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Chroniciteit bij functionele psychosen
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en C. J. Slooff

Inleiding

Het huidige overheidsbeleid voor de hulpverlening aan psychiatrische
patiënten (Tweede Kamer 1981-1983) is onder andere gericht op de
realisering van regionale netwerken van onderling goed samenhangen-
de voorzieningen gekenmerkt door een goede toegankelijkheid, en een
breed scala aan hulpverleningsmogelijkheden. Dit alles teneinde zo
goed mogelijk aan te kunnen sluiten bij de behoefte van individuele
patiënten. Het streven is er verder op gericht om mensen zo weinig
mogelijk meer te doen opnemen, danwel tijdig uit het ziekenhuis te
ontslaan om hospitalisatie te voorkomen. Het ontslag dient uiteraard
wel gevolgd te worden door een adequate behandeling en begeleiding in
de ambulante sfeer. Voor chronische psychiatrische patiënten komen
ter vervanging van bedden in psychiatrische ziekenhuizen plaatsen in
beschermende woonvormen welke zullen worden ondergebracht in
regionale instituten (GHIGV-Werkgroep, 1983). Bij de opbouw van
deze nieuwe voorzieningen zal het beddenbestand van de algemene
psychiatrische ziekenhuizen verkleind moeten worden, hetgeen de
vraag oproept of een dergelijke substitutie werkelijk mogelijk is. De
eerste verkenningen van dit vraagstuk stemmen niet erg hoopvol (De
Haen en Schretlen, 1981; Werkgroep Evaluatie Psychiatrische Voor-
zieningen, 1983). Hoe dan ook, de geschetste beleidsvoornemens van
de overheid beogen het probleem van de chronische psychiatrische
patiënt te bestrijden. In dit artikel willen we proberen ons inzicht in de
chroniciteit te vergroten door:

Schrijvers zijn respectievelijk socioloog (1), hoogleraar (2), psycholoog (3) en
psychiater (4), medewerkers van de Werkgroep Functionele Psychosen (1, 3, 4),
hoofd afdeling Sociale Psychiatrie (2), verbonden aan de Afd. Sociale Psychiatrie
(1, 2,3) en de Polikliniek van de Psychiatrische Universiteitskliniek (4) van de
Rijksuniversiteit Groningen.
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1. de bespreking van enkele begripsmatige aspecten van het probleem:
'wie zijn eigenlijk chronische psychiatrische patiënten' ; en

2. een analyse van het ziektebeloop van de functionele psychosen,
over een periode van drie jaar, in samenhang met het sociale functio-
neren van de betrokken patiënten.

Tenslotte zullen we nagaan welke betekenis onze bevindingen hebben
voor het hierboven geschetste beleid.

Het begrip chroniciteit

In de regel wordt met de chronische psychiatrische patiënt bedoeld de
patiënt die al jaren aaneen is opgenomen. Het criterium is de verblijfs-
duur in het ziekenhuis. In 1970 verbleven ruim 15.000 patiënten langer
dan 5 jaar in één van de algemene psychiatrische ziekenhuizen. Tien
jaar later, in 1980, was dat aantal bijna 10.000, van wie zelfs de meesten
— 77% — een verblijf van 10 jaar of langer achter de rug hadden. Ze
worden wel aangeduid met de term 'old longstay'-patiënten, van wie
bijna de helft het etiket schizofrenie heeft. In mindere mate gaat het om
zulke diagnostische categorieën als zwakzinnigheid, psycho-organi-
sche syndromen en persoonlijkheidsstoornissen. Ongeveer de helft
van deze verblijfspatiënten is jonger dan 65 jaar. Ondanks wijzigingen
in het opname- en ontslagbeleid in de laatste twee decennia blijft zich
een categorie patiënten aandienen die veelvuldig, met frequente on-
derbrekingen, in het ziekenhuis verkeren en al met al een langdurige
intramurale carrière opbouwen: de zogenaamde 'new longstay'-pa-
tiënten (zie o.a. Fryers, 1974 ; Giel e.a., 1978a en b ; Hailey, 1974). In de
literatuur wordt wisselend over een opnameduur van een half jaar, één
jaar, twee of zelfs vijf jaren gesproken als criterium voor chroniciteit.
Voor de herkenning van chronische patiënten is dit criterium te eng
geworden, want buiten het ziekenhuis bevinden zich velen die zich
alleen met continue, ambulante begeleiding staande weten te houden
of die het helaas zonder zorg moeten stellen. De langdurige catamnesti-
sche studies van Bleuler (1972), Ciompi en Mijner (1976) en Huber,
Gross en Schtittler (1979) laten dit zien.

De terminologische onduidelijkheid rond de 'chronically mentally
ill' was in 1982 onderwerp van een symposium van de World Psychia-
tric Association, Section of Epidemiology and Community Psychiatry
te Baltimore. Gruenberg en Pepper trachtten in hun bijdrage eenheid in
deze verdeeldheid te bewerkstelligen. Zij onderscheidden vier kernbe-
grippen, met behulp waarvan de chronische patiënt kan worden gedefi-
nieerd: (1) de diagnose van geestesziekte ; (2) de status van patiënt ; (3)
sociale beperkingen ; en (4) chroniciteit.

