Graag meer onderzoek naar ernstige

psychische aandoeningen

PH. DELESPAUL

Het begrip ‘epa’ werd in 2013 geintroduceerd om te indice-
ren voor geintegreerde zorg bij psychisch lijden (Delespaul
e.a. 2013). De onderliggende rationale van het consensus-
document was genuanceerd en het letterwoord eea (‘ern-
stige psychische aandoeningen’) was soms misleidend.
Immers, dlle psychisch lijden met een zorgbehoefte is
‘ernstig’. Er is geen eenvoudige prioritering in ‘lijden’
mogelijk. Ernstig(er) lijJden valt niet samen met specifieke
diagnoses. Ook niet met functionele uitval, want dit is een
voorwaarde om de meeste psm-diagnoses te stellen (en
zorgt voor hoge persoonlijke en maatschappelijke kosten).

Uitbreiding definitie

Verder kunnen we psychische aandoeningen beter als
kwetsbaarheden beschouwen. Ze zijn intrinsiek en als
risico zelden in de tijd beperkt. Dit in tegenstelling tot de
expressie, die periodiek varieert. Omdat klassieke ernstcri-
teria op elk psychisch lijden van toepassing zijn, geldt in
de Angelsaksische literatuur een veel inclusiever severe
mental illness- (sm1)-concept. Waar de prevalentie van epa in
Nederland ruwweg 1,5% van de bevolking is, heeft in de
VS ongeveer 4-6% een sMmL Het gaat daarbij om verschil-
lende groepen mensen.

Terug naar de oorspronkelijke bedoeling van het Neder-
landse epa-begrip. De uitdaging was om criteria vast te
stellen die een subgroep patiénten omschrijven met speci-
fieke zorgbehoeften (de doelgroep van flexible assertive
community treatment(racT)-zorg). Echter, de genoemde
klassieke ernstcriteria bleken ondoeltreffend en werden
daarom uitgebreid met: 1. een circulaire oorzaak-gevolgre-
latie tussen symptomen en disfunctioneren of levensom-
standigheden; en waarbij als gevolg hiervan 2. een paral-
lelle geintegreerde zorg noodzakelijk is om zorgdoelen te
realiseren.

Onderzoek naar invloed sociaal isolement

Elders in dit nummer beschrijven Van der Post e.a. (2019)
hun onderzoek naar sociaal isolement in relatie tot zorg-
consumptie bij mensen met en zonder een Epa. Dit is
belangrijk. Sociale isolatie is soms protectief, maar
gewoonlijk is het een belangrijke stressor. De aanwezig-
heid van een sociaal netwerk is een cruciale factor voor de

zorg. Resourcegroepen maken dit duidelijk. Opname, de
duurste psychiatrische interventie, is vaak noodzakelijk
omdat een sociaal steunsysteem ontbreekt. Onderzoek op
dit domein is dan ook bijzonder relevant.

Van der Post e.a. worstelen met een aantal cruciale
problemen. Zij gebruiken het erA-concept om hun
studiepopulatie in te delen in patiénten met en
zonder erA. Maar de auteurs hanteren slechts een deel
van de criteria uit het consensusdocument en spijtig
genoeg juist de aspecten die niet discriminerend zijn
(diagnoses, blijvende psychische aandoeningen en
disfunctioneren).

Correlationele studieopzet

Hoe differentiéren onderzoekers de groepen wanneer de
cruciale additionele criteria (oorzaak-gevolgcirculariteit
en noodzakelijke geintegreerde zorg) niet beoordeeld
konden worden? En ontstaat door de keuze van de criteria
voor de EpA-non-gpa-groepsindeling niet een situatie dat de
uitkomstmaten (sociale isolatie en in tweede instantie
zorgconsumptie) juist ook voor de groepindeling werden
gebruikt? Hierdoor wordt de opzet van de studie correlati-
oneel: de uitkomstmaten hebben de groepsindeling selec-
tief bepaald en de groepsindeling kan niet meer gezien
worden als de verklaring van de uitkomstmaten.

Verder is de studiegroep samengesteld uit mensen die
aangemeld worden bij de crisisdienst (en dusin acute nood
verkeren). Hierdoor is de groep zonder epa (meer dan de
groep met Epa, waarbij vaker crises voorkomen) aspecifiek
in vergelijking tot de referentiepopulatie. Dit bemoeilijkt
de generaliseerbaarheid van de resultaten.

Operationalisering EPA-definitie

Onderzoek doen is steeds compromissen sluiten. En Van
der Pols e.a. zijn verontschuldigd want de definitie van epa
uit het consensusdocument is moeilijk te operationalise-
ren op basis van traditioneel beschikbare databronnen
(0.a. diagnose, klacht, ziektegeschiedenis, etc.). In het ver-
ledenwerdomdieredenvoorgesteldomdeEra-aantekening
toe te voegen aan de diagnose-behandelcombinatie(psc)-
typering (door middel van een vinkje) om expliciet aan te
geven dat de intaker/behandelaar een circulaire beinvloe-
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ding ziet tussen het psychiatrisch beeld en de leefsituatie
en hierbij de indicatie stelt dat dit patroon enkel doorbro-
ken kan worden door parallelle interventies in meerdere
domeinen.

Ineen cohortalsdie van der Post e.a. was het waarschijnlijk
mogelijk geweest de epa/non-era definitie door onathanke-
lijke codering vast te stellen. Maar dat is, om begrijpelijke
redenen, niet gebeurd. Ook ander era-onderzoek (o.a. op
basis van de Vektis-data) heeft dezelfde beperking.

Laten we hopen dat we in de toekomst meer studies zullen
zien waarbij onderzoekers gebruikmaken van de kwalita-
tieve EpA-typering uit het consensusdocument. De additio-
nele criteria zijn immers cruciaal.

Risico stigmatiserende werking van label

De nuancering van het epa-begrip als een ‘recht op extra,
integrale zorg’ is noodzakelijk om te voorkomen dat Epa
een stigmatiserend label wordt dat ‘uvitbehandeld en
chronisch’ betekent. Want hierdoor zal de kwetsbaarste
groep steeds minder recht op optimale zorg krijgen. Men
kan immers beweren dat het nutteloos (inefficiént) is om
middelen te besteden aan mensen met minder perspectief.
Dit gevaar is reéel: de monitor ambulantisering heeft dui-
delijk gemaakt hoe de zorg in Nederland verschuift en dat
middelen in het ambulante veld terechtkomen bij doel-
groepen die vroeger geen of minder zorg kregen omdat de
problematiek minder ernstig was of spontaan herstel ver-
wacht kon worden. Deze ineffectieve verschuiving vindt
daadwerkelijk plaats in Nederland. Daarmee laten we
mensen met de grootste en complexe noden —mensen met
de era-zorgindicatie —in de kou staan (Kroon e.a. 2018). We
zijn steeds minder in staat om billijk zorg te prioriteren.
Ondertussen wordt binnen racT-teams ernstig lijden mas-
saalonderbehandeld en-verzorgd (Bdhlere.a. 2019; Staring
e.a. 2019; Westen e.a. 2019). Het begrip epa is meer dan ooit
noodzakelijk om de prioritering in de zorg te herstellen.
Elk onderzoek hiernaar wordt toegejuicht.
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Please do more research into serious mental illness




