belangrijke ruggengraat voor de
benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’.

Ervaringsdeskundigheid ontwikkelen. Bij het Steunpunt Stemmen Horen kun-
nen mensen op verschillende manieren aan de slag gaan met ervaringsdes-
kundigheid op het gebied van stemmen horen. Er is een soort leer-werktraject,
waarin mensen aan de ene kant cursussen volgen op het gebied van stemmen
horen, ervaringsdeskundigheid en herstelondersteuning en aan de andere
kant vrijwilligerswerk doen bij het Steunpunt. Als iemand voldoende kwalitei-
ten heeft ontwikkeld kan hij of zij betaald aan de slag.

Een ander traject is de facilitatortraining voor de cursus ‘Omgaan met Stem-
men Horen'. Eens in de paar jaar kunnen ervaringsdeskundigen die hebben
deelgenomen aan de cursus meedoen aan deze training om de cursus zelf te
leren verzorgen. Dit is intensief trainingstraject, met huiswerk zoals literatuur
lezen, oefenen met individuele en groepsondersteuning en met presenteren.
Elke deelnemer organiseert en verzorgt zelfstandig een presentatie op locatie
over stemmen horen, herstel en emancipatie. Inmiddels zijn er 12 facilita-
tors in Nederland opgeleid: Ineke Litjens, Marjolein Pieks, Coen Bethlehem,
Marcello de Wild, Yvonne Doornbos, Hans van der Flier, Anja Schasfort, Anne
Evers, Maya Smits, Geert Zomer, Jeroen Boymans en Hanneke van den Bergh.

Overige initiatieven. Op 14 september 2016 — wereldstemmenhoordag — heb-
ben we een landelijke dag georganiseerd voor en door stemmenhoorders.
Toen is het Nederlandse Stemmenhoordersnetwerk opgericht. Dit is een onof-
ficieel netwerk, zonder bestuur, met als doel om ruimte te creéren voor stem-
menhoorders om met elkaar in contact te komen en ervaringen, informatie
en tips uit te wisselen. Dit netwerk heeft een jaarlijkse nieuwsbrief en bijeen-
komst en een besloten groep op Facebook.

Medewerking aan projecten van anderen. De Steunpunten hebben meegewerkt
aan het boek ‘Zolang er mensen zijn, zijn er stemmen’ van Paul Custers. Paul
Custers, Yvonne Doornbos, Marjolein Pieks en ik hebben dit boek aangeboden
aan de Tweede Kamer om aandacht te vragen voor een andere kijk op stemmen
horen. Ook is meegewerkt aan de generieke module Stemmen horen (zie 3.7).
Soms werken de Steunpunten mee aan de organisatie van een symposium
of congres over stemmen horen, zoals ten tijde van het afronden van dit boek
aan het 10e Wereldcongres Stemmen Horen in Den Haag in september 2018.
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10.2 Cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’

De cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ biedt stemmenhoorders, naasten en
hulpverleners inzichten, informatie en handvatten over (omgaan met) stem-
men horen, herstel(ondersteuning) en emancipatie. Door gezamenlijk deel te
nemen aan de cursus en daarbij ervaringen en ideeén uit te wisselen kunnen
de deelnemers van en met elkaar leren.

Ontwikkeling
De cursus is ontwikkeld met financiéle steun van RIBW N&R en MIND/Fonds
Psychische Gezondheid. De cursus bestaat uit zeven bijeenkomsten van vier
uur. Desgewenst kan worden gekeken of een andere tijdsindeling mogelijk is.
De cursus wordt verzorgd door speciaal opgeleide, ervaringsdeskundige facili-
tators. Dankzij de subsidie kan de cursus landelijk worden aangeboden. Tot nu
toe is de cursus in Nijmegen, Amsterdam en Den Haag gegeven. Er zijn con-
crete plannen om de cursus ook in Utrecht, Enschede en Leiden aan te bieden.
Bij de ontwikkeling van de cursusmaterialen is eerst informatie verzameld
over stemmen horen, herstel, herstelondersteuning, gespecialiseerde hulp bij
stemmen, stigma en emancipatie en steun voor en door naasten. De uitgangs-
punten en werkwijzen van de stemmenhoor- en herstelbeweging vormen de
paraplu voor de cursus. Eén van de doelen van de cursus is om belangrijke
informatie en inzichten op een begrijpelijke manier over te brengen. Met
alledaags taalgebruik wordt aangesloten bij verschillende fasen van herstel
en uiteenlopende opleidingsniveaus. Er wordt verder gebruikgemaakt van
verschillende werkvormen: presentaties, groepsgesprekken, tweegesprekken,
individuele oefeningen en zo nu en dan een liedje of een filmpje. Behalve dit
boek ‘Leren Omgaan met Stemmen Horen’. Een op herstel en emancipatie ge-
richte benadering’ krijgt iedere deelnemer het Werkboek ‘Leren Omgaan met
Stemmen Horen’ met daarin de presentaties en de opdrachten uit de cursus.

Uitkomsten: verhalen, plannen en portfolio’s

Stemmenhoorders. In de cursus kunnen stemmenhoorders hun herstel-
verhaal en herstelplan maken. Het herstelverhaal bevat naast het levens-
verhaal ook de ervaringen met stemmen horen, de ervaringskennis over het
omgaan met stemmen horen en de betekenis die de stemmenhoorder aan de
stemmen geeft. Het herstelplan gaat onder andere over dromen, doelen en
plannen die de stemmenhoorder in het leven heeft. We kijken hierbij naar
alle levensgebieden en zowel naar de problemen als de bronnen van kracht,

267



inspiratie en steun op die levensgebieden.

Naasten. Naasten kunnen hun ervaringsverhaal en een plan maken. Het erva-
ringsverhaal bevat naast het levensverhaal, de ervaringen met de stemmen-
hoorder in hun omgeving en de ervaringskennis die ze hebben opgedaan bij
het ondersteunen van die stemmenhoorder. Het plan bevat naast persoonlijke
dromen, doelen en plannen ook een actieplan over hoe zij de stemmenhoor-
der in hun omgeving in de toekomst willen gaan ondersteunen en hoe zij van
plan zijn goed voor zichzelf te zorgen.

Hulpverleners. In de cursus ondersteunen hulpverleners de stemmenhoorders
en naasten bij het maken van hun verhalen en plannen. Daarnaast maken zij
zelf een portfolio en een actieplan. Het portfolio bevat materialen over stem-
men horen, herstel(ondersteuning) en emancipatie. In het actieplan beschrij-
ven hulpverleners hoe zij wat ze geleerd hebben in de praktijk willen brengen.
Bijvoorbeeld: hoe ze stemmenhoorders (anders) willen gaan ondersteunen,
naasten willen gaan betrekken en wat zij van plan zijn rond stemmen horen.

Eindpresentaties. Tijdens de laatste twee bijeenkomsten presenteren de deelne-
mers hun verhalen, portfolio’s en plannen in de groep. Bij deze bijeenkomsten
kunnen, als de andere deelnemers daarmee instemmen, andere mensen zoals
naasten of hulpverleners uitgenodigd worden.

Sfeer van gelijkwaardigheid en vertrouwen
Bij de opbouw van de cursus is rekening gehouden met het opbouwen van een
vertrouwensband en een gelijkwaardige relatie tussen de deelnemers. Tijdens
de eerste bijeenkomst delen alle deelnemers in kleine groepjes hun levensver-
haal. In de tweede bijeenkomst delen alle deelnemers hun ervaringen met her-
stel en emancipatie. Pas in de derde bijeenkomst gaan we de ervaringen met
stemmen horen in kaart brengen. Ervaringen worden uitgewisseld, in plaats
van een situatie waarbij alleen de stemmenhoorders vertellen over hun erva-
ringen. Door de gelijkwaardige uitwisseling wordt duidelijk dat we allemaal
mensen zijn, met een eigen, uniek verhaal en dat iedereen zowel kwaliteiten
heeft, als problemen ervaart. Dit helpt om de schijnbare verschillen weg te ne-
men en een sfeer van gelijkwaardigheid en vertrouwen te scheppen, die nodig
is om open over stemmen horen te kunnen praten.