Ad 1 — Geestesziekte (mental illness) moet als identificeerbare con-
ditie in termen van de International Classification of Diseases (9e
editie) kunnen worden vastgesteld. De aanwezigheid van de conditie is
van belang, ongeacht de ernst, het beloop, de prognose of de eruit
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voortvloeiende beperkingen.
Ad 2— Patiënt is iemand die onder medische behandeling is; iemand

die gebruik maakt van het behandelingsaanbod van een arts of van een
andere GGZ-hulpverlener. Hierbij zijn verschillende nuanceringen
mogelijk. Iemand kan patiënt zijn zonder dat een geestesziekte wordt
herkend. Men denke bijvoorbeeld aan 'zware' consumenten van medi-
sche zorg vanwege allerlei vage lichamelijke klachten. Verder zijn er
chronische geesteszieke mensen die geen patiënt zijn. Het omgekeerde
is soms ook het geval: geen geesteszieke volgens de ICD maar wel
onder behandeling van een psychiater. Bij de besp:eking van enkele
bevindingen uit ons cohortonderzoek komen we hierop terug.

Een twistpunt is dikwijls de situatie waarin iemand door langdurig
gebruik van profylactische medicatie tot chronische patiënt wordt
bestempeld, ook al kan geen enkele stoornis meer worden vastgesteld.

Ad 3 — Beperkingen (disabilities — opgevat in de context van de
International Classification of Impairments, Disabilities and Handi-
caps; WHO, 1980) duiden op problemen bij het uitvoeren van dagelijk-
se activiteiten. Het gaat vooral om de onmogelijkheid tot het verrich-
ten van samengestelde handelingen en gedragingen die tot het dage-
lijks leven behoren, zoals de persoonlijke zelfverzorging, het sociale
gedrag en de omgang met anderen en de economische zelfstandigheid.

Ad 4 — Chroniciteit verwijst naar de duur, en staat in contrast met
begrippen als acuut of short-term. Deze begrippen hebben verschillen-
de tijdsdimensies, afhankelijk van de context waarin ze worden ge-
bruikt. In het medische-zorgsysteem wordt iets wat langer duurt dan 6
maanden meestal chronisch genoemd. Gruenberg en Pepper koppelen
het begrip chroniciteit aan de ziekte en onderkennen drie vormen van
een chronisch beloop: (a) progressief — het wordt slechter en niet beter;
(b) statisch — voortduring van een eenmaal ontstane toestand (bijv.
zwakzinnigheid); en (c) intermitterend (relapsing)— episoden en remis-
sies die elkaar afwisselen.

Op basis van enkele bevindingen uit ons onderzoek 'Functionele
Psychosen' willen we de betekenis van de hierboven genoemde ele-
menten in een definitie van de chronische patiënt voor het psychiatrie-
beleid nader belichten.

Het cohortonderzoek

Het cohot t omvat 82 patiënten die voor het eerst in hun leven vanwege
een niet-affectieve functionele psychose met de GGZ in contact kwa-
men. De patiënten werden gedurende een periode van drie jaar (gemid-
deld 144 weken) na het ontstaan van de psychose gevolgd, zowel wat
betreft het beloop van de ziekte en de sociale beperkingen als de aard en
de omvang van de zorg. De psychische stoornis werd ondergebracht in
-de diagnostische klasse van de schizofrene psychose (ICD 295), de
paranoïde toestandsbeelden (ICD 297) of van de reactieve, of psychoge-
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ne psychosen (ICD 298.3-9). Over de opzet van het onderzoek, de
classificatie van de psychose, de nazorg bij deze groep patiënten en over
de meting van sociale beperkingen zijn reeds eerder publikaties ver-
schenen (zie Giel e.a. 1980 ; De Jong e.a. 1983a en b ; Slooff e.a. 1982 ;

Wiersma e.a., 1982, 1983a en b). In het volgende zullen we ingaan op het
beloop van de ziekte en de duur van de behandeling, in samenhang met
de sociale beperkingen.

Het ziektebeloop van functionele psychosen

Het beloop van functionele psychosen is gekarakteriseerd door het
aantal psychotische episoden en de eindtoestand na drie jaar ; dat wil
zeggen een volledige remissie, een neurotisch syndroom, of een per-
soonlijkheidsverandering. De (bijna) volledige chronische psychosen
en de suïcidegevallen zijn als aparte beloopsvormen beschouwd. Er is
bij ongeveer één derde van het cohort sprake van een volledige remis-
sie, een onvolledige remissie (neurose of persoonlijkheidsverandering)
of een chronische psychose, inclusief suïcide. Het mortaliteitscijfer

Tabel 1: Het beloop van de functionele psychosen na drie jaar (N = 81)

