
 
Meten en interventies 

 
Dr. Stynke Castelein 

 
Medisch socioloog/senior onderzoeker 

Lentis Research 
 

Lezing bijscholing Oranjewoud 
13 maart 2015 

 

 
 
 

Herstel in de psychiatrie: De 
stoornis voorbij! 



Herstel	  meten	  

Recovery isn’t waiting for 

the storm to pass….. It’s 

learning to dance in the 

rain… 
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Recovery

Recovery isn’t
waiting for the
storm to
pass ..
It’s learning to
dance in the
rain ..



Construct herstel 

•  Symptomatisch en persoonlijk herstel  

•  Niet altijd correlatie (Andresen, 2010) 

•   Veel meetinstrumenten. Gouden standaard? 

•  Overlap met zelfmanagement, empowerment, hoop en 

zelfwaardering 

•  Checken psychometrische kwaliteit, subschalen en 

gezichtsvaliditeit 



Herstel construct 
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Schizophrenia and most other forms 
of serious mental illness have tradition-
ally been viewed as chronic conditions 
with poor outcomes. This pessimistic 
view has begun to change, as a series of 
long-term outcome studies have demon-
strated that the course is more variable 
both across and within individuals, and 
that many people meeting strict diag-
nostic criteria have very good outcomes, 
often without maintenance medication 
(e.g., 1-4). There are now upwards of 20 
contemporary studies of the long-term 
outcome of schizophrenia. These studies 
vary in specific criteria, measures, sam-
ples, and time frame, but overall some 
50% of people with careful research di-
agnoses appear to have a good outcome, 
with substantial reduction of symptoms, 
and good quality of life and role function 
over extended periods of time. 

At the same time as these new out-
come data have been collected, there 
is growing recognition that traditional 
paternalistic mental health services have 
generated feelings of hopelessness and 
helplessness among many consumers, 
promoting dependence, and fostering 
stigma. In response to the failure of tra-
ditional services, consumers and many 
professionals have promoted a recov-
ery movement, based on a model of re-
covery and health care that emphasizes 
hope, respect, and consumer control of 
their lives and mental health services (5). 

Two important reports from the US 
federal government provided momen-
tum to the recovery movement. First, 
the Surgeon General’s Report on Men-
tal Health (6) concluded that all men-
tal health care should be consumer and 
family oriented and have the promotion 
of recovery as its primary aim. This posi-
tion was echoed more forcefully in the 
President’s New Freedom Commission 
report Achieving the promise: Trans-
forming mental health care in Ameri-
ca (7). Among other things, the report 
stated: “…care must focus on increasing 
consumers’ ability to successfully cope 
with life’s challenges, on facilitating re-
covery, and on building resilience, not 
just on managing symptoms”. The prin-
ciples enunciated in these reports have 
been adopted by several state mental 
health systems in the United States, 
along with Canada, the United King-
dom, Italy, Australia, and New Zealand.

CONSUMER-ORIENTED 
DEFINITIONS OF RECOVERY

The consumer movement and the 
associated policy changes are based on 
the contention that recovery is a process 
that occurs over time in a non-linear 
fashion (8). Anthony (9) described it as 
“a deeply personal, unique process of 
changing one’s attitudes, values, feel-

ings, goals, skills, and/or roles. It is a 
way of living a satisfying, hopeful, and 
contributing life even with limitations 
caused by illness. Recovery involves the  
development of new meaning and pur-
pose in one’s life as one grows beyond 
the catastrophic effects of mental ill-
ness”. More recently, in a report on 
the New Freedom Commission, Hogan 
(10) described recovery as “a process of 
positive adaptation to illness and dis-
ability, linked strongly to self-awareness 
and a sense of empowerment”. The key 
elements of these definitions (recovery 
as a process in which the individual 
strives to overcome the fact of mental 
illness and its impact on one’s sense of 
self) have been echoed in many other 
definitions (11). 

In 2004, the US Substance Abuse, 
Mental Health Services Administration 
(SAMHSA) held a 2-day consensus con-
ference with over 100 consumers, men-
tal health professionals and scientists, 
and developed the following definition 
of recovery: “Mental health recovery is 
a journey of healing and transformation 
for a person with a mental health disabil-
ity to be able to live a meaningful life in 
communities of his or her choice while 
striving to achieve full human potential 
or personhood”. Ten characteristics of 
recovery and recovery-oriented services 
were also identified by SAMHSA: self-
direction, individualized and person-
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Model herstel 
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through both personal agency (e.g., the 
ability to manage one’s illness and its 
treatment) and interpersonal agency 
(e.g., ability to work collaboratively with 
health care providers and access support 
from peers and family members when 
needed). The contention that recovery 
entails adaptation to illness and disabili-
ty (10) is consistent with the social learn-
ing view that efficacy beliefs are specific 
to situations and that a person can feel 
efficacious in some domains despite hav- 
ing difficulty in others. 

The empirical literature on self-effica-
cy and agency in severe mental illness 
is limited, although the concepts have 
been widely linked (22-24) and several 
studies support the relationship be-
tween efficacy and outcomes in severe 
mental illness samples. Personal efficacy 
has been shown to be related to quality 
of life and community functioning, in-
cluding employment, in several studies 
(23,25,26). Efficacy was found to have 
a strong negative relationship with per-
ceived discrimination and self-stigma, 
and a strong positive relationship with 
empowerment in an outpatient schizo-
phrenia cohort (27), and it was inversely 
related to depression and perceived loss 
of independence in a schizophrenia 
spectrum sample (28). While not directly 
measuring self-efficacy, Grant and Beck 
(29) examined the related construct of 
defeatist beliefs: overgeneralized con-
clusions about one’s ability to perform 
tasks (e.g., “If you cannot do something 
well, there is little point in doing it at 
all”). They found that these negative 

attitudes mediated the relationship be-
tween cognitive impairment and both 
negative symptoms and social and voca-
tional functioning in a sample of people 
with schizophrenia and schizoaffective 
disorder. 

Mediators and moderators  
of recovery 

Another limitation of the current lit-
erature on the consumer model is that 
it is not clear to what extent recovery is 
mediated or moderated by functional 
outcome domains, such as work and 
social relationships: i.e., is productive 
activity like work or school a mediator 
of recovery, a consequence of recov-
ery, or orthogonal to it? Does progress 
along the path toward recovery enable 
improved social relationships, do im-
proved relationships contribute to re-
covery, or is movement along both di-
mensions somehow intertwined? We 
believe it is essential to develop a scien-
tific base for the consumer model and to 
document that recovery has important 
practical and conceptual implications 
that extend beyond the subjective well-
being of consumers. 

Consistent with Bandura’s conten-
tion that people both influence and are 
influenced by their experience, we hy-
pothesize that agency and self-efficacy 
are mediators between life experiences 
and recovery. Adverse experiences may 
diminish efficacy, and prevent or retard 
recovery, while positive experiences 

would have the opposite effect. There is 
also a feedback loop in which enhanced 
efficacy and progress along the path of 
recovery motivates and empowers the 
person to make positive life changes. 
For example, improved housing may in-
crease hope and self-respect (30), which 
may increase the person’s inclination 
to seek employment. Conversely, an 
increased sense of hope and empower-
ment may enable the person to seek bet-
ter housing. 

Recovery may also be influenced by 
moderators. Recovery-oriented treatment 
can exert a positive influence, and pa-
ternalistic care can have a negative ef-
fect. Some domains, such as substance 
use, psychiatric symptoms and cognitive 
impairment, may function as (negative) 
moderators only when they are at sig-
nificant levels. 

Assessing recovery 

Yet another limitation of the recovery 
construct is that there are no measures 
of recovery as defined by SAMHSA and 
only a handful that are based on other 
definitions (16). Andersen et al (31) 
identified only one recovery measure 
in a search of the published literature. 
Campbell-Orde et al (32) surveyed con-
sumer and government organizations 
as well as the literature and identified 
eight measures, of which only six actu-
ally focus on recovery per se. 