We merken bij de cursus dat veel deelnemers een dubbele rol blijken te
hebben: veel stemmenhoorders zijn vaak ook naasten van stemmenhoor-
ders. Sommige stemmenhoorders zijn ook ervaringsdeskundig hulpverlener.
Sommige hulpverleners blijken ook naasten te zijn van mensen die stemmen
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horen. Hulpverleners en naasten blijken soms zelf ook ervaring te hebben met
stemmen horen. Vrijwel alle deelnemers hebben ooit te maken gehad met
zowel psychische problemen en herstel, als met stigma en emancipatie.

Opzet

De cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ heeft een duidelijke opbouw, waarbij
aan de ene kant alle belangrijke onderwerpen gezamenlijk besproken wor-
den en aan de andere kant de deelnemers voor zichzelf aan de verschillende
onderdelen van hun verhalen, portfolio’s en plannen werken. Eerst wordt een
basis gelegd, daarna worden onderwerpen concreter uitgediept.

De cursus maakt gebruik van verschillende werkvormen en beslaat zeven
bijeenkomsten van vier uur. Aan het begin van elke bijeenkomst vertellen alle
deelnemers hoe zij erbij zitten en aan het einde kan iedereen vertellen hoe hij
of zij de middag heeft ervaren. Na de opening is er een presentatie met uitleg
over stemmen horen, herstel en/of emancipatie, waarna de onderwerpen in
de groep besproken worden. Soms staan er oefeningen op het programma. In
het tweede deel van de bijeenkomst werken deelnemers in groepjes van twee
of drie aan de verhalen en plannen.

Eigen regie staat centraal bij de cursus. Deelnemers kunnen kiezen op welke
manier zij met de stemmen willen omgaan, welke betekenis ze willen geven
aan de stemmen en welke ondersteuning ze willen hebben. Tijdens de laatste
twee bijeenkomsten presenteren de deelnemers hun verhalen en plannen.

De bijeenkomsten zijn als volgt ingedeeld:

Bijeenkomst 1. Algemene inleiding, levensverhaal en huidige situatie

— Algemene inleiding over stemmen horen, herstel en emancipatie. Hierbij
komen onder andere aan bod: wat is stemmen horen wel en niet, hoeveel
komt stemmen horen voor, beroemde stemmenhoorders, de stemmenhoor-
beweging, herstel(ondersteuning) en emancipatie bij stemmenhoren.

— Oefening ‘Hoe is het om stemmen te horen’.

- Uitwisselen van het levensverhaal en de huidige levenssituatie. Bij de stem-
menhoorders wordt het levensverhaal in kaart gebracht door te kijken naar
alle levensgebieden en zowel naar positieve (kwaliteiten, passies, krachten),
als negatieve kanten (problemen, worstelingen). Bij de stemmenhoorders
wordt ook bekeken hoe een dag en een week bij hun eruit ziet.

Bijeenkomst 2. Herstel, emancipatie en herstelondersteuning
— Presentatie over herstel, emancipatie en herstelondersteuning met uitleg

over de fasen van herstel, over ervaringskennis, empowerment, ervarings-
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deskundigheid en over krachtgericht werken. Al deze onderwerpen worden
in de groep besproken.

— In een groepsgesprek wordt algemene ervaringskennis besproken (wat helpt
wel en wat helpt niet bij herstel). Er wordt ruimte gemaakt voor dromen
over de toekomst. Er wordt een eerste aanzet voor het herstelplan gemaakt
door lange- en kortetermijndoelen te bepalen.

— Oefening in empowerment. De deelnemers die dit willen laten zich eerst
fotograferen met zijn of haar diagnose en vervolgens met een zelfgekozen
positieve beschrijving van zichzelf.

— Aan het einde van deze bijeenkomst ligt er het geraamte voor de verhalen
en de plannen.

Bijeenkomst 3. Stemmen horen in kaart brengen

— Presentatie over stemmen horen in kaart brengen.

— In kleine groepjes wordt het stemmen horen in kaart gebracht. Deze keer kij-
ken we naar de vorm, inhoud en invloed van de stemmen en de relatie van
de stemmenhoorder met de stemmen.

Bijeenkomst 4. Ervaringskennis: wat helpt wel en niet bij stemmen horen?
— Presentatie over ervaringskennis bij stemmen horen. Wat helpt wel en wat
helpt niet? Wat zijn triggers, signalen en manieren van coping? Vicieuze

cirkels en hoe die te doorbreken.

— In kleine groepjes wordt de ervaringskennis van de stemmenhoorders in
kaart gebracht. Thema’s zijn: wanneer heeft iemand meer of minder last
van stemmen, wanneer zijn de stemmen minder of vriendelijker, en wan-
neer geven ze juist meer last? Welke vicieuze cirkels spelen bij iemand en
hoe kunnen die doorbroken worden? Welke manieren van coping gebruikt
iemand nu en welke wil hij of zij uitproberen? Hoe wil iemand zijn of haar
leven anders inrichten om minder last te hebben van de stemmen? Deze
bijeenkomst vormt samen met bijeenkomst 3 het hart van de cursus.

Bijeenkomst 5. Betekenisgeving en gespecialiseerde ondersteuning

— Presentatie over verschillende manieren van betekenis geven aan stemmen
horen, aan de hand van drie vragen: Wie of wat zijn de stemmen? Wat zijn
mogelijke oorzaken of verklaringen? Wat zou de boodschap van de stem-
men kunnen zijn? Er worden hierbij zowel psychologische, neurologische als
spirituele manieren van betekenisgeving besproken.

- In kleine groepjes worden uitspraken over de betekenis van stemmen horen
besproken als verschillende brillen waardoor je naar stemmen horen kunt
kijken. De relatie tussen stemmen horen en het levensverhaal wordt verkend.
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— Presentatie over de verschillende vormen van gespecialiseerde ondersteu-
ning, zoals besproken in hoofdstuk 8. De stemmenhoorders kunnen desge-
wenst hieruit een keuze maken en die opnemen in hun herstelplan.

Bijeenkomst 6 & 7. Presentaties

— Presentatie door de deelnemers van hun verhalen, portfolio’s en plannen. Ze
zijn vrij om de vorm te kiezen waarin ze hun verhaal delen, bijvoorbeeld als
verhaal, powerpointpresentatie, gedicht, muziek, collage, tekeningen, video
of drama. Desgewenst kan dit ook in de vorm van een vraag-en-antwoord-
gesprek. Dat kan in de groep of één-op-één. In overleg met de deelnemers
kunnen gasten uitgenodigd worden.

10.3 Kenmerken van ‘Omgaan met Stemmen Horen’

De benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ laat zich omschrijven als
herstelondersteuning bij stemmen horen. De benadering is ontwikkeld door
Robin Timmers van het Steunpunt Stemmen Horen van de RIBW Nijmegen &
Rivierenland. De belangrijkste kenmerken van de benadering zetten we

op een rij.

Triadisch werken

De benadering richt zich op zowel de stemmenhoorders, als de naasten en
hulpverleners (triade). Ondersteuning kan in de vorm van gezamenlijke
gesprekken, maar ook individueel. We bieden alle betrokkenen informatie en
handvatten. Voor steun door en voor naasten, zie hoofdstuk 9.

Bij hulpverleners houden we rekening met hun beroep. Bij onze RIBW
werken de begeleiders op basis van rehabilitatie en herstelondersteunende
zorg. We bieden hun handvatten op het gebied van: het bespreekbaar ma-
ken van stemmen horen, stimuleren van ervaringskennis en het inzetten van
eigen kracht. Begeleiders kunnen stemmenhoorders bijvoorbeeld helpen leren
omgaan met stemmen horen door in de begeleiding te focussen op leuke en
zinvolle activiteiten overdag en ‘s avonds (dagbesteding en vrije tijd). Ze kun-
nen stemmenhoorders ook stimuleren om genoeg emotionele en lichamelijke
rust (inclusief goede nachtrust) te nemen en hen ondersteunen bij praktische
en sociale problemen.