Ia.	 Eenmalige episode gevolgd door
volledige remissie

Ib.	 Twee of meer episoden gevolgd
door volledige remissie

IIa.	 Eenmalige episode gevolgd door
een neurotisch syndroom

lib. Twee of meer episoden gevolgd
door een neurotisch syndroom

Ma. Eenmalige episode gevolgd door
persoonlijkheidsverandering

In. Twee of meer episoden gevolgd
door persoonlijkheidsverandering

IVa. Gedurende de gehele onderzoeks-
periode psychotisch

IVb. Twee of meer episoden met tussen-
tijds volledige remissies gevolgd
door een episode. Totale episode-
duur langer dan 11/2 jaar

V.	 Overleden tijdens de onderzoeks-
periode

perc.
perc. tijd in

psychose

20 13

15 19

10 15

10 15

4 16

12 22

14 100

10 69

6 36

101 52

Ontleend aan: C. J. Slooff, proefschrift over de diagnostische classificatie van de
functionele psychose, in voorbereiding.
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van 6% binnen drie jaar is bijzonder hoog. Het ging bijna uitsluitend om
patiënten die niet waren opgenomen. Uit andere bron (Giel e.a., 1978e)
wisten we al dat het risico voor 20- tot 40-jarige patiënten met een
functionele psychose die langer dan twee jaar waren opgenomen, veel
groter is dan in de bevolking. In tabel 1 hebben we tevens per beloops-
vorm het gemiddelde percentage van de tijd aangegeven dat men psy-
chotisch was. Dit lag rond de 50%, ofwel gemiddeld ongeveer de helft
van de onderzochte periode. Bij nadere beschouwing kunnen we het
cohort in twee groepen verdelen. De grootste groep (71% ) bracht ge-
middeld slechts 16% van de tijd in een psychose door, dat wil zeggen
ongeveer vijf maanden. Een kleinere groep (24% (bestond uit patiënten
die minimaal twee van de drie onderzoeksjaren in een psychose door-
brachten. Hun gemiddelde percentage was 87% (ongeveer 2,5 jaar). De
overleden patiënten bevinden zich tussen beide groepen: zij waren
ongeveer een derde van de tijd in een psychotische episode. Kortom,
een functionele psychose is voor de meeste patiënten een tamelijk
chronische conditie en voor heel wat zieken fataal. Immers, 14% is
onafgebroken psychotisch, 47% beleeft in ieder geval eenmaal een
terugval en 6% beneemt zich het leven. Bovendien moeten we beden-
ken dat uit de voorgeschiedenis van de patiënten dikwijls naar voren
kwam dat er al langer sprake was van emotionele problematiek. Bij
55% van het cohort werd premorbide al 'chronische' problematiek
herkend in de vorm van persoonlijkheidsstoornissen ( ICD 301) en bij
26% was vaak al ver voor het uitbreken van de psychose, bijvoorbeeld
in de kindertijd, contact geweest met de GGZ (o.a. MOB). Indien
gesproken wordt over volledige remissie betekent dit herstel tot het
premorbide niveau, dikwijls met behoud van een persoonlijkheids-
stoornis.

Kortom, de gemiddelde duur van de psychose, het percentage met
een onvolledig herstel aan het einde van drie jaar, alsmede langdurige
emotionele problematiek of persoonlijkheidsstoornissen bepalen de
chroniciteit van de functionele psychose.

Het patroon van zorg en behandeling

Bij de beschouwing van de behandeling onderkennen we twee â drie
benaderingswijzen. Voor de meeste patiënten is de eerste, dikwijls
onvermijdelijke opneming van betrekkelijk korte duur ( < 3 maanden),
gedurende welke het diagnostisch onderzoek, medicatie en ondersteu-
nende gesprekken op de voorgrond staan. Na ontslag vinden in de regel
gedurende korte of langere tijd weinig frequente contacten met de
polikliniek of de SPD plaats. De medicatie wordt in deze periode van
nazorg meestal afgebouwd. Een tweede benadering betreft een kleiner
aantal patiënten (o.a. studenten), voor wie behandeling in een thera-
peutische gemeenschap geïndiceerd wordt geacht. Medicamenteuze
behandeling wordt in dergelijke gemeenschappen met opzet zoveel
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mogelijk vermeden. De opname duurt in de regel langer dan een jaar.
Dat uiteindelijk een klein deel van de patiënten daadwerkelijk zo'n
behandeling ondergaat, komt onder andere doordat verschillende pa-
tiënten deze van de hand wijzen. Bij chronische of herhaaldelijk terug-
kerende psychosen, tenslotte, doemen na verloop van tijd drie moge-
lijkheden op:

I. opname op een verblijfsafdeling van een algemeen psychiatrisch
ziekenhuis, in een hostel of in een of andere vorm van beschermd
wonen ;

2. min of meer intensieve, ambulante begeleiding van de patiënt en
zijn familie door de sociaal-psychiatrische dienst, waarbij soms
het vinden van een beschutte werkplaats een belangrijk doel is ; de
medicamenteuze behandeling staat in deze gevallen dikwijls on-
der de supervisie van de huisarts ;

3. geen enkel contact meer met de gezondheidszorg of maatschap-
pelijke dienstverlening.

