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Herstelondersteuning, de behandel-
relatie en het risico van onder-

behandeling

M.B. de Koning

Voor een traject Individueel Functioneren van Medisch
Specialisten (IFMS) vroeg ik mijn patiénten anoniem
een vragenlijst over mijn functioneren in te vullen.

Zelfs globaal heel tevreden patiénten gaven aan dat ik
hen onvoldoende betrek bij beslissingen. Dat vond ik
confronterend, want ik vind dit cruciaal voor een goede
behandelrelatie. Tegelijk weet ik niet goed wat ik kan
veranderen zonder patiénten op andere punten tekort te
doen.

Het laatste decennium neemt het begrip ‘herstel’ in de
behandeling van mensen met ernstige psychische aan-
doeningen een belangrijke plaats in. Het klassieke medi-
sche model kan bijdragen aan herstel, mits toegepast

in een gelijkwaardige behandelrelatie (Keet 2013). Dit
standpunt is inmiddels gangbaar in zorgstandaarden, en
terecht. Er is echter beperkt aandacht voor het dilemma
dat optreedt wanneer ‘optimale zorg volgens medisch
model’ en ‘optimale herstelondersteunende zorg’ tegen-
strijdige acties vereisen.

Therapieresistente schizofrenie

Ik werk veel met patiénten bij wie schizofrenie gediag-
nosticeerd is en die een hoge mate van therapieresisten-
tie hebben en ernstige beperkingen in het functioneren.
Bij 20-33% van de patiénten met schizofrenie is er thera-
pieresistentie (Howes e.a. 2017) en bij 12-20% ultrathera-
pieresistentie, dat wil zeggen ook onvoldoende respons
op clozapine (Siskind e.a. 2017). Beperkingen in het
functioneren zijn onderdeel van de definities van thera-
pieresistentie; het gaat dus niet alleen om symptomen.
De patiénten voor wie ik aandacht vraag in dit redacti-
oneel betreffen zowel de ultratherapieresistente groep,
als de therapieresistente patiénten bij wie clozapine om
diverse redenen geen optie (meer) is. Dat is dus nadruk-
kelijk niet de grotere groep patiénten met een schizo-
freniespectrumstoornis met een gunstiger beloop.

Het hersteldiscours

In de herstelondersteunende zorg staat niet de stoor-
nis/diagnose centraal, maar de persoon met doelen en
behoeftes. Gezamenlijke besluitvorming is cruciaal,
waarbij verschillende perspectieven naast elkaar mogen
bestaan. Men zoekt naar een gezamenlijke taal als ver-
trekpunt voor de samenwerking.

Ervaringsverhalen van mensen die hersteld zijn van een
psychose laten geen ruimte voor twijfel over de waarde
van een dergelijke benadering. In een systematische
review van kwalitatieve studies (Wood & Alsawy 2018)
hoorden holistische zorg vanuit de ggz en zelf de kracht
en mogelijkheid hebben om te beslissen (‘agency’) tot de
meest genoemde factoren die hadden bijgedragen aan
herstel van psychose. Tot de belangrijkste factoren die
herstel hadden belemmerd, behoorden onder andere
stigma/discriminatie en negatieve effecten van de ggz
(zoals gedwongen opname) of van (gedwongen) medica-
tie.

Het medisch-modeldiscours

Het is onomstreden dat antipsychotica bij de meerder-
heid van de patiénten met schizofrenie psychotische
symptomen verminderen en de kans op recidiefpsy-
choses verkleinen. 20-33% van de patiénten met schizo-
frenie is therapieresistent (Howes e.a. 2017). Bij 40% van
de patiénten met therapieresistente schizofrenie heeft
clozapine wél een klinisch significant effect (Siskind e.a.
2017).

Antipsychotica hebben ook ernstige bijwerkingen, die
kwaliteit van leven kunnen verlagen en somatische
risico’s met zich meebrengen. De vraag is of de voorde-
len op de lange termijn opwegen tegen de nadelen. De
nationale registerstudies uit de Scandinavische landen,
met grote aantallen patiénten met schizofrenie, laten
herhaaldelijk zien dat gebruik van antipsychotica geas-

TIJDSCHRIFT VOOR PSYCHIATRIE - JAARGANG 63 - MAART 2021

159



160

[...] moeten we de relatie met de patiént vooropstellen?
[...] Of moeten we alles op alles zetten om de patiént op
effectieve(re) antipsychotica in te stellen, vanwege de
kans op verbetering? En [...] de gezamenlijke besluit-
vorming ondergeschikt maken?

socieerd is met een significant lagere kans op overlijden
en op psychiatrische heropname, ten opzichte van geen
antipsychoticagebruik. Clozapine is in de recentste
registerstudie geassocieerd met het laagste overlijdens-
risico (Taipale e.a. 2020).

De bestaande evidentie rechtvaardigt voorlichting aan
patiénten en naasten over de risicoreductie door anti-
psychotica op meerdere gebieden, en over de meer-
waarde van clozapine bij therapieresistentie.

Ziekte-inzicht

Ook met gedegen voorlichting zijn er patiénten met
schizofrenie die geen antipsychotica willen gebruiken,
of niet het geadviseerde middel of de geadviseerde
dosis. Dat is een persoonlijke afweging waar vele, en
valide, redenen voor kunnen zijn. Ik ga nu alleen in op
de gevallen waarin gebrek aan ziekte-inzicht de hoofd-
reden is.

Ziekte-inzicht is een complex concept waar men vanuit
verschillende wetenschappen verschillend tegenaan
kijkt. Binnen de medisch-psychiatrische discipline ver-
staat men onder volledig ziekte-inzicht: erkennen dat

er symptomen zijn, dat problemen in het functioneren
veroorzaakt worden door deze symptomen en dat deze
behandeling behoeven (Lysaker e.a. 2017). Beperkt of
afwezig ziekte-inzicht komt bij schizofrenie veel voor.
Ontbreken van ziekte-inzicht is geassocieerd met een
slechtere behandelrelatie en medicatietrouw, ernstiger
symptomen, meer opnames, meer gedwongen opnames,
minder effect van psychotherapie en slechter functione-
ren (Lysaker e.a. 2017; De Jong e.a. 2019; Ramu e.a. 2019;
Kim e.a. 2020).

Onderbehandeling

Patiénten die vanwege ontbrekend ziekte-inzicht anti-
psychotica of een volgende behandelstap (bijvoorbeeld
clozapine) weigeren, wijzen een evidence-based inter-
ventie af op grond van een symptoom van hun aandoe-
ning. Bij die patiénten zijn we getuige van onderbehan-
deling die in de ogen van de omgeving vaak zichtbaar
lijden veroorzaakt.

Ik ken meerdere pati€énten die pas na jaren van ernstig
disfunctioneren werden ingesteld op een effectievere

TIJDSCHRIFT VOOR PSYCHIATRIE - JAARGANG 63 - MAART 2021

antipsychotische behandeling, waarna het aantal cri-
sisopnames daalde, en er ook bereidheid ontstond om
andere interventies te accepteren, zoals psychotherapie
en interventies op het gebied van lichamelijke gezond-
heid, activiteiten en sociale contacten. Dit leidde ook tot
meer maatschappelijk en persoonlijk herstel. Een aantal
van deze patiénten is het echter niet met mij eens dat

de antipsychotica hier een aandeel in hebben (gehad).
We blijven het, ondanks een goede relatie, dan over één
aspect van de behandeling fundamenteel oneens.

Dilemma

Behandeling tegen de wens van de patiént druist in
tegen de principes van de herstelondersteunende zorg.
Dat geldt niet alleen voor formele dwang, maar ook voor
overreding op grond van autoriteit. De term ‘ziekte-in-
zicht’ past bovendien niet bij een herstelondersteunend
denkkader. Door te constateren dat iemand geen ziek-
te-inzicht heeft, zeggen we dat onze realiteit meer waar
is dan zijn/haar realiteit. Dan zagen we aan het funda-
ment van de gelijkwaardige behandelrelatie.