Herstelondersteunende en herstelbevorderende voorlichting
De voorlichting die we geven is gericht op bevorderen van herstel en emanci-

patie. Bijvoorbeeld: stemmen horen komt veel voor, ook bij geestelijk gezonde
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stemmenhoorders; stemmen horen komt veel voor bij allerlei diagnoses;

leren omgaan met stemmen horen is mogelijk; er zijn effectieve manieren van
coping die je kunt leren; en herstel gaat in fasen, maar het leven ‘voorbij de
stemmen’ is mogelijk en het bereiken van doelen in het leven ook. De informa-
tie is gebaseerd op zowel wetenschappelijke kennis, kennis van de ggz, als op
(collectieve) ervaringskennis van stemmenhoorders.

Herstelondersteunende zorg en ervaringsdeskundigheid

We werken op basis van de kwaliteiten van herstelondersteunende zorg (zie
deel 5.6) en ervaringsdeskundigheid (zie 5.7). We maken onder andere ruimte
voor het verhaal van stemmenhoorders en hun naasten. Als ervaringsdeskun-
digen delen we ook ons eigen verhaal, onze ervaringen en ervaringskennis,
zodat er tweerichtingsverkeer is. We stimuleren het ontwikkelen van erva-
ringskennis. Bij de ondersteuning zijn de behoeftes en wensen van de stem-
menhoorder en/of de naasten leidend. We kijken nadrukkelijk naar iemands
kwaliteiten en bronnen van kracht, inspiratie en steun op alle levensgebieden.
We werken vanuit de hoopvolle visie dat iedereen kan herstellen en elke stem-
menhoorder kan leren omgaan met stemmen. We informeren over de moge-
lijkheden voor verdere ondersteuning binnen en buiten onze eigen instelling.

In kaart brengen van de ervaringen met stemmen

We brengen het stemmen horen in kaart. Denk hierbij aan de vorm (zoals het
aantal stemmen, frequentie, duur, tijdstippen, volume, enzovoort) en inhoud

(wat zeggen de stemmen?). Ook brengen we de invloed en de relatie met de

stemmen in kaart. Zie hoofdstuk 4.

Ervaringskennis

We stimuleren de ontwikkeling van ervaringskennis met betrekking tot herstel
in het algemeen en stemmen horen in het bijzonder door te bekijken wat wel
en niet helpt. Welke invloed hebben de stemmen, bijvoorbeeld op gevoelens,
gedachten en gedrag? Wat zijn triggers en in stand houders, wat zijn signalen
en copingvaardigheden? Welke vicieuze cirkels spelen mogelijk een rol en hoe
kun je ze doorbreken?

Betekenisgeving aan stemmen horen

We bespreken de vragen: Wie of wat zijn de stemmen? Wat zou de oorzaak
van het stemmen horen kunnen zijn? Wat is de boodschap van de stemmen?
We proberen verschillende brillen uit om naar de stemmen te kijken, zoals
stemmen als symptoom van een stoornis, stemmen als onverwerkt trauma of
stemmen als spirituele ervaring. Stemmenhoorders hebben recht op hun eigen
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overtuigingen; ze mogen zelf kiezen welke bril het beste bij hen past. We gaan
praktisch om met betekenisgeving: welke vorm van betekenisgeving helpt je
wel en welke niet om het stemmen horen of de stemmen te begrijpen?

Stigma en emancipatie

Ervaringen met stigma, emancipatie en empowerment worden besproken. Bij-
voorbeeld aan de hand van beroemde stemmenhoorders, herstelverhalen van
ervaringsdeskundigen, informatie over de internationale stemmenhoorbewe-
ging. We stimuleren het ontwikkelen van een positieve identiteit als stemmen-
hoorder, bijvoorbeeld door krachtgerichte feedback en positieve benamingen,
zoals geuzennamen.

Informatie over gespecialiseerde ondersteuning
We informeren over de beschikbare vormen van gespecialiseerde ondersteu-
ning, begeleiding en behandeling bij stemmen horen (zie hoofdstuk 8).

Crisispreventie

Als de stemmenhoorder een signaleringsplan, WRAP of crisiskaart heeft,

kan deze aangevuld worden met ervaringskennis. Als de stemmenhoorder er
nog geen heeft, stimuleren wij hem of haar om er alsnog een te maken. Waar
mogelijk helpen we hierbij of verwijzen we naar collega’s.

Herstelverhaal en herstelplan
Stemmenhoorders kunnen een herstelverhaal maken met daarin onder andere
het levensverhaal, ervaringen met stemmen horen, ervaringskennis en beteke-
nisgeving aan het stemmen horen.

Stemmenhoorders maken hun herstelplan met daarin hun dromen, doelen
en een stappenplan gericht op alle levensgebieden in het algemeen
en specifiek het omgaan met stemmen horen. Hierin kan bijvoorbeeld worden
opgenomen: oefenen met copingvaardigheden of gespecialiseerde onder-
steuning.

10.4 ‘Omgaan met Stemmen horen’ en andere hulpvormen

Hoe verhouden de visie en werkwijze van de Steunpunten Stemmen Horen
en de benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ zich tot andere vormen van
ondersteuning? Voor een goed beeld bespreken we de overeenkomsten en de
verschillen, in het algemeen en per hulpvorm.
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Algemene overeenkomsten

Net als alle andere gespecialiseerde vormen van ondersteuning brengen wij
het stemmen horen in kaart. We delen voor een groot deel een aantal belang-
rijke inzichten uit wetenschappelijk onderzoek: stemmen horen komt veel
voor; een deel van de stemmenhoorders heeft er last van en een ander deel
niet; stemmen horen kan veroorzaakt worden door trauma en stemmen horen
kan bij allerlei diagnoses voorkomen. Met de andere vormen van herstelon-
dersteuning delen wij alle uitgangspunten en werkwijzen.

Algemene verschillen

Wij kijken systematisch naar alle levensgebieden en zowel naar de kwaliteiten
als de problemen op die levensgebieden, terwijl de andere gespecialiseerde
vormen van ondersteuning vooral naar psychische problemen kijken, eventu-
eel in combinatie met sociale problemen.

Een belangrijk verschil met de psychologische en biologische behandelingen
(zie hoofdstuk 8) is dat wij geen behandeling doen. Wij bieden ervarings-
deskundige herstelondersteuning. Deze is op sommige punten fundamenteel
anders. In onze benadering zijn de wensen en behoeften van de stemmen-
hoorders leidend, niet bepaalde voorschriften zoals protocollen. Alleen de cur-
sus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ heeft een duidelijke structuur. De andere
onderdelen van het aanbod, zoals het spreekuur, de individuele ondersteuning
en de stemmenhoordersgroepen worden ingevuld afthankelijk van behoeftes
en wensen van de stemmenhoorder, naaste of hulpverlener.

Verder dragen wij de op emancipatie gerichte visie van de stemmenhoorbe-
weging uit. Wij willen het stemmen horen niet alleen destigmatiseren, maar
volledig emanciperen als menselijke variatie.

Ten slotte is een belangrijk verschil met veel andere gespecialiseerde hulp-
vormen bij stemmen horen dat ‘Omgaan met Stemmen Horen’ ook informatie
en handvatten biedt voor naasten en andere hulpverleners dan alleen artsen
en psychologen.

Zelfhulp en herstelondersteuning

Doordat we werken op basis van ervaringsdeskundigheid en herstelonder-
steunende zorg zijn er veel overeenkomsten met vormen van zelfhulp en
ervaringsdeskundige ondersteuning uit de herstelbeweging (peer support).
Een Steunpunt Stemmen Horen is te zien als een Bureau Herstel gericht op
stemmen horen. Een stemmenhoordersgroep — een vast onderdeel van een
Steunpunt Stemmen Horen — is een zelfhulpgroep voor stemmenhoorders

en de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ kun je zien als een herstelcursus
voor stemmenhoorders, vergelijkbaar met de WRAP en Herstellen Doe je Zelf.
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De benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ kan worden toegepast door alle
hulpverleners die herstelondersteunend willen werken en is niet voorbehou-
den aan artsen of psychologen.