Uiteraard is het hierboven beschrevene een versimpeling van de
werkelijkheid. De realiteit van de zorg kunnen we ook op een andere,
meer genuanceerde wijze typeren. Naar het soort zorg ; (ambulant,
intramuraal of een combinatie van beide), en naar de continuïteit van
de zorg. Een aaneengesloten periode van zorg (zonder een onderbreking
van meer dan drie maanden/ noemen we een behandelingsperiode. Wat
dit laatste aangaat heeft 52% van het cohort al die tijd slechts één
behandelingsperiode gehad. De overige patiënten ondergingen meer-
malen een behandeling. In tabel 2 geven we een gecomprimeerd over-
zicht van de behandeling gedurende drie jaar sinds het uitbreken van de
psychose.

Getalsmatig zijn twee categorieën van belang: de ene met één door
herhaalde opnemingen gekenmerkte behandelingsperiode (26% / en de
andere met meer behandelingsperioden die gekenmerkt worden door
een combinatie van ambulante en intramurale zorg (29°/.7). Vooral de

Tabel 2: De behandeling van patiënten met een niet-affectieve functionele
psychose, in percentages (n = 82)

Percentage

één behandelingsperiode, alleen ambulant 	 1
één behandelingsperiode, alleen intramuraal 	 10
één behandelingsperiode, één opname in combinatie met ambulante
contacten	 15
één behandelingsperiode, verschillende opnamen in combinatie
met ambulante contacten	 26
twee of meer behandelingsperioden, alleen intramuraal 	 9
twee of meer behandelingsperioden, meestal combinatie van
ambulante plus intramurale zorg	 29
onvoldoende bekend	 11
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eerste categorie illustreert het 'draaideur'-fenomeen. Uit de tabel komt
verder naar voren dat in ieder geval één op de vijf patiënten helemaal
verstoken blijft van ambulante zorg.

Bovenstaande categorisering zegt ons weinig over de feitelijke duur
van de behandeling. Daarom berekenden we de hoeveelheid tijd die
iemand in zorg was, als percentage van de bij hem onderzochte periode.
We maakten een afzonderlijke berekening voor de tijd in het zieken-
huis en voor de tijd in intramurale plus extramurale zorg. Bijvoorbeeld,
bij een follow-up van precies drie jaar ( = 156 weken) wordt het aantal
weken in het ziekenhuis en het aantal weken in totale zorg gedeeld
door 156. Enkele bevindingen zijn:

gemiddeld werd 29% van de tijd doorgebracht in het ziekenhuis
dat wil zeggen ongeveer 42 weken;
men was gemiddeld 58% van de tijd in zorg;

— 24% van het cohort was meer dan 90% van de tijd in zorg (zowel
intra- als extramuraal);
eveneens 24% was minder dan 25% van de tijd in zorg dat wil
zeggen minder dan negen maanden.

Deze reeks getallen laat zien dat de patiënten niet aldoor in zorg waren.
Het buiten zorg zijn is ook op een andere wijze in beeld te brengen,
namelijk door op vaste tijdstippen te onderzoeken hoe het met de
hulpverlening is gesteld. In een eerdere publikatie (De Jong e.a., 1983b,
figuur 1) onderzochten we dat om de zes maanden en we vonden dat
telkens zo'n 40% van het cohort niet in handen van de geestelijke of
maatschappelijke gezondheidszorg verkeerde. Kortom, ondanks het
feit dat het hier om chronische stoornissen gaat is er in het algemeen
geen sprake van 'chronische' zorg. In het volgende zullen we de duur
van de behandeling koppelen aan de beloopsvormen van de psychose.

Het beloop van de psychose en de behandeling

Per beloopsvorm hebben we de afzonderlijke percentages tijd doorge-
bracht in het ziekenhuis in figuur 1 uitgetekend. De stippen stellen
individuele patiënten voor met hun percentage tijd in intramurale
behandeling. De gemiddelde percentages per beloopsvorm betreffende
de intramurale zorg zijn door een doorgetrokken lijn met elkaar ver-
bonden en die betreffende de totale zorg door een onderbroken lijn. In
het algemeen is er sprake van een grote spreiding van behandelduren
per beloopsvorm.

Dit geldt veel sterker voor de niet in de figuur weergegeven percenta-
ges tijd in intra- plus extramurale zorg. Het is wonderlijk bij de meest
gunstige beloopsvormen (ziel en II) patiënten aan te treffen die langdu-
rig intramuraal behandeld werden of praktisch de hele tijd in zorg
waren. Verder blijken de chronisch psychotische patiënten (IVa) geens-
zins het langst in behandeling te verkeren. Wat opvalt bij deze groep is
dat de ene helft betrekkelijk kort in het ziekenhuis verblijft (< 20% ) en
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Figuur 1: Percentage tijd doorgebracht in het ziekenhuis, per beloopsvorm van
de functionele psychose
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de andere betrekkelijk lang ( > 48%).
Bij de vergelijking van de gemiddelden per beloopsvorm komt verder

naar voren dat de zorg na ontslag soms nog geruime tijd voortduurde.
Vooral bij patiënten met een persoonlijkheidsverandering is daarvan
sprake. Niettemin constateren we discrepanties tussen het ziektebe-
loop en de hoeveelheid zorg, hetgeen niet alleen blijkt uit de grote
spreiding van de duur van de behandeling per beloopsvorm, maar ook
uit nader onderzoek van de situatie bij ontslag. Patiënten zonder na-
zorg in de twaalf weken na ontslag kampten in die periode met ernsti-
ger psychiatrische problemen dan patiënten met nazorg (De Jong e.a.,
1983b).