Los van juridische afwegingen over wanneer je tegen
iemands zin zorg mag verlenen, heeft de behandelaar
dus een ethisch dilemma: moeten we de relatie met de
patiént vooropstellen, vanwege het belang van gezamen-
lijke besluitvorming en agency? Accepteren we daarbij
dat we de patiént mogelijk een effectieve(re) antipsycho-
tische behandeling onthouden?

Of moeten we alles op alles zetten om de patiént op
effectieve(re) antipsychotica in te stellen, vanwege de
kans op verbetering? En accepteren we daarbij dat we de
gezamenlijke besluitvorming ondergeschikt maken, en
mogelijk nieuw trauma veroorzaken?

Er is evidentie voor de voordelen van beide kanten van
dit dilemma. Voor de afweging die we vervolgens moe-
ten maken, is echter weinig evidentie beschikbaar.

Wil en voorkeur

Szmukler (2019) benadert dit dilemma door onderscheid
te maken tussen ‘wil’ (will) en ‘voorkeur’ (preference).
‘Will’ is wat iemand ‘echt’ wil, of gewild zou hebben toen
hij/zij nog gezond was; ‘preference’ is de voorkeur van
de persoon op het moment zelf.
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In een acute psychotische crisis is te legitimeren dat de
wil op dat moment verborgen is onder de aandoening.
De behandelaar negeert dan de actuele voorkeur met als
doel dat de wil terugkomt.

Het probleem met langduriger bestaande aandoeningen,
zoals chronisch psychotische toestandsbeelden, is dat
de aandoening onderdeel wordt van de identiteit van de
persoon, en dat dus steeds discutabeler wordt of er nog
een wil bestaat die anders is dan de huidige voorkeur.

In een gelijkwaardige behandelrelatie proberen we uit
alle macht aan te sluiten bij de huidige voorkeur, eigen-
lijk impliciet ervan uitgaande dat dat ook de wil is. Als
daardoor evidence-based interventies onbenut blijven,
staan we voor een dilemma.

Onderzoek

Naar de optimale omgang met dit dilemma bestaat wei-
nig onderzoek. Deze patiéntengroep wordt sowieso wei-
nig gerepresenteerd in wetenschappelijk onderzoek, om
diverse redenen (Van 2020). Ook in de herstelbeweging
wordt deze groep weinig gerepresenteerd. Patiénten

die zelf niet vinden dat ze psychosegevoelig zijn, her-
kennen zich vaak niet in die terminologie. Tot slot tre-
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den behandelaars met dit type dilemma niet snel naar
buiten, vanwege de gevoeligheid van het onderwerp en
het beroepsgeheim. Het dilemma krijgt daardoor in het
publieke discours over herstelondersteunende zorg wei-
nig aandacht.

Ik wil daarom ieder onderzoek op dit gebied aanmoe-
digen. Cruciaal daarbij is, vanwege de uiteenlopende
perspectieven, dat patiénten- en naastenvertegenwoor-
digers actief participeren. Ook zullen uitkomstmaten
meerdere perspectieven moeten representeren. Een
multidisciplinaire aanpak, bijvoorbeeld met filosofen of
antropologen, kan meerwaarde hebben.

Tot slot

Met sommige patiénten zal ik het vermoedelijk oneens
blijven over bepaalde aspecten van de behandeling. Dit
kan de oorzaak zijn van de feedback die ik kreeg via de
IFMS-enquétes. Ik zal me blijven inspannen om evi-
dence-based behandeling volgens het medisch model
te combineren met een evidence-based herstelonder-
steunende benadering. In situaties waarin deze twee
op gespannen voet met elkaar staan, helpen intervisie,
moreel beraad, en het betrekken van naasten bij de
afwegingen. Het dilemma blijft echter bestaan.
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