Results of these surveys reflect the 
fact that, for the most part, extant recov-

Figure 1  A model of the relationship between self-efficacy and recovery 

Experience Self-efficacy Recovery domain Self-efficacy Experience

External
stigma

Traumatic
effect of developing

mental illness

Failure
experience

Generalized low
self-efficacy
(self-stigma)

Low self-efficacy in
specific domains

Enhanced
generalized
self-efficacy

Enhanced
self-efficacy for

specific domains

Mastery
experiences

Positive peer
models

Recovery-
oriented care

Empowerment/
Self direction

Holistic

Non-linear

Strengths-based

Responsibility

Hope

156-160.indd   158 19/09/12   09:37

Bellack et al., 2012 World Psychiatry 



Fasen	  van	  herstel	  

https://www.youtube.com/watch?v=DKUsfBi_Huo 

Voor meer info: 
www.psychosenet.nl 
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Meetinstrumenten persoonlijk herstel 

•  Recovery Assessment Scale (RAS) (Giffort, 1995) 

•  Illness Management and Recovery (IMR) (Mueser, 2004) 

•  Stages of Recovery Instrument (STORI) (Andresen, 2006) 

•  Recovery Process Inventory (RPI) (Jerrell, 2006) 

•  Mental Health Recovery Measure (MHRM) (Young, 2003) 

•  Individual Recovery Outcomes Counter (I.ROC) (Ion, 

Monger, 2013) 



Meetinstrumenten 

Subschalen 
	  
 

Items Psycho-
metrische 
kenmerken 

Periode Zelfinvul NL-
versie 
beschik
baar 

RAS 5 41 (korte 
versie: 24) 

++ Heden X* X 

IMR n.v.t. 15 ++ Heden/3 mnd/
afgelopen mnd 

X* ? 

STORI  5 50 + Heden X ? 

RPI 	   6 22 + Heden * ? 

MHRM 6 30 + (no peer 
reviewed) 

Heden X X 

NEL 6 40 + (int consist) Heden X X 

IROC 4 12 Onbekend Afgelopen drie 
maand 

X In progress 

* = ook clinician rated 
Bron: Burgess e.a., 2010 



Shanks	  samengevat	  
-‐  CHIME	  framework:	  Connectedness,	  hope,	  identity,	  meaning,	  

empowerment	  

-‐  13	  meetinstumenten	  

-‐  RAS	  en	  QPR	  (Questionnaire	  about	  the	  Process	  of	  Recovery)	  

•  Prioriteiten:	  

1.  Psychometrie	  

2.  Sensitiviteit	  voor	  verandering	  

3.  Gouden	  standaard	  komen	  (verschillende	  setting/populatie)	  



INTERVENTIONS  
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Box 1. I.ROC indicators
• Mental health 
• Physical health 
• Personal network 
• Participation and control
• Life skills
• Exercise and activity 
• Social network 
• Self management
• Safety and comfort 
• Employment and skills (now purpose and direction) 
• Valuing myself 
• Hope for the future

 the future   m

anagement  & Control     Myself       
 Network 

    
   

 N
et

w
or

k

 h

ome 
         opportunity               

                 em
powerment                  people

M
en

ta
l  

    
    

   L
ife      

    Safety &      Physical       Exercise       Purpose &
   

 H
ope for         Self      Participation Valuing        

Social   
    

    
Pe

rs
on

al

H
ea

lth
    

    
 Skill

s    
    Comfort     Health     & Activity     Direction

6

5

4

3

2

1

Figure 1. The Individual Recovery Outcomes Counter (I.ROC)

I.ROC 

(Ion, BJMNH, 
2013) 



Verdeling in 4 domeinen 



Conclusie 

•  Geen gouden standaard nog 

•  RAS: beste kandidaat 
•  Ik kan er mee omgaan als ik weer ziek word. 

•  Ik weet wat mijn symptomen erger maakt. 

•  Ik kan mezelf helpen om beter te worden.     

•  Angst weerhoudt me niet te leven zoals ik wil.    

•  Ik weet dat er geestelijke gezondheidszorginstellingen zijn die mij helpen. 

•  Gevoeligheid voor verandering: onderzoek 

nodig 





Herstelonderzoek 



Herstelonderzoek 

•  Herstelinstrumenten 

•  Hospitality project (HY) 

•  Lotgenotengroepen  

•  Fact Ervaringdeskundigheid (FEDOZ) 

Maar ook: 

•  Bewegen bij negatieve symptomen 

•  Fundamenteel onderzoek 

•  Stigma-onderzoek 



Recovery 
•  Doel: inventariseren beste ‘recovery’ (herstel) instrument 

bij mensen met een psychotische kwetsbaarheid 
behandeld in een FACT-team (RAS, MHRM en NEL) 

•  Beste: meest sensitief  
•  Aanleiding: onbekend welk instrument het beste gebruikt 

kan worden om effect te meten op herstel bij interventie-
onderzoek (ter ondersteuning van HY-project) 

•  50 cliënten at random uit ROM Phamous 
 
•  Verpleegkundig specialist i.o.: Bas Bous 



Het HospitalitY Project 

Een eetclub voor mensen met een psychotische kwetsbaarheid 

 

Een onderzoek naar herstel 

 

Sjoerd Vogel, Marte Swart, Edith Liemburg, Henderikus Knegtering,  

Petrie Roodbol, Mark van der Gaag en Stynke Castelein 



Waarom	  HY?	  

Sociaal isolement heeft een grote impact op kwaliteit 
van leven 
 
•  44-64% patiënten ervaart blijvend sociaal isolement, 

eenzaamheid en terugtrekking (Melle et al. 2000)  

•  76% patiënten geeft aan dat de hulpverlener de 
belangrijkste persoon is in hun leven (Borge et al 
1999) 

 



Lotgenoten-‐
contact	  

‘on	  the	  spot’	  Vaardigheden	  

HERSTEL	  

Ingrediënten herstelinterventie 



Lotgenotengroep 
•  1x per 2 weken, 90 minuten  

•  16 bijeenkomsten (8 
maanden) 

•  ongeveer tien deelnemers 

•  één professioneel begeleider 
(verpleegkundige) 

•  onderwerpen ingebracht 
door deelnemers zelf 

 
      (Bron: P.J. Mulder en S. Castelein, RGOc-reeks 

nummer 11, 2012 (NL-versie), nummer 34, 2014 
(Engelstalige versie)  



Ervaringswerkers in de zorg: 
Waar gaat het heen?  

 

 

Jacqueline Cambier & Stynke Castelein 
Onderzoeker/ervaringsdeskundige & senior onderzoeker Lentis Research 



Achtergrond 

•  Geen handleiding voor ervaringsdeskundigen werkzaam in een 

FACT-team (ervaringswerker) 

•  Onderdeel van FACT-model (Handboek FACT) 

•  Verschillen tussen GGz-instellingen over invulling 

•  Behoefte aan meer kennis over taken ervaringswerkers 

•  Visie van ervaringswerkers op herstelondersteunende zorg 

•  LIVE project (Landelijk steunpunt Inzet Van Ervaringsdeskundigheid 

in de GGz, Trimbos/Phrenos) 



Doel  

In beeld brengen van ervaringen van ervaringswerkers 

in FACT-teams op acht deelgebieden en toekomstvisie 

op huidige functie 



FEDOZ: Acht deelgebieden 



Methode 

•  Doelgroep: Ervaringswerkers werkzaam in FACT 

•  Zelfontwikkelde vragenlijst: FACT ErvaringsDeskundigen 

OnderZoek (FEDOZ) 

•  Acht deelgebieden 

•  52 items 

•  Online invullen 

•  Verspreid via FACT-Nederland 



Conclusies deelgebieden	  

1.  Algemene vragen: Noord-Holland en Noord Brabant zijn 
koplopers 

2.  Wat maakt ervaringswerk specifiek? Heterogeniteit 

3.  Eigen ervaring GGz: 3 aandoeningen goed 
vertegenwoordigd 

4.  Begeleiding bij herstel: present zijn & ervaringen 
uitwisselen 

5.  FACT werkzaamheden: MDO veel, weinig bij crisis en 
medicatie  

6.  Thuisvoelen in het team: positieve evaluatie 

7.  Feedback en kennis: Weinig negatieve feedback van 
cliënten en collega professionals 

8.  Toekomst en tevredenheid: winst te behalen bij eigen 
rol en herstelondersteunend werken. Zeer tevreden over 
team en collegialiteit (ong. 63-66%). 
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Voor!u!ligt!de!eerste!nieuwsbrief!van!het!Fact!ErvaringsDeskundigen!OnderZoek!(FEDOZ).!In!het!
voorjaar!van!2014!is!er!een!uitgebreide!vragenlijst!afgenomen!onder!ervaringswerkers!in!!FACTIteams!
in!Nederland.!In!totaal!hebben!77!mensen!de!vragenlijst!online!ingevuld,!waarvoor!wij!alle!deelnemers!
hartelijk!willen!bedanken!!!

