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Verstandelijk gehandicapten: op weg naar

een medisch-specialistische emancipatie

W.M.A. VERHOEVEN, S. TUINIER

Naar aanleiding van het artikel van Stolker e.a.
(2003) in deze aflevering van het Tijdschrift voor
Psychiatrie, is het nuttig de discussie over psycho-
pathologie en psychofarmacologie bij verstan-
delijk gehandicapten in een moderne en inter-
nationale context te plaatsten. In de huidige vorm
lijkt het in dit artikel gepresenteerde onderzoek
op het toepassen van vier groepen medicