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Reactie op

INGEZONDEN

Herstelondersteuning, de behandelrelatie
en het risico van onderbehandeling

Met interesse en waardering las ik het Redactioneel van
collega De Koning (2021), waarin zij het dilemma schetst
van de psychiater die een indicatie ziet voor een bepaalde
farmacotherapie terwijl de patiént weigert. Zij wijst daarbij
op enkele principes van de herstelondersteuning: een gelijk-
waardige behandelrelatie, gezamenlijke besluitvorming en
geen gedwongen behandeling. De Koning roept op tot meer
onderzoek op dit terrein en deze oproep ondersteun ik van
harte. In deze brief wil ik de juistheid onderzoeken van de
door De Koning genoemde principes.

GELIJKWAARDIGHEID

Als het gaat om deskundigheid: gelijkwaardigheid is er
meestal niet. Het misverstand bestaat hierin dat men gelijk-
waardigheid verwart met respect. Je kunt een patiént met
respect behandelen, maar dat betekent nog niet dat beide
partijen gelijkwaardig zijn. Als ik naar een cardioloog ga, dan
hoop ik dat hij of zij er meer van weet dan ik. De relatie is
daarmee ongelijkwaardig en dat wil ik ook.

Het getuigt van doorgeschoten relativisme om te stellen
dat de realiteit van de psychiater niet meer ‘waar’ is dan

de realiteit van de patiént. Als iemand denkt dat hij bespi-
oneerd wordt, dan heeft hij het meestal bij het verkeerde
eind. De meeste patiénten zijn geen expert op het terrein
van hun stoornis. Een belangrijk deel van de patiénten

met de diagnose schizofrenie of schizoaffectieve stoornis
ontkent zelfs het bestaan ervan. Amador e.a. (1994) consta-
teerden in een groot onderzoek dat 32% van de patiénten
met schizofrenie het bestaan van een psychische stoornis
ontkende en dat 25% dit slechts ten dele besefte (‘modera-
tely unaware’). Later onderzoek heeft deze cijfers telkens
bevestigd: ongeveer de helft van de patiénten gelooft niet
dat ze ziek zijn en overziet de sociale gevolgen niet (Amador
2012). Het is onmogelijk om dan een expert te zijn.

Dit gestoorde ziektebesef is een groot probleem voor onze
beroepsgroep, ook omdat het fenomeen zo hardnekkig is.

Ik noem als voorbeeld een gefingeerde patiént, die over

de hele wereld zwerft op de vlucht voor de Derde Wereld-
oorlog. Na een behandeling met een antipsychoticum zegt
hij: ‘lk denk niet meer aan de Derde Wereldoorlog, maar hij
trekt niet de conclusie dat die oorlog er nooit is geweest.
Met andere woorden: de psychose maakt na een behande-
ling lang niet altijd plaats voor ziektebesef (bijv. Ayesa-Ar-
riola e.a. 2014).

Ik weet het, er zijn ook patiénten die een goed ziektebesef
hebben en soms zelfs uitstekend werk verrichten als erva-
ringsdeskundige, maar in de dagelijkse praktijk moeten we
telkens weer de strijd aanbinden met inadequate opvat-
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Geen strijdige belangen meegedeeld.

tingen over oorzaken, behandeling en prognose van de
stoornis.

GEZAMENLIJKE BESLUITVORMING

Het principe van gezamenlijke besluitvorming gaat voorbij
aan de Wet op de geneeskundige behandelingsovereen-
komst (WGBO), die niet alleen stelt dat arts en patiént over-
eenstemming moeten bereiken over de behandeling, maar
ook dat de patiént ter zake wilsbekwaam moet zijn.

Bij patiénten zonder ziektebesef is dit een groot probleem.
Zij kunnen hun situatie niet inschatten en de gevolgen

van hun afwijzing van behandeling niet overzien. Ze zijn
daarom meestal niet in staat tot een redelijke waardering
van hun belangen ter zake en daarom meestal wilsonbe-
kwaam (Vinkers e.a. 2014) (Ik gebruik met opzet het woord
‘meestal, omdat er op elke regel wel uitzonderingen zijn.)
Bij wilsonbekwaamheid moet de behandelend arts een
wettelijk vertegenwoordiger aanwijzen, of, als daar geen
mogelijkheden voor zijn, een mentor aanvragen bij de
Stichting Mentorschap. Dit betekent niet dat je het gesprek
met de patiént afbreekt, maar dat je er meer personen bij
betrekt. Dit biedt ook kansen, want je hebt dan als behan-
delaar een goede reden om een verbod van de patiént om
contact te leggen met de familie (meestal ingegeven door
schaamte) naast je neer te leggen (Selten 2020). De familie
is daar dankbaar voor.