Het grote verschil met de initiatieven in de herstelbeweging is onze specia-
lisatie op het gebied van stemmen horen. Veel vormen van herstelondersteu-
ning zijn in het algemeen gericht op mensen met uiteenlopende psychische
problemen en bijzonderheden. In onze visie is er naast algemene herstel-
ondersteuning behoefte aan gespecialiseerde herstelondersteuning. Daarnaast
richten wij ons op zowel stemmenhoorders, naasten en hulpverleners, niet op
één van die drie groepen.

Maastrichtse benadering

Met de Maastrichtse benadering (Maastrichts Interview en Voice Dialogue)
delen we de emancipatoire visie op stemmen horen als variatie. Ook delen we
de visie dat leren omgaan met stemmen mogelijk is, dat stemmen betekenisvol
kunnen zijn voor de stemmenhoorder en dat trauma een belangrijke rol kan
spelen bij stemmen horen. Net als de Maastrichtse benadering brengen wij de
stemmen en het levensverhaal in kaart, maar op een andere manier. Een over-
eenkomst is ook dat de Maastrichtse benadering ook uitgevoerd kan worden
door ervaringsdeskundigen.

Anders dan de Maastrichtse benadering zien wij het verband leggen tussen
de stemmen en mensen en problemen in het leven van de stemmenhoorder
als een waardevolle manier om betekenis te geven aan de stemmen, maar niet
als de enige, beste of belangrijkste manier om stemmen horen te begrijpen.
We informeren mensen over de Maastrichtse benadering en desgewenst kun-
nen de medewerkers die erin getraind zijn het Maastrichts Interview afnemen
of Voice Dialogue doen met de stemmenhoorder of verwijzen naar andere
hulpverleners die hierin geschoold zijn.

Psychologische therapievormen

Een belangrijk verschil met alle therapievormen is dat de benadering ‘Omgaan
met Stemmen Horen’ geen behandeling is, maar een gespecialiseerde vorm
van ervaringsdeskundige herstelondersteuning die gericht is op zowel stem-
menhoorders, als naasten als hulpverleners. Daarnaast hebben we een uitge-
sproken visie, werkwijze en aanbod op het gebied van stigma en emancipatie.

Gedachten Uitpluizen (cognitieve gedragstherapie, CGT)

Net als CGT brengen wij de stemmen in kaart. Ook besteden we aandacht aan
overtuigingen over jezelf, anderen, de wereld en de stemmen. Wij werken met
realitychecks die bij CGT gedragsexperimenten genoemd worden. We informe-
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ren stemmenhoorders over de mogelijkheid van CGT bij stemmen horen.

Een verschil met CGT is dat wij stemmen horen niet bij voorbaat zien als
een psychotisch symptoom of als een informatieverwerkingsfout. Het is prima
wanneer een stemmenhoorder, naaste of hulpverlener deze betekenis wil
geven aan de stemmen. We vinden het echter belangrijk dat er ook ruimte is
voor andere vormen van betekenisgeving.

Hoewel Gedachten Uitpluizen tegenwoordig meer ruimte laat voor beteke-
nisgeving (CGT bij geesten, magie en djinns) gaat CGT in de training en het
onderzoek nog steeds uit van symptomen en informatieverwerkingsfouten.
Daarnaast richt CGT zich vooral op de stemmenhoorder.

Acceptance & Commitment Therapie (ACT)

Net als ACT kijken wij op onze eigen manier ook naar wat voor de stemmen-
hoorder waardevol is in diens leven; bij het herstelverhaal en herstelplan kij-
ken we naar passies en dromen. Ook doen we soms ontspanningsoefeningen
die overeenkomsten hebben met mindfulness. We informeren mensen over de
visie, werkwijze en het aanbod van ACT en over mindfulness.

Hallucinatie Integratieve Therapie (HIT)

Net als HIT brengen wij de stemmen in kaart, bieden we informatie en on-
dersteuning voor naasten en besteden wij uitgebreid aandacht aan manieren
van coping. Een andere overeenkomst tussen de benaderingen is het ruimte
maken voor verschillende manieren van betekenisgeven aan de stemmen. We
bieden informatie over de visie, werkwijze en het aanbod van HIT.

(Peer supported) Open Dialogue

Net als (peer supported) Open Dialogue bieden we ondersteuning aan stem-
menhoorders, naasten en andere hulpverleners, werken we met ervaringsdes-
kundigen en maken we ruimte voor verschillende vormen van betekenisge-
ving. Behalve het verschil dat wij geen behandeling bieden, is het betrekken
van naasten en andere hulpverleners bij ons niet standaard, maar optioneel.
Bij ons ligt vanwege onze specialisatie de focus op stemmen horen.

Biologische therapieén

Ook voor de medisch-biologische therapieén geldt het belangrijke verschil dat
de benadering ‘Omgaan met stemmen horen’ geen behandeling is, maar erva-
ringsdeskundige ondersteuning. Biologische therapie richt zich vooral op de
stemmenhoorder zelf, terwijl wij ons richten op zowel de stemmenhoorder, als
naasten en hulpverleners en gaat gepaard met een uitgesproken visie, werk-
wijze en aanbod op het gebied van stigma en emancipatie.
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Ervaringsdeskundigen hebben ervaring met antipsychotica en andere psychia-
trische medicatie en zetten hun ervaring en ervaringskennis op het gebied van
werking, bijwerking en soms ook onthoudingsverschijnselen bij deze middelen
in. We informeren mensen over de verschillende biologische behandelingen en
over hersenprocessen die betrokken kunnen zijn bij stemmen horen.

Ook hier is een verschil dat wij niet bij voorbaat ervan uitgaan dat stemmen
horen een informatieverwerkingsfout van de hersenen of symptoom van een
stoornis is. Onze ondersteuning is niet bij voorbaat gericht op het verminderen
of laten verdwijnen van stemmen. Als een stemmenhoorder behoefte heeft
aan informatie en/of ondersteuning op het gebied van biologische behandelin-
gen bieden wij die waar mogelijk. We verwijzen stemmenhoorders naar hulp-
verleners en zorginstellingen waar deze behandelingen aangeboden worden.
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Epiloog: ik heb een droom ...

We zijn aan het einde van dit boek gekomen. Ik hoop dat je het boek interes-
sant vond en dat je bruikbare handvatten hebt aangetroffen om stemmen
horen beter te begrijpen en ermee om te gaan. Ik neem je graag mee voor een
terugblik op de onderwerpen van dit boek. Ik sta ook stil bij de huidige situ-
atie rond stemmen horen voor stemmenhoorders, naasten en hulpverleners en
deel graag mijn dromen voor de toekomst met je.

Echte emancipatie van het stemmen horen

Als rode draad door dit boek loopt het denken over stemmen horen als een
veel voorkomende menselijke ervaring, als een variatie. Dit is fundamenteel
anders dan stemmen horen bij voorbaat te zien als een teken van ziekte, gekte
of gebrek. Natuurlijk moeten we de problemen erkennen van mensen die
lijden onder het stemmen horen en hen waar mogelijk en gewenst zo goed
mogelijk ondersteunen. Maar door stemmen horen bij voorbaat als een fout in
de hersenen of als teken van ziekte te beoordelen, wordt voorbijgegaan aan de
ervaring van miljoenen stemmenhoorders die geen last van hun stemmen heb-
ben en het stemmen horen vaak als een waardevolle ervaring zien. Aan hun
mening, visie en ervaringen doet dit vooraf oordelen in naam van de weten-
schap (letterlijk een vooroordeel) geen recht.