Een belangrijke conclusie voor de definitie van de chronische patiënt
is dat de aanwezigheid van de psychische stoornis geenszins een behan-
deling blijkt te impliceren; het omgekeerde is evenzeer van toepassing.

Het ziektebeloop en de sociale beperkingen

Als een belangrijk aspect van chroniciteit kunnen de sociale beperkin-
gen worden beschouwd. We rapporteerden over een model voor de
ontwikkeling van sociale beperkingen en over de meting van de beper-
kingen in een tweetal publikaties (zie De Jong e.a., 1983a; Wiersma,
e.a., 1983a). De door ons geconstrueerde maat geeft het aantal sociale
rollen of gedragingen weer waarin een patiënt beperkt blijkt. De maxi-
male dysfunctie-score is 7, dat wil zeggen op alle terreinen beperkt, en
de minimale score is 0, dat wil zeggen geen beperkingen. De maat heeft
verder als voordeel dat bij een gegeven score tamelijk nauwkeurig kan
worden voorspeld welke beperkingen aanwezig zijn: bij score 1 is in de
regel de werkprestatie gestoord, bij score 2 komt daar het dysfunctione-
ren in de seksuele rol bij; score 3 betekent behalve de onder 1 en 2
genoemde beperkingen ook een contactstoornis (sociale terugtrek-
king); bij score 4 is daar in het algemeen interesse-verlies in de dagelijk-
se gebeurtenissen bijgekomen; score 5, 6, en 7 voegen aan de genoemde
dysfuncties nog beperkingen in respectievelijk vrijetijdsbesteding, de
deelname in het gezamenlijke huishouden en de zelfverzorging toe.
Het beloop van de sociale beperkingen gedurende drie opeenvolgende
jaren sinds het ontstaan van de psychose is afgezet tegen het ziektebe-
loop (zie figuur 2). De beloopsvorm IIIa en b evenals IVa en b zijn
samengevoegd vanwege de geringe verschillen in het niveau van de
beperkingen en de suicide-gevallen zijn weggelaten vanwege hun ui-
teraard incomplete gegevens.

De figuur toont dat een chronische psychose gevolgd werd door een
toename van de sociale beperkingen en dat bij patiënten bij wie de
psychose uitliep op een persoonlijkheidsverandering de omvang van de
sociale beperkingen op elk meetmoment de grootste uit alle beloopsca-
tegoricën is. In sociaal opzicht is deze laatste beloopsvorm dus een zeer
ongunstige. Een ander opmerkelijke bevinding is de uitkomst van het
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III = Eén of meer episodes gevolgd
door persoonlijkheidsverandering
(N = 13)

IV = (Praktisch) chronisch psycho-
tisch (N = 19)

Ib = Twee of meer episodes met vol-
ledige remissie (N = 13)

IIb = Twee of meer episodes gevolgd
door neurotisch syndroom (N = 8)

Ila = Eenmalige episode gevolgd
door neurotisch syndroom (N = 8)

Ia = Eenmalige episode met volledi-
-

ge remissie (N = 16)
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ziektebeloop met een volledige remissie. Bij een recidief waren de
gevolgen voor het sociale functioneren groot (Ib): de toename van de
sociale beperkingen is verrassend. Ook al is het ziektebeloop in engere
zin gunstig, dan hoeven de tekorten in het maatschappelijk functione-
ren toch geenszins af te nemen. Het is trouwens opvallend dat patiën-
ten met een recidiverende psychose ongeacht de eindtoestand van een
volledige remissie, een neurotisch syndroom of een persoonlijkheids-
verandering, al vanaf de aanvang een slechtere sociale uitgangspositie
hadden, vergeleken met patiënten uit dezelfde beloopscategorieën (1,11
of III) zonder recidief. Het verschil in het eerste jaar bleef voorzover het
de beloopscategorieën I en II betrof, ook in het tweede en derde jaar
bestaan. Bij een deel van het cohort (32 patiënten, uit de categorieën Ia,
IIa en b) is er weliswaar sprake van een verbetering in het sociale

Figuur 2: Het beloop van sociale beperkingen bij de verschillende beloopsvormen van de functionele

psychose (excl. 5 overleden patiënten)



 

r
•

er■-•
0
N
e.)

0

0

0

■-■

t)

77,
4-■

• 0     

Tijdschrift voor psychiatrie 26, 1984/6

0 	 0 	 0

gemiddelde score van sociale beperkingen

lr;

412



D. Wiersma e.a. Chroniciteit bij functionele psychosen

functioneren en neemt de omvang van de sociale beperking af, maar bij
het grootste deel (50 patiënten) nemen de sociale beperkingen toe of
blijven ze stabiel op een hoog niveau. Inzicht in het sociale functione-
ren van de patiënt is onontbeerlijk voor het onderkennen van de chro-
niciteit van de stoornis, ongeacht of er een behandeling plaatsvindt.