Waarom%onderzoek%naar%ervaringswerk%in%
FACT?%
%
Er!is!meer!kennis!nodig!over!de!functie!van!
ervaringswerkers!in!FACTIteams,!zowel!voor!de!
ervaringswerker!zelf!als!voor!andere!
teamleden,!opleidingen!in!ervaringsdeskundigI
heid,!zorgpartners!en!I!verzekeraars.!Ons!doel!is!!
het!in!beeld!brengen!van!ervaringen!en!
werkzaamheden!van!ervaringswerkers!in!FACTI
teams!ten!behoeve!van!de!verdere!ontwikkeling!
van!de!functie.!

Jacqueline!Cambier,!Catherine!van!Zelst!&!Stynke!Castelein!! j.cambier@lentis.nl!!

3.!Achtergrond!van!de!
ervaringswerker!
!
Bijv.!Welke!ervaringen!
heb!je!zelf!met!de!GGZ?!

6.!Werken!in!een!
multidisciplinair!team!
!
Bijv.!In!welke!mate!voel!je!
jezelf!thuis!in!het!team?!!

FEDOZ%
Aspecten%en%

voorbeelditems%

5.!FACT!werkzaamheden!
!
Bijv.!Werkt!de!
ervaringswerker!mee!aan!
behandelplan,!
���	�	���
��
������!

7.!Feedback!en!kennis!
!
Bijv.!Wat!voor!
feedback!krijg!je!van!
cliënten?!

4.!Herstelondersteunende!
zorg!
Bijv.!Hoe!ondersteunt!de!
ervaringswerker!cliënten!
bij!aspecten!herstel?!

8.!Toekomst!en!
tevredenheid!
!
Bijv.!Hoe!zie!je!als!
ervaringswerker!de!
toekomst!van!je!functie?!!

2.!Open!vragen!over!
ervaringswerk!
!
Bijv.!Wat!maakt!
ervaringswerk!
specifiek?!!

1.!Algemene!vragen!
(sociodemografie)!
!
Bijv.!Vooropleiding,tijd!
werkzaam!in!FACT!

%
%
%
Even%voorstellen%
�Drs.!Jacqueline!Cambier!werkt!als!junior!
onderzoeker!!en!ervaringswerker!!FACTI
Groningen.!!
�Dr.!Catherine!van!Zelst!is!postIdoc!
onderzoeker!bij!de!Universiteit!Maastricht.!Zij!
promoveerde!op!onderzoek!naar!stigma.!!
Tevens!is!zij!ervaringsdeskundige.!
�!Dr.!Stynke!Castelein!werkt!als!senior!
onderzoeker!bij!Lentis!Research,!Groningen.!!
Haar!onderzoek!richt!zich!met!name!op!het!
effect!van!psychosociale!interventies,!
lotgenotencontact!en!stigma!bij!ernstige!
psychische!aandoeningen.!
!
Samenwerking%
Voor!dit!onderzoek!wordt!samengewerkt!met!
Dienke!Boertien!en!Prof.!dr.!Jaap!van!Weeghel!
van!het!Trimbos!instituut;!FACT!Nederland!en!
Prof.!dr.!Phillippe!Delespaul!van!de!
Universiteit!Maastricht.%
%
%

De!vragenlijst!bestond!uit!52!items.!Deze!zijn!
onderverdeeld!in!8!deelgebieden.!Zie!hiervoor!
onderstaand!figuur.!
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OPROEP 

Alle 

ervaringswerkers 

binnen de GGz in 

beeld brengen 

(zowel binnen als 

buiten FACT) 
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%
%
%
Interview%met%Jacqueline%Cambier%!
Wat#drijft#jou?#
"����������	��������������������������������	������� �����������������
�������������������������������
willen!volgen.!Verder!probeer!ik!steeds!bij!te!sturen!in!de!ontwikkeling!en!uitvoering!van!mijn!werk!als!
ervaringswerker!in!een!FACTBteam.!Het!landschap!van!ervaringsdeskundigheid!is!volop!in!beweging.!Ik!
�����������������
�������������
������

�������
�����
������!#!
!
Kun#je#iets#vertellen#over#de#eerste#bevindingen?#
"����valt!op!dat!er!enorm!veel!spreiding!is!in!zowel!taken,!jaren!werkervaring,!inschaling!en!scholing.!
Er!zijn!ongeveer!evenveel!mannen!als!vrouwen!die!het!werk!uitvoeren.!De!meesten!zijn!al!wat!ouder,!
gemiddeld!42!jaar.!!
"�����������������laten!een!divers!beeld!zien!van!werkzaamheden!en!ervaringen.!Van!de!77!
respondenten!was!52%!man!en!48%!vrouw.!De!gemiddelde!leeftijd!was!42!jaar.!De!jongste!was!23,!de!
oudste!65.!De!gemiddelde!werktijd!was!22!uur!per!week.!De!grootste!groep,!ongeveer!70%,!is!
ingedeeld!in!GGz!CAO!schaal!35,!40!of!45.!Dit!kun!je!vergelijken!met!de!inschaling!van!woonB
begeleiders!!en!klinisch!verpleegkundigen.!!
!
Wat#maakt#ervaringswerk#specifiek#volgens#de#ervaringswerkers?#
"��������������
���������
���
�����!��������,!lotgenotencontact,!signaleringsfunctie!van!
stigmatisering,!gelijkwaardigheid,!herkenning,!erkenning,!hoop!geven,!laagdrempeligheid!en!
	�������������	���������� ������
����������
������	����
������
���������
!#�!
!
Horen#we#binnenkort#meer#over#het#FEDOZAonderzoek?#
"�� ����������������������������	����������������artikel!voor!een!internationaal!tijdschrift!over!de!
uitkomsten!van!het!FEDOZBonderzoek.!Op!deze!manier!kunnen!we!laten!zien!hoe!ervaringswerkers!in!
FACTBteams!in!Nederland!het!werk!ervaren.!Verder!willen!wij!in!kaart!gaan!brengen!hoeveel!
ervaringswerkers!er!in!Nederland!zijn.!
!
!
!
Oproep%
Wij!willen!graag!zicht!krijgen!op!het!totaal!aantal!ervaringswerkers!werkzaam!binnen!én!buiten!het!FACT.!
Bent!u!ervaringswerker!of!werkt!u!met!ervaringwerkers,!zou!u!dan!uw!mailadres!door!willen!geven!aan!
ons?!De!emailadressen!worden!gebruikt!om!informatie!������������������������������"������������
#����
kunnen!mailen.!Tevens!willen!wij!de!emailadressen!graag!hebben!om!in!de!toekomst!u!te!mogen!
benaderen!voor!vervolgonderzoek!onder!ervaringswerkers.!What!to!do?!Stuur!een!mail!!met!het!
��
�������"������������
#������j.cambier@lentis.nl.!Graag!ook!als!u!zich!al!eerder!heeft!opgegeven!bij!het!
onderzoeksteam.!Wij!voegen!u!dan!toe!aan!de!mailinglijst.!Na!ontvangst!van!uw!mail,!krijgt!u!een!format!
toegestuurd!om!in!te!vullen.!!
!
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Bewegen	  bij	  nega,eve	  symptomen	  

Het effect van bewegen op negatieve symptomen  
bij mensen met schizofrenie 

  
Een meta-analyse 

Sjoerd Vogel, Mark van der Gaag, Henderikus Knegtering & Stynke Castelein 



Fundamenteel onderzoek 

•  Negatieve symptomen voorspellen slechte sociale 

uitkomsten (sociaal/emotioneel isolement, vlak 

affect, beperkte spraak) Bobes (2010): 58 % 

(n=1452) 

•  Moeilijk te behandelen.  

•  Het concept negatieve symptomen staat ter 

discussie 



      Negatieve symptomen: Eén of meer dimensies? 

 Expressieve 
beperkingen 

Sociale 
demotivatie 

   

  Negatieve  
  symptomen 

Good	  fit	  of	  
model:	  

RMSEA=0.027	  

Liemburg EJ, Castelein S, van der Gaag M, Aleman A, Knegtering H (J  Psychiatr Res, 2013) 

 



Stigmatizing attitudes of healthcare 
professionals: Something to worry about? 

 
 
 

L. Gras, M. Swart, C.J. 
Slooff, J. Van Weeghel, H. 
Knegtering & S. Castelein 

 
Social Psychiatry and Psychiatric 

Epidemiology,Febr 2015   
 

 
 
 



Dank voor uw aandacht! 