Het probleem is dat zo'n oordeel herstel en emancipatie kan belemmeren.
Om tot een samenleving te komen die herstel en emancipatie bevordert,
hebben we volgens mij een andere manier van denken en een ander taalge-
bruik nodig. Een taal van variatie en diversiteit. Een taal die alle betrokkenen
snappen en die ruimte laat voor verschillende manieren van ervaren, denken,
voelen, doen en laten. Dit is een concrete oproep aan hulpverleners en we-
tenschappers. Zulke veranderingen in de taal van zorg en wetenschap kunnen
de samenleving voeden met een meer herstel- en emancipatiebevorderende
manier van denken over psychische bijzonderheden en problemen.

Verwijzend naar de beroemde toespraak van medestemmenhoorder Martin
Luther King Jr.: Tk heb een droom dat mijn medestemmenhoorders op een
dag zullen leven in een land waar zij niet beoordeeld zullen worden op het
horen van stemmen, maar op de inhoud van hun karakter.’

Voorkomen van psychische problemen met stemmen horen
Ik heb ook de droom dat iedereen goed geinformeerd wordt over psychische

bijzonderheden en problemen en over hoe je daarmee kunt omgaan.
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Kennis van psychische gezondheid en de variaties die er kunnen bestaan,

is voor afzonderlijke mensen maar ook voor de samenleving als geheel van
belang. Om tot een samenleving van veerkrachtige mensen te komen, is het
nodig om iedereen de juiste informatie, skills en tools aan te reiken om met de
uitdagingen van het leven om te gaan. Bijvoorbeeld door psychische gezond-
heid en variatie een integraal onderdeel te maken van het basisonderwijs en
het voortgezet onderwijs. Wat stemmen horen aangaat, geloof ik dat veel
problemen kunnen worden voorkomen als kinderen leren dat je allerlei bij-
zondere ervaringen kunt meemaken, dat je er op verschillende manieren naar
kunt kijken en ermee kunt omgaan en dat er zo nodig goede hulp in de buurt
te vinden is.

Een veilige wereld

Ik droom, en veel anderen met mij, van een wereld waarin mensen veilig
kunnen leven, zonder de gevaren van misbruik, mishandeling, pesten, geweld
en oorlog. We hebben in dit boek gezien dat ervaringen met nare en onveilige
situaties kunnen leiden tot psychische problemen met stemmen horen en al-
lerlei andere psychische problemen. Gezamenlijk zorgen voor een veilige
wereld voorkomt niet alleen de nare gebeurtenissen zelf, maar ook een leven
lang psychisch worstelen met alle gevolgen ervan. Los van het voorkomen
van onveilige situaties is het belangrijk dat we de ervaringen met traumatische
situaties serieus nemen en leren hoe we een veilige situatie kunnen creéren
om ze bespreekbaar te maken.

Herstelondersteuning met een volwaardige plek voor ervarings-
deskundigen
Herstelondersteunende zorg is relatief nieuw in de Nederlandse ggz. Sommige
instellingen hebben herstelondersteuning omarmd en zich eigen gemaakt,
terwijl andere instellingen nog weinig stappen hebben gezet. Ik merk bij
presentaties voor studenten en hulpverleners dat belangrijke inzichten over
herstel en herstelondersteuning nog niet overal geland zijn. Aan de andere
kant merk ik dat ook veel cliénten nog niet weten wat herstel precies is en wat
zij zelf kunnen doen om herstel op hun eigen manier vorm te geven.

Een belangrijke drempel voor het verder doorzetten van herstelondersteu-
ning in de ggz is dat veel vormen van ervaringsdeskundige ondersteuning
en zelfhulp (peer support) niet altijd vergoed worden door de zorgfinanciers
(verzekeraars en gemeenten). Offici€le erkenning van het beroep door de
Nederlandse Zorgautoriteit zou hierbij voor een grote stap voorwaarts kunnen
zorgen. Peer support vraagt ook om een ander vergoedingssysteem dan
reguliere hulpverlening. Bij reguliere hulpverlening krijgt de cliént een
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dienst van de hulpverlener. Het is een soort eenrichtingsverkeer. Die dienst
moet vervolgens betaald worden. Bij peer support helpen mensen elkaar en
die wederkerigheid zorgt voor tweerichtingsverkeer. Een financiering van peer
support in het algemeen zou passender zijn dan een prijs per gesprek te
rekenen.

Een ander obstakel is dat herstelondersteuning om een andere manier van
denken, doen en laten vraagt. Hulpverleners, instellingen en beleidsmakers
zullen oude gewoontes moeten loslaten en nieuwe manieren moeten gaan
uitproberen. Het is menselijk om aan het bekende vast te willen houden en
het nieuwe kan uitdagend en spannend zijn. Ik wil hulpverleners graag uit-
nodigen om de uitdaging aan te gaan en herstelondersteunend te werken. Ik
heb er goede hoop op, want de initiatieven springen als paddenstoelen uit de
grond. Ik hoop dat de hulpverleners en instellingen die herstelondersteuning
nog niet door hun haarvaten hebben stromen, daar de komende jaren hard
aan gaan werken.

Een zorg die altijd de mensenrechten respecteert

Ik heb de droom dat we een ggz opbouwen die altijd de mensenrechten van
alle betrokkenen respecteert en met name die van de cliénten. Dit vraagt van
de ggz om zich opnieuw uit te vinden en te leren hoe zij op een veilige manier
in goede zorg kan (blijven) voorzien, en tegelijk de mensenrechten van de
cliénten kan (blijven) respecteren. Rekening houden met de mensenrechten
is spelen volgens een (deels) andere set spelregels dan tot nu toe. Het vraagt
van hulpverleners om zich deze spelregels eigen te maken en zich eraan te
houden. Dit betekent onder andere leren hoe je noodsituaties waar mogelijk
voorkomt en, als ze zich voordoen, hoe je op een veilige manier goede zorg
biedt zonder dwang toe te passen. Vanuit mensenrechtenperspectief is verder
van belang om in alle onderdelen van het zorgproces de eigen regie en eigen
verantwoordelijkheid van de cliénten te respecteren en te bevorderen.

Onder de mensenrechten valt ook het recht op vrije meningsuiting. In een
ggz die de mensenrechten respecteert, wordt met de mening van cliénten en
naasten evenveel rekening gehouden als met die van hulpverleners. Dit houdt
onder meer in: ruimte maken voor verschillende vormen van betekenisgeving
en de niet-medische vormen van betekenisgeving niet bij voorbaat afdoen als
gebrek aan ziekte-inzicht of een waan.

In zo'n ‘nieuwe’ ggz is het ook nodig om behandelingen te ontwikkelen die
geen schadelijke effecten hebben op de gezondheid van de cliénten. Dit geldt
zowel voor het toepassen van dwang, wat traumatisch kan zijn voor degene
die dwang ondergaat, als voor het gebruik van medicatie en elektroshockthe-
rapie die (grote) gezondheidsrisico’s met zich mee kunnen brengen.
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Het simpele principe van zorg bieden zonder schade te berokkenen werd al
gebruikt bij de oude Grieken (de eed van Hippocrates). Iedere arts legt tegen-
woordig een vergelijkbare eed af over de uitoefening van zijn of haar beroep.
De door Hippocrates geinspireerde eed die in Nederland wordt gebruikt, stelt
het als volgt: ‘Ik stel het belang van de patiént voorop en eerbiedig zijn op-
vattingen. Ik zal aan de patiént geen schade doen. Ik luister en zal hem goed
inlichten. Ik zal geheimhouden wat mij is toevertrouwd.’*° Dat het niet onmo-
gelijk is om in goede behandelingen zonder dwang en vrijwel zonder medica-
tie te voorzien, laten Open Dialogue en Soteria zien.

Op het gebied van mensenrechten zijn hoopvolle ontwikkelingen gaande,
zoals het VN Verdrag voor de Rechten van Mensen met een Beperking, het
Dolhuys Manifest, het Manifest Stemmen Horen en Mensenrechten en, op
praktisch gebied, de Noorse minister van volksgezondheid die opdracht geeft
om psychiatrische behandelingen zonder gebruik van medicatie te ontwik-
kelen.