De behandeling in relatie tot de sociale beperkingen

De samenhang tussen de hoeveelheid zorg en het beloop van de sociale
beperkingen is in figuur 3 neergezet, zowel die met de intramurale zorg
als met de totale zorg. In beide grafieken blijkt de behandelduur een
graadmeter voor de omvang van de sociale beperkingen: hoe meer tijd
in zorg werd doorgebracht, des te groter is de omvang van de beperkin-
gen. De conclusie geldt praktisch voor de gehele onderzoeksperiode.
Deze uitkomst roept de vraag op naar de richting van het verband:
beïnvloedt vooral het ziekenhuisverblijf de omvang van de beperking
(hospitalisatie) of is het slechte functioneren juist een reden voor een
langdurige opname?

Bij de relatief korte intramurale behandelduren 50% van de tijd) is
er sprake van een verbetering van het sociale functioneren en bij de
relatief langere ( > 50%) van een verslechtering. Het aanvankelijke
verschil in gemiddelden (van 2.1 punten) tussen de groepen met de
meeste en minste intramurale zorg groeide meitertijd tot 2.7 punten.
Wat betreft de totale zorg valt op dat eigenlijk alleen de groep met de
minste zorg het meest duidelijk een verbetering laat zien (3.1 naar 1.8).
Het maximale verschil in gemiddelden bereikt ook bij deze groepen de
waarden van 2.7 punten.

Toch zijn soms de betrekkelijke stabiliteit van de sociale beperkin-
gen en het geringe verschil in gemiddelde scores bij uiteenlopende
behandelduren opmerkelijk; vergelijk II en III wat betreft de intramu-
rale zorg en I en II wat betreft de intra- en extramurale zorg. Gezien onze
eerdere bevindingen doet deze uitkomst vermoeden dat het beloop van
de sociale beperkingen binnen elk van de onderscheiden categorieën
van de behandelduur zeer verschillend kan zijn. Nadere inspectie van
bijvoorbeeld de groep patiënten (n = 32) met een behandelduur van
meer dan 75% levert een bevestiging op van dit vermoeden. Binnen
deze groep zijn zelfs vier sociale beloopstypen te onderscheiden bij
respectievelijk 38%, 34%, 13% en 16% van de patiënten:

1. een zeer sterke toename van de beperkingen (van gemiddelde 3
naar 6);

2. een hoog stabiel niveau van sociaal dysfunctioneren (boven het
gemiddelde van 5,5);

3. een zeer sterke afname van de beperkingen (van 4 naar 1);
4. wisselend beloop van eerst een afname naar tenslotte een toena-

me van de beperkingen (gemiddeld 3,5 ).
Dergelijke verschillen kunnen de bovengestelde vraag naar de onder-
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linge samenhang specificeren: is bij (1) sprake van een hospitalisatie-
effect? ; is bij (2) de hoeveelheid zorg in overeenstemming met de
sociale invaliditeit? ; wordt bij (3) wellicht teveel zorg gegeven? en
duidt het beloop onder (4) op het mislukken van de behandeling? Ook
bij de groep patiënten (n = 21) met een relatief korte behandelduur
25% ) zijn soortgelijke sociale beloopstypen te onderkennen: bijvoor-
beeld 14% laat een zeer sterk toenemend aantal sociale beperkingen
zien, hetgeen zou kunnen duiden op een tekort aan zorg.

Onze beschouwing van de verschillende aspecten van de chronici-
teit in een cohort patiënten leert ons dat de diverse vormen van het
ziektebeloop gepaard gaan met een vaak zeer verschillende hoeveel-
heid behandeling. Ook het beloop van de sociale beperkingen wisselt
navenant. De betekenis van de zorg voor de chronische patiënt wat
betreft zijn sociale functioneren willen we in het volgende toelichten
aan de hand van twee vragen:

A. Is bij patiënten met een ongunstig ziektebeloop (zie de beloopsca-
tegorieën III, IV en V) die relatief kort zijn opgenomen geweest, ( < 20%
van de tijd), sprake van te weinig zorg? Werd daarvoor compensatie
gevonden in de ambulante sfeer en zo ja, heeft dat effect gehad op het
sociale functioneren van de betrokkenen?

B. Onderscheiden patiënten voor wie de behoefte aan de een of
andere vorm van beschermd wonen werd onderkend, zich van de rest
van het cohort in hun sociale functioneren, ook als zij zich onderschei-
den in hun behandelduur?