Sommige psychiaters zijn onvoldoende bekend met de
principes van de WGBO en verzuimen om bij een wilson-
bekwame patiént een wettelijk vertegenwoordiger aan

te wijzen of een mentor aan te vragen. Ik beweer niet dat
het altijd gemakkelijk is, want sommige patiénten worden
agressief of dreigend als je hen wilsonbekwaam verklaart,
maar dit is wel de wet.



GEEN GEDWONGEN BEHANDELING

Dit principe gaat voorbij aan de Wet verplichte geestelijke
gezondheidszorg. Als mensen door hun stoornis ernstig
nadeel veroorzaken, voor henzelf of voor anderen, dan
moeten we ingrijpen. Het is onlogisch en onmenselijk om
altijd tegen een gedwongen behandeling te zijn. Bovendien
kan een gedwongen behandeling een patiént de vrijheid
teruggeven die deze door de ziekte is verloren. Om terug te
keren naar mijn gefingeerde patiént die over de hele wereld
zwierf op vlucht voor de Derde Wereldoorlog: door de anti-
psychotische behandeling heeft hij zijn vrijheid herwonnen
om weer ergens te wonen en rustig de krant te lezen.
Daarom ben ik van mening dat sommige patiénten juist
recht hebben op een gedwongen behandeling. Een psychi-
ater die uit principe geen gedwongen behandelingen
uitvoert, laat zijn of haar patiént, die de gevangene blijft van
zijn of haar ziekte, in de steek. Het is al vele malen eerder
gezegd, maar misschien is het nuttig om het nog eens te
herhalen. Een gedwongen behandeling moet uiteraard wel
getoetst worden op effectiviteit en doelmatigheid, maar dat
geldt voor elke behandeling.

De Koning stelt terecht de vraag naar de gevolgen van een
gedwongen behandeling voor onze relatie met de patiént.
Hier is helaas weinig onderzoek naar verricht. Ik herinner
me patiénten die dankbaar zijn voor ons ingrijpen (en die
dat zelf of via een ander laten weten) en patiénten die dat
niet zijn. De tevredenheid van patiént en familie na een
gedwongen behandeling en de determinanten daarvan
lijken me daarom een belangrijk onderwerp voor nader
onderzoek.

CONCLUSIE

We streven uiteraard naar een vrijwillige behandeling en
gezamenlijke besluitvorming, maar het aantal patiénten bij
wie we deze doelen niet kunnen halen, is veel te groot. Deze
principes lijken nobel en sociaal, maar zijn vaak ongeschikt.
Als het gaat om patiénten met weinig of geen ziektebesef,
dan zijn ze in strijd met de wet en algemeen aanvaarde
ethische principes en niet bevorderlijk voor een klinisch,
persoonlijk of maatschappelijk herstel.
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Antwoord aan

Selten

Selten vraagt aandacht voor de (on)juistheid van drie prin-
cipes bij herstelgericht behandelen die ik noemde in mijn
redactioneel in het maartnummer van dit tijdschrift (De
Koning 2021). Hij concludeert dat gezamenlijke besluitvor-
ming, een gelijkwaardige behandelrelatie en voorkdmen van
gedwongen behandeling als principes ongeschikt zijn bij
patiénten met weinig tot geen ziektebesef.

Mijn redactioneel heeft veel reacties opgeroepen, waarvan
Seltens stuk er één is. Ik waardeer dat zeer. Eén doel is al
bereikt: meer aandacht voor het dilemma dat ik wilde agen-
deren.

Selten onderbouwt zijn betoog met drie kernargumenten: 1.
gebrek aan ziektebesef is een kenmerk van schizofrenie dat
bij ongeveer de helft van de patiénten hardnekkig is; 2. pati-
enten zonder ziektebesef zijn regelmatig wilsonbekwaam;
de wet schrijft voor dat de arts dan een wettelijk verte-
genwoordiger aanwijst; 3. als de stoornis leidt tot ernstig
nadeel voor de patiént zelf of anderen, moeten we ingrijpen
in het kader van de Wet verplichte ggz.

Met deze drie punten kan ik het alleen maar eens zijn. Het
punt over 'wilsbekwaamheid’ vind ik zelfs cruciaal (zie ook
Grootens 2021).

Selten formuleert zijn drie argumenten binnen het para-
digma van het medisch model over schizofreniespec-
trumstoornissen. Dat is ook het model dat ik meestentijds
hanteer. Mijn redactioneel schreef ik niet omdat ik aan

de juistheid van deze punten twijfel, maar omdat ik een
dilemma ervaar. Dat dilemma ervaar ik opnieuw als ik
Seltens bijdrage lees, zowel op inhoudelijk niveau als op
betrekkingsniveau.