Gespecialiseerde ondersteuning beschikbaar voor iedereen

We hebben in hoofdstuk 8 gezien dat er allerlei vormen van gespecialiseerde
behandeling, begeleiding en ondersteuning mogelijk zijn voor mensen die
problemen ervaren met stemmen horen. Helaas verschilt het sterk per regio
of gespecialiseerde ondersteuning daadwerkelijk te krijgen is. Er zijn slechts
tussen de vijf en de tien stemmenhoordersgroepen in Nederland, twee Steun-
punten Stemmen Horen, één stemmenpolikliniek en één zorgprogramma
Stemmen horen. rTMS is alleen in Groningen te krijgen, en tDCS alleen in
Utrecht. HIT lijkt uit te sterven. Wat betreft psychologische behandelingen,
zoals CGT en ACT, kampt de ggz met een tekort aan psychologen. Er is één
psycholoog op 200 a 400 cliénten. Het Maastrichts Interview en Voice Dialo-
gue worden slechts op enkele plaatsen aangeboden.

Er zijn wel mogelijkheden om een breed aanbod regionaal aan te bieden,
maar dat vraagt om investeringen en goede samenwerking. Goede samen-
werking houdt ook in dat meningsverschillen tussen vertegenwoordigers van
verschillende benaderingen van stemmen horen worden bij-gelegd om stem-
menhoorders optimaal te kunnen ondersteunen.

De harde eis dat een vorm van ondersteuning evidence-based moet zijn
voor het aangeboden kan worden, vormt soms ook een obstakel. Zo krijgt een
stemmenhoordersgroep of een cursus Maastrichts Interview & Voice Dialogue
in sommige gevallen geen ruimte, omdat deze vormen van ondersteuning niet
zodanig onderzocht zijn dat ze aan de hoogste eisen van wetenschappelijk
bewijs voldoen.

Hoewel de nieuwe ggz-zorgstandaarden nadrukkelijk stellen dat praktijk-
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kennis naast evidence-based kennis een belangrijke pijler voor goede zorg is,
lijkt het alsof de evidence-based kennis nog altijd zwaarder weegt. Het ontbre-
ken van wetenschappelijk bewijs voor het effect van een vorm van ondersteu-
ning, wil echter nog niet zeggen dat deze ondersteuningsvorm stemmenhoor-
ders niet helpt. Bovendien lenen niet alle vormen van ondersteuning zich voor
dit type wetenschappelijk onderzoek. Het aanbod aan ondersteuning dient in
de eerste plaats goed aan te sluiten bij de behoeftes en wensen van de stem-
menhoorders, niet alleen tegemoet te komen aan de behoeftes en wensen van
onderzoekers, zorginstellingen en financiers. Niettemin ben ik voorstander
van onafhankelijk onderzoek. Ik nodig onderzoekers graag uit om onze op
herstel en emancipatie gerichte benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’

te onderzoeken op effect.

Er zijn gelukkig ook positieve ontwikkelingen gaande. De generieke module
Stemmen horen is een stap in de goede richting. Bij de Steunpunten Stem-
men Horen en bij de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ merken we dat er
een grote behoefte is aan het soort ondersteuning die wij bieden. We maken
gezamenlijk een sterke groei door. Eén van mijn dromen voor de toekomst is
dat over een jaar of tien elke regio een Steunpunt Stemmen Horen heeft en
dat iedere stemmenhoorder, naaste of hulpverlener in zijn of haar regio kan
deelnemen aan een cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’.

Delen van een schat aan ervaringen en ervaringskennis

Ik heb in deze epiloog grootse dromen met je gedeeld, over een veilige wereld
waarin de mensenrechten worden gerespecteerd, waarin diversiteit geaccep-
teerd en gewaardeerd wordt en waarin voor iedereen goede zorg beschikbaar
is. Ik ga nu terug naar een meer bescheiden, maar daarom niet minder waar-
devolle droom.

In dit boek vind je relatief weinig eigen ervaringen van stemmenhoorders,
naasten en hulpverleners terug. Dat is op zich merkwaardig voor een boek
geschreven door een ervaringsdeskundige. Bij de Steunpunten Stemmen Ho-
ren en bij de cursus ‘Omgaan met Stemmen Horen’ hebben we een schat aan
ervaring en ervaringskennis opgedaan die we graag willen delen met zoveel
mogelijk mensen. Denk bijvoorbeeld aan de verhalen en plannen die mensen
bij de cursus hebben gemaakt. We zoeken nog naar de juiste manier om dit
te doen, want de privacy van de betrokkenen staat voorop en de ervaringen,
ideeén, verhalen en plannen zijn natuurlijk van de deelnemers zelf. Tk wil
daarom de deelnemers alle ruimte geven om te kiezen in welke vorm zij hun
verhaal willen delen en laten meedenken en meebeslissen over hoe we de
schat aan ervaringen en ervaringskennis openbaar gaan maken. Denk bijvoor-
beeld aan tekst, foto’s, film, muziek, collage, tekeningen en schilderijen. Een
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aantal ervaringen, verhalen en plannen zullen we publiceren via de website
www.omgaanmetstemmenhoren.nl en hopelijk ook in een volgende druk van
dit boek. Wellicht komt er nog een ander boek of een film, waarin de eigen er-
varingen, ideeén en inzichten van stemmenhoorders, naasten en hulpverleners
een plek kunnen krijgen.

De opzet van dit boek was om in normalemensentaal alle betrokkenen en
geinteresseerden goede, up-to-date informatie te geven over stemmen horen.
Hopelijk ben ik hierin geslaagd. Als je ideeén hebt om dit boek te verbeteren
op welke manier dan ook, laat het weten via de website www.omgaanmetstem-
menhoren.nl. Laat ons alsjeblieft ook weten wat je goed vond aan dit boek.
Met behulp van de feedback van lezers zoals jij kan een volgende (herziene)
uitgave alleen maar beter worden.

Ten slotte wil ik je bedanken dat je de tijd en energie hebt vrijgemaakt om
dit boek te lezen. Ik hoop je een keer te ontmoeten. Ik wens je het allerbeste
toe!

Robin Timmers
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Noten

! Je hebt het nu in de hand. De woorden ‘omgaan met stemmen horen’ komen in meer boektitels
voor, zoals in de ‘Groningse Lijst Omgaan met Stemmen Horen’ (Jack Jenner, 2012) en het boek
‘Omgaan met Stemmen Horen: Een Gids voor Hulpverleners’ van Marius Romme en Sandra Escher
(1999a). Ik kan iedereen die in stemmen horen geinteresseerd is en met name hulpverleners deze
publicaties aanraden. Het zijn beide waardevolle publicaties waar ik veel van heb geleerd. De
benadering ‘Omgaan met Stemmen Horen’ en dit boek staan er echter los van: andere schrijver,
andere vorm, andere inhoud en een ander doel.

2 Voor de geinteresseerden: Simon McCarty-Jones (2012) schreef een boeiend boek waarin de
geschiedenis van het stemmen horen in de westerse wereld wordt beschreven.

8 Zie: de Nederlandse Stemmen Horen verklaring, blz. 78-79.

4 Beavan e.a. (2011). Deze onderzoekers hebben gekeken naar alle bevolkingsonderzoeken over
stemmen horen. De uitkomsten van deze onderzoeken liepen nogal uiteen, van 0,6% tot 84%. De
meeste onderzoeken kwamen uit op 3,1%-19,5%, met een middelste waarde van 13,2%.

5 Generieke module Stemmen horen (2017).

6 Generieke module Stemmen horen (2017) en McCarthy-Jones (2017).

7 Romme e.a. (2012).

8 Generieke module Stemmen horen (2017).

9 Generieke module Stemmen Horen (2017).

19 Dirk Blom in een lezing op het symposium ‘Hallucinaties beter begrijpen’, zie Timmers (2013).
11 Het is leuk om eens een compilatie van Mama Appelsap op YouTube te kijken.