Ad A.: de betekenis van de ambulante zorg. Bij één op de drie patiënten
uit de beloopscategorieën III (persoonlijkheidsverandering) ; IV (chro-
nische psychose) en V (suicide) is sprake van relatief weinig intramura-
le zorg namelijk 7% van de tijd werd in het ziekenhuis doorgebracht.
Het betreft 14 patiënten (16% van het cohort) bij wie nader onderzoek
naar de hoeveelheid ambulante zorg toont dat de groep in tweeën
uiteenvalt. Zeven patiënten kregen relatief weinig ambulante zorg
(gemiddeld 14% van de tijd, dus tweemaal zoveel tijd als intramuraal)
en zeven patiënten relatief veel ambulante zorg (gemiddeld 80% van de
tijd met een minimum van 64% en een maximum van 94% ). Beide
groepjes patiënten hebben we onderzocht op het beloop van het sociale
functioneren. Er blijkt praktisch geen verschil tussen beide groepen te
bestaan. De gemiddelde scores voor de sociale beperkingen bij beide
waren in het eerste jaar 4.1 respectievelijk 4.1 punten, in het tweede
jaar 5.0 respectievelijk 6.0 punten en in het derde jaar 5.3 respectieve-
lijk 5.2 punten. De groep met weinig ambulante behandeling en bege-
leiding onderscheidt zich van de andere groep nog het meest door de
weigerachtigheid om aan enige vorm van hulpverlening mee te
werken. Het relatieve 'gebrek' aan behandeling bracht deze patiënten
kennelijk niet meer 'schade' dan degenen die wel in ambulante zorg
terecht kwamen.
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Ad B.: de behoefte aan beschermd wonen. Zowel het oordeel van het
onderzoeksteam als dat van behandelaars over de noodzaak of wense-
lijkheid van beschermd wonen hebben we nader bekeken. Bij 32 pa-
tiënten (39% van het cohort) werd dergelijke huisvesting van belang
geacht. Dit betrof patiënten uit alle beloopscategorieën. Meestal werd
een dergelijke aanpak niet gerealiseerd, vooral door het ontbreken van
voorzieningen hetgeen dan betekende dat een patiënt langdurig een
bed in het APZ bezet hield. We hebben het beloop van de sociale
beperkingen nagegaan bij deze 32 patiënten, opgesplitst in drie catego-
rieën van intramurale behandelduur minder dan 25%, 25 tot en met
50% en meer dan 50% van de tijd doorgebracht in het ziekenhuis. De
gemiddelde percentages intramurale zorg in deze drie groepen zijn

Figuur 4: Het beloop van sociale beperkingen bij patiënten die een beschermen-
de woonvorm behoeven, onderscheiden naar drie categorieën van klinische
behandelduur, en bij de overige patiënten van het cohort

le	 2e	 3e

jaar sinds ontstaan van psychose
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respectievelijk 11%, 40% en 74%, terwijl de rest van het cohort een
gemiddelde van 17% heeft. Figuur 4 brengt een en ander in beeld.
De conclusie is wederom duidelijk: de hoeveelheid intramurale zorg
heeft geen merkbaar 'effect' op de ontwikkeling van het sociale func-
tioneren. Voorzover aan onderlinge verschillen tussen de gemiddelden
betekenis mag worden gehecht lijkt het er zelfs op dat te veel en te
weinig intramurale zorg het beloop ongunstig beïnvloeden. Uit de
hoogte van de gemiddelden blijkt ook dat deze patiënten voor wie een
beschermende woonvorm geïndiceerd zou zijn, zich sociaal moeilijk
staande kunnen houden. Zowel wat betreft werk en sociale contacten
als de algemene interesse en activiteiten in de vrije tijd is er sprake van
een beperking. Die beperking was al vanaf de aanvang sterk aanwezig.
Een voorbeeld van een patiënt uit deze groep wordt gegeven in bijlage 1.

Conclusie

Onze beschouwing van de door Gruenberg en Pepper (1982) onder-
scheiden aspecten van een definitie van een chronische psychiatrische
patiënt levert de volgende gezichtspunten op. De psychiatrische ziek-
te, in dit geval een niet-affectieve functionele psychose, is veelal maar
een beperkt deel van de tijd aanwezig en herkenbaar. De chroniciteit
van deze stoornis uit zich, naast het optreden van neurotische toe-
standsbeelden en stoornissen in de persoonlijkheid, vooral in de gevol-
gen voor het sociale functioneren. Bij het merendeel van de patiënten is
het beloop van de sociale beperkingen ongunstig. Het patroon van
behandeling en zorg past zich daar slechts ten dele bij aan: chronisch
psychotische patiënten bijvoorbeeld die al die tijd sociaal zeer beperkt
functioneren, komen het minst vaak in de nazorg terecht en blijven
geenszins het vaakst onder behandeling. We constateren verder dat op
willekeurig gekozen tijdstippen steeds zo'n 40% van het cohort buiten
elk contact met de gezondheidszorg staat. Dit maakt in ieder geval
duidelijk dat het criterium van de hospitalisatie en zelfs dat van lang-
durige psychiatrische behandeling van betrekkelijk weinig waarde is
voor de herkenning van chronisch geesteszieke mensen in de gemeen-
schap.