INHOUDELIJK DILEMMA

Het inhoudelijke dilemma: schizofreniespectrumstoor-
nissen gaan vaak gepaard met gebrek aan inzicht in de
psychoses of de psychosegevoeligheid. lemand die een
psychose doormaakt, beschrijft dit zelf uiteraard anders.
Patiénten die goed hersteld zijn, beschrijven psychose

vaak als ‘verlies van verbinding: met de realiteit, maar
daardoor ook met hun omgeving. In 2019 had het congres
van The International Society of Psychological and Social
Approaches to Psychosis (ISPS) de titel: ‘Stranger in the
City: The circular relationship between alienation and
psychosis and the healing power of human reconnection’
Onderzoekers, clinici en ervaringsdeskundigen belichtten dit
thema vanuit verschillende perspectieven.

Je door iedereen onbegrepen voelen is vaak een trauma-
tiserende ervaring. (Herstel van) verbinding is een van de
processen die een rol spelen bij persoonlijk herstel, binnen
het theoretisch kader zoals beschreven en gevalideerd door
Leamy e.a. (2011) en Bird e.a. (2014).
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Ik veronderstel dat ook patiénten die slecht herstellen/geen
ziektebesef hebben/chronisch psychotisch zijn, dit ‘verlies
van verbinding' ervaren, maar dan chronisch. Wij staan dus
voor het volgende dilemma: als we een patiént met een
psychotische stoornis zonder ziektebesef een ‘expert’-rol
toedichten, een wilsonbekwame patiént als wilsbekwaam
behandelen, of geen gedwongen zorg aanvragen bij ernstig
nadeel, dan verwaarlozen we de patiént en onze plichten.
Maar als we vanuit het medisch model al deze dingen wél
goed doen, dan werken we mee aan ‘verlies van verbinding’
Het veroorzaken van ‘'verlies van verbinding’ is mogelijk een
acceptabele bijwerking als het tijdelijk is en leidt tot vermin-
dering van psychose. Als iedere patiént met een psychose
volledig zou herstellen en daarna ook volledig ziekte-inzicht
zou hebben, dan zouden waarschijnlijk zeer veel patiénten
uiteindelijk met behandelaars op &én lijn komen.

Helaas is dit niet het geval. Bij > 10.000 jaarlijkse metingen
bij 2327 patiénten met psychotische stoornissen was er

bij 16% van de metingen sprake van een toestand met

zeer beperkt herstel, symptomatisch, maatschappelijk

én persoonlijk (Castelein e.a. 2021). In een populatie met
therapieresistente schizofrenie — de patiéntenpopulatie
waar ik mee werk — is dit percentage vermoedelijk hoger.

Er is een groep patiénten met een hoge mate van thera-
pieresistentie, en langdurig geen ziektebesef, die poten-
tieel effectieve interventies weigeren of interventies met
tegenzin accepteren. Deze groep ervaart de ggz soms ook
blijvend als vijandig. Bij sommige patiénten verergert ieder
dwang-, drang- of bemoeizorgtraject dat. Dan is het als
behandelaar kiezen uit twee kwaden.

DILEMMA OP BETREKKINGSNIVEAU

Dan het dilemma op betrekkingsniveau: Selten benoemt
overtuigend de juistheid van het paradigma van het medisch
model. De term ‘paradigma’ — een stelsel van modellen en
theorieén dat, binnen een wetenschappelijke discipline, het
denkkader vormt van waaruit de werkelijkheid geanalyseerd
en beschreven wordt - is misschien wat sterk uitgedrukt.
Maar dat doe ik met opzet.

Kuhn (1962) beschreef dat een redelijke discussie tussen
aanhangers van verschillende paradigma’s nauwelijks
mogelijk is. Dat ervaar ik in dit debat ook regelmatig: het
polariseert snel. Standpunten in dit dilemma hebben
volgens mij vaak te maken met achtergrond/werkplek en
ervaringen - als professional, cliént of naaste. Enerzijds
kennen we als zorgprofessionals patiénten die met succes
het contact met de ggz verbreken, tevreden zijn met het
leven dat ze leiden, en niet ‘in beeld komen’ over het alge-
meen niet. Anderzijds kennen sommige ervaringsdeskun-
digen die voorvechters zijn van de herstelbeweging en

zelf goed hersteld zijn, de dilemma'’s in mijn werk niet. Om
verder te komen met deze complexe materie — in onderzoek
of beleid - zijn dus meerdere perspectieven aan tafel nodig,
en een dialoog waarin paradigma'’s naast elkaar kunnen
bestaan.
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