12 Vormen van innerlijke lichaamswaarneming: ademhaling, vermoeidheid, misselijkheid (ge-
voel te moeten overgeven), zout- en suikergehalte, uitzetten van bloedvaten in de huid (blozen,
aanraking, druk en temperatuur), spijsvertering, slokdarm (slikken, overgeven, oprispingen),
farynx (stikken en kokhalzen), blaas en endeldarm ( vol of leeg) en uitzetten van bloedvaten (pijn,
bijvoorbeeld hoofdpijn).

13 Fr zijn andere, vergelijkbare definities, zie bijvoorbeeld de generieke module Stemmen horen
(2017).

14 Sommige mensen horen wel hun eigen stem maar ervaren dit niet als een gedachte die ze zelf
hebben aangemaakt.

15 Dierks, T, Linden, D. E.J., Jandl, M., Formisano, E., Goebel, R., Lanfermann, H. & Singer, W.
(1999). Activation of Herschl’s gyrus during auditory hallucinations. Neuron, 22, 615-621.

16 Bijvoorbeeld McCarthy-Jones (2012).

17 psychiaters spreken van hypnagoge (‘leidend naar de slaap’) en hypnopompe (‘leidend uit de
slaap’) hallucinaties. Ze gaan vaak met (kortdurende) angstgevoelens gepaard. De meeste mensen
kennen wel het gevoel te vallen, nét voor je in slaap valt. Andere ervaringen zijn schaduwen of
beeltenissen zien, of stemmen horen.

18 Bijvoorbeeld McCarthy-Jones (2012) en Romme e.a. (2012).

1% Rons vrouw Karen Taylor vertelde me dat Ron deze veelgebruikte oefening heeft ontwikkeld.

20 Een vriend van me, Douwe Jan Schrale, stelde voor om een boneconducting headphone te
gebruiken. Deze koptelefoon wordt op het jukbeen gezet in plaats van in of op de oren. Zo blijven
de oren vrij om geluiden in de omgeving op te vangen en kun je tegelijkertijd naar de koptelefoon
luisteren.

2 De app is beschikbaar in Google Play Store en App store. Zie www.psychosenet.nl/app-verwar-
de-man-virtual-reality.
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2 Romme e.a. (2012).

2 Mick (2016).

24 Zie www.ted.com/talks/eleanor_longden_the voices_in_my_head/transcript?language=nl.

% Beavan e.a. (2011).

26 Generieke module Stemmen horen (2017).

27 De percentages in onderzoeken lopen sterk uiteen, mede als gevolg van verschillende leeftijds-
grenzen die getrokken worden tussen kinderen, jeugdigen/adolescenten en volwassenen. Daarom
zijn kinderen en jongeren hier in één groep samengenomen.

28 T eede-Smith & Barkus (2013). In dit overzichtsartikel wordt o.a. verwezen naar Nederlands
onderzoek door Sandra Escher, Agna Bartels-Velthuis en Jim van Os.

2 Generieke module Stemmen horen (2017).

30 Teede-Smith & Barkus (2013).

31 Generieke module Stemmen horen (2017).

32 Watkins (2008).

3 Plato, Apologie van Socrates.

34 Levensverhaal van Jeanne d’Arc, zie bijvoorbeeld bij Sommer (2011).

35 Watkins (2008) en McCarthy-Jones (2012).

36 Watkins (2008) en McCarthy-Jones (2012).

%7 Vincent van Gogh in een brief van 28 oktober 1883 aan zijn broer Theo
www.vangoghletters.org/vg/letters/let400/original text.html

3 Ali B vertelde op 25 juli 2016 tijdens een interview met Theo Maassen voor het tv-programma
’24 uur met...’over zijn stemmen. Lady Gaga vertelde in meerdere interviews over haar stemmen,
voor het eerst in de Graham Norton Show op 12 november 2013. Janet Jackson vertelde over haar
stemmen in een artikel op Essence.com op 20 juni 2018. John Frusciante sprak over zijn stemmen
in een interview met Ian Fortnam voor Kerrang! in maart 2001. Pete Townsend verteld over zijn
ervaringen met stemmen in zijn autobiografie ‘Who I Am’ (2013), Brian Wilson in The Larry King
Show van 20 augustus 2004. Paul McCartney vertelde in 2001 tijdens een interview met Diane
Sawyer in het programma Good Morning America van ABCNEWS dat hij de stem van zijn overle-
den vrouw Linda had gehoord. Schumann wordt genoemd in Watkins (2008).

% Interview in de Graham Norton Show (2013).

40 Interview in 24 uur met...” (2016).

41 Sean Penn in de documentaire over S. Thompson (‘Gonzo: The Life and Work of Dr. Hunter S.
Thompson’) uit 2008.

42 Uit interview met News of the World (1993).

4 Jung (1992).

4 Carl Jung in zijn autobiografie ‘Herinneringen, Dromen, Gedachten’ oorspronkelijk uit 1961.
Deze vertaling is gebaseerd op de 5e druk van Nederlandse uitgave (Lemniscaat, 1992). De verta-
ling werd door de auteur voor gemakkelijker leesbaarheid aangepast.

4 Zie Jung (2009).

4 John Forbes Nash vertelde openhartig over zijn stemmen in een interview met PBS in 2002.

47 Watson (2008).

48 Het originele citaat komt uit het hoofdstuk ‘The Inner Voice’ van het boek ‘The Mind of Ghandi’
door R.K. Prabhu & U.R. Rao (1960). Dit is online te lezen op www.mkghadi.org. Vertaling van
www.duidelijketaal.eu.

4 Watkins (2008) en McCarthy-Jones (2012). Voor Crowley zie ‘The Equinox of the Gods’ door A.
Crowley (1991).

50 Watkins (2008).

51 Watkins (2008) en McCarthy-Jones (2012).

>2 Bijbelboek Exodus, 33:11.
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53 Bijbelboek Exodus, 33, 27-28.

54 Bijbelboek Handelingen 9:3-7.

%5 Evangelie van Matteiis 4:3-10.

% Evangelie van Matteiis 17:3.

57 Evangelie van Marcus 1:10-11.

58 Watkins (2008).

%9 Watkins (2008).

0 Gedachten Uitpluizen heeft een speciale vorm van cognitieve gedragstherapie ontwikkeld (pro-
tocol Djinns, geesten en magie, ‘The Ghost Protocol’) om mensen te helpen met hun psychische
problemen en tegelijkertijd recht te doen aan hun overtuigingen. Zie Van den Berg e.a. (2015).

¢ Deze siddhi’s worden niet gezien als een doel op zich of vereiste, maar als een teken dat men
vordert op het pad naar verlichting.

62 Zie voor siddhi’s in het hindoeisme de Bhagavata-Purana, hoofdstuk 15, ‘Mystieke Volmaakt-
heid: de Siddhi’s’. Voor siddhi’s in het boeddhisme hoofdstuk 50 ‘Het Hemels Oor’ van ‘De Lange
Sutta over Sakuludayi” (de Mahasakuludayi Sutta) uit de Tripitaka.

% Lisa Kennedy geciteerd in ‘The Deep Listening Project Facilitating Intercultural Exchange’ gepu-
bliceerd op www.thelivingcircle21.com.au.

64 Presentatie door Nia Nia, W. ‘New Zealand traditional healing approaches to voice-hearing’ op
het Wereldcongres Stemmen Horen in Melbourne (2013).

65 Watkins (2008).

% ‘Crazywise’ (2016): www.crazywisefilm.com

67 Zoals het voorval in het tv-programma ‘Er is zoveel meer’ (2005). Robbert van den Broeke
vertelde als medium aan mevrouw Corrie over een vorig leven van haar aan zelfdoding overleden
man Arno. Van den Broeke gaf uitgebreide informatie over een man die rond 1800 in Coevorden
leefde en genverbrander was. De informatie bleek van internet te komen en het woord ‘genver-
brander’ bleek ‘geneverbrander’ (jeneverbrander) te moeten zijn. Zie www.skepsis.nl/robbertvan-
denbroeke. Dit soort informatie vooraf verwerven heet ‘hot reading’ .