Intramurale behandeling — kwantitatief een belangrijk onderdeel
van het patroon van zorg — laat weinig positieve effecten zien. Gelet op
de toename van het sociale dysfunctioneren vervult een langdurige
opneming, onder andere in een therapeutische gemeenschap, nauwe-
lijks meer een therapeutische maar veeleer een asielfunctie (vgl. Pols,
1980). Nadere bestudering van diverse subgroepen uit het cohort,
onderscheiden naar enkele categorieën van behandelduur, levert in het
algemeen geen positief beeld van de effectiviteit van de hulpverlening
op. Zo blijken patiënten voor wie een beschermende woonvorm aange-
wezen zou zijn, slecht sociaal te functioneren, ongeacht de duur van
het ziekenhuisverblijf. Zo slecht zelfs, dat deze patiënten misschien
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niet eens zullen voldoen aan het criterium van de sociale redzaamheid
waarover de GHIGV-werkgroep Beschermende Woonvormen in haar
eindrapport rept. Het hoge niveau van sociale beperkingen (gemiddel-
de score 5) duidt op een tekort schietend vermogen tot een zo zelfstan-
dig mogelijke levenswijze. De noodzaak tot een goede dagvulling lijkt
in ieder geval aanwezig, hetgeen de functie van een dagcentrum van de
Regionale Instellingen voor Beschermende Woonvormen zou onder-
strepen.

Het bovenstaande heeft betrekking op het ziektebeloop van de niet-
affectieve functionele psychose, waaronder vooral schizofrenie, gedu-
rende de eerste jaren na het ontstaan ervan. Het verdere beloop dient
nog te worden afgewacht. Voortgezet onderzoek zal moeten uitwijzen
of het perspectief op langere termijn toch wat gunstiger is dan het zich
nu laat aanzien ; Ciompi en Miiller (1976) vonden bij 49% van hun
patiënten een gunstige afloop na een follow-up van gemiddeld 37 jaar.

Voor de onderbouwing van het overheidsbeleid voor de Regionale
Instellingen voor Beschermende Woonvormen is wellicht sterker dan
voorheen inzicht nodig in de 'chroniciteit' van psychische stoornissen,
onder andere tot uiting komend in de beperkingen in het sociale func-
tioneren van de betrokkenen. De bestaande diagnostische classifica-
ties en de landelijke registratiesystemen op het gebied van de psychia-
trie voorzien niet of slechts ten dele in de benodigde informatie. De
ontwikkeling van een nieuwe concept-classificatie van de Wereld
Gezondheids Organisatie, de International Classification of Impair-
ments, Disabilities and Handicaps kan hopelijk een uitweg uit het
probleem van de gebrekkige informatie bieden. Waarbij de toepas-
singsmogelijkheden primair op het regionale of nog lagere niveau
liggen, bijvoorbeeld in het kader van het Regionale Instituut voor
Geestelijke Gezondheidszorg (RIGG).

Bijlage 1

Al ver voor de eerste psychotische verschijnselen was van K. bekend dat hij
moeilijk contact met anderen maakte en het liefst op zichzelf was. Na een nogal
grillige schoolcarrière, die hij tenslotte afsloot met een HAVO-diploma, aan-
vaardde hij werk in een timmermansbedrijf. Zijn voornaamste bezigheid was
het in elkaar spijkeren van kratten en dergelijke, een taak die ver beneden zijn
opleidingsniveau lag. Zijn neiging om zich terug te trekken werd na de dood van
zijn vader en de daaropvolgende verhuizing van zijn moeder naar een ander deel
van het land nog sterker dan voorheen.

In de periode waarin wij hem volgden was hij vier keer betrekkelijk kort
psychotisch en werd hij even zovele malen opgenomen, steeds voor enkele
weken. Telkens opnieuw weigerde hij de voorgestelde behandeling in een
therapeutische gemeenschap, vooral omdat de intensieve omgang in groepsver-
band hem af schrok. Wel hield hij praktisch de gehele tijd contact met een
psychiater van de SPD. Zijn huisarts verzorgde zijn medicatie, die hij overigens
onregelmatig gebruikte. In sociaal opzicht ging het geleidelijk bergafwaarts.
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Het werk beviel hem steeds minder en door veelvuldig ziekteverzuim geraakte
hij in de WAO. Tegelijkertijd verbrak hij steeds meer banden, zodat hij tenslotte
met bijna niemand meer contact had. In die tijd verhuisde zijn moeder terug
naar haar oude woonplaats om toezicht op hem te kunnen houden. K. zelf zag
aanvankelijk nauwelijks problemen en verwachtte verder weinig van de SPD.
De omstanders echter, onder wie vooral zijn moeder en zijn behandelaar,
onderkenden de tendens tot vereenzaming en vreesden voor een volledige
isolering in de eigen waanwereld. Aan het eind van de onderzoeksperiode was
bij K. een duidelijke behoefte aan een beschutte woonplek en een weinig eisende
werkkring te bemerken. Het gebrek aan voldoende faciliteiten rondom zijn
woonplaats maakte de tegemoetkoming aan de behoefte echter niet erg eenvou-
dig. De geleidelijke verandering in zijn persoonlijkheid had inmiddels de oor-
spronkelijke voorgestelde socio-therapeutische behandeling niet langer haal-
baar gemaakt. De zorg voor K. rustte in afwachting van een oplossing bijna
volledig op de schouders van zijn moeder.
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