% O.a. Rowland, I. (2002). The full facts book of cold reading (third edition). Londen: Ian Row-
land Limited.

% ‘Een cursus in wonderen: tekstboek, werkboek, handboek voor leraren, aanvullingen’ door Foun-
dation for Inner Peace (2015). Deze bevat teksten door Schucman. Utrecht: AnkhHermes.

70 Crowley, J. (2008). De Adelaar & De Condor: een waar verhaal van een onvoorziene spirituele
reis. Zoetermeer: Hajefa.

71 ‘Goddess Guidance Oracle Cards’ (2004). Doreen Virtue schreef ook het boek ‘Gesprekken met
Engelen: genezing voor alle aspecten van je leven’ (2008).

72 De film ‘Inside Out’ werd in 2015 uitgegeven door Walt Disney Pictures/Pixar Animation
Studios. Voor de poster met de slogan over stemmen horen, zie o0.a. www.en.wikipedia.org/wiki/
Inside_Out (2015 _film)

73 Het gedicht ‘Stemmen’ staat in Toon Tellegens bundel ‘Minuscule oorlogen (niet met het blote
oog zichtbaar)’ uit 2013 (Uitgeverij Querido) en werd ook gepubliceerd zijn bundel ‘Daar zijn
woorden voor’ (2007), verschenen bij uitgeverij Rainbow bwv.

74 Watkins (2008).

75 Custers (2017).

76 Zie voor de volledige beschrijving van deze boeken de literatuurlijst en de website
www.omgaanmetstemmenhoren.nl voor meer informatie.

77 Deze VARA-talkshow van Sonja Barend was in de jaren 80 enorm populair en speelde een rol
in het doorbreken van maatschappelijke en sociale taboes. In populariteit vergelijkbaar met De
Wereld Draait Door nu, maar dan in verhouding: er waren toen nog maar twee (publieke) Neder-
landstalige zenders, waar iedereen naar keek.
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78 Romme & Escher (2014).

72 0.a. Romme & Escher (1999a en b)

80 O.a. Hornstein (2009).

81 Interviews met Jim van Os (de Volkskrant 13 november 2010 en 21 oktober 2017); met Iris
Sommer (de Volkskrant 1 oktober 2011, 17 februari 2015 en 22 juli 2017).

82 NRC (9 augustus 2017), ‘Een psychose is zwaar, maar fascinerend’ (over Vincent Swierstra) en
NRC (21 juli 2017), ‘Ik begon op reis stemmen te horen’ (over Guiselaine Capella).

8 Het Leidsch Dagblad (29 augustus 2017), ‘Nieuw in Leiden: lotgenotengroep voor stemmen-
hoorders.’

8 De Gelderlander (30 mei 2012), ‘Leren omgaan met stemmen horen.’

% De Brug Nijmegen (7 september 2016), ‘Leren luisteren naar de stemmen in je hoofd’.

% Er zijn geen cijfers voor stemmenhoorders, wel voor patiénten met EPA. Nederlands onderzoek
uit 2014 (Kamperman, A.M., Henrichs, J., Bogaerts, S., Lesaffre, E.M.E.H., Wierdsma, A.L., Ghauha-
rali, R.R., Weeghel, J. van, Mulder, C.L. et al. (2014). Criminal victimisation in people with severe
mental illness: A multi-site prevalence and incidence survey in the Netherlands. PLoS ONE, 9(3),
€91029.) laat zien dat bijna de helft van de patiénten met EPA (44%) jaarlijks slachtoffer is van
een misdrijf (vermogens- of geweldsmisdrijf). Zij lopen anderhalf tot twee keer zoveel risico dan ie-
mand uit de algemene bevolking. Ze maken daarnaast ook nog eens zes keer meer incidenten mee.
87 Watkins (2008).

88 Watkins (2008).

8 Watkins (2008).

% Q.a. de meta-analyses van Varese e.a. (2012) en Matheson e.a. (2013).

°1 O.a. de meta-analyses van Varese e.a. (2012) en Matheson e.a. (2013).

92 Zubeck (1969).

% Zubeck (1969).

24 Watkins (2008).

% Watkins (2008).

% Watkins (2008).

97 Watkins (2008).

% Watkins (2008).

% Hall (2015)

190 Generieke module Stemmen horen (2017) en Watkins (2008).

101 Generieke module Stemmen horen (2017) en Watkins (2008).

102 www.maps.org, www.stichtingopen.nl en www.zendoproject.org.

103 UMC Utrecht (versie mei 2018). Folder onderzoeksproject ‘CANGLIA: Wat is het effect van can-
nabidiol op de werking van microglia in patiénten met schizofrenie?’

104 Watkins (2008).

105 Watkins (2008).

106 Bij mensen die doof geboren zijn is het moeilijk te bepalen of ze stemmen horen. Ze hebben
immers nog nooit een geluid of stem gehoord. In enkele gevallen bleek na veel vragen stellen het
vermoeden dat zij toch soms stemmen horen. Soms zien dove mensen handen die in gebarentaal
een boodschap overbrengen. Dit lijkt ook op stemmen horen, maar dan visueel. Muziek en stem-
men horen bij slechthorendheid heeft nog geen naam gekregen. In Nederland is dr. Rob Theunis-
sen één van de experts op dit gebied. Soms helpen hierbij eenvoudige oplossingen: de oren goed
laten schoonmaken, het gehoorapparaat goed afstellen en de hele dag gebruiken (ook als er
niemand in de buurt is), blijven praten met anderen en muziek draaien.

107 Sacks (2002).

108 McCarthy-Jones (2012, 2017).

109 Watkins (2008).
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10 Sommer (2011).

11 Watkins (2008) en McCarthy-Jones (2012).

12 McCarthy-Jones (2012).

113 Zie voor stemmen horen bij Parkinson en dementie McCarthy-Jones (2012) en Timmers
(2013D).

114 0.a. Romme & Escher (1999b) en Romme e.a. (2012)

115 0.a. Van Os (2017) en Derksen, J.J.L. (maart 2013), ‘De DSM in het perspectief van de kritiek.’
Online magazine Blind.

116 Os, J. van e.a. (NRC 7 maart 2015). ‘Laten we de diagnose schizofrenie vergeten.’
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118 McCarthy-Jones (2012).

119 Presentatie ‘Ordinary people with extraordinary lives: Epidemiological research on voice hea-
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Stemmen horen is een bijzondere ervaring. Als je stemmen hoort,
hoor je één of meerdere stemmen zonder dat er een geluid of
geluidsbron in de omgeving aanwezig is. Andere mensen horen die
stem of stemmen niet. Dit soort bijzondere ervaringen komt veel

voor en roept veel vraagtekens op. Zowel stemmenhoorders en hun
naasten als hulpverleners en onderzoekers vragen zich af: ‘Wie of
wat zijn die stemmen?’, ‘Wat zijn mogelijke oorzaken?’, "Wat is goede
steun bij stemmen horen?’ en vooral ‘Hoe kan ik er mee omgaan?”

In dit boek gaat Robin Timmers in begrijpelijke taal in op alle aspecten
van stemmen horen. Hij helpt een aantal misverstanden de wereld uit,
aan de hand van de op herstel en emancipatie gerichte benadering
‘Omgaan met Stemmen Horen'. Dit boek biedt geen kant-en-klare
antwoorden. Wel vind je bruikbare handvatten en informatie, zodat

je je eigen manier kunt vinden om stemmen horen te begrijpen en
ermee om te gaan.

- Robin Timmers (1976) hoort zelf sinds 2001
) stemmen. Sinds 2009 heeft hij zich in de inter-
nationale stemmenhoorbeweging en de herstel-

W, beweging ontwikkeld tot ervaringsdeskundige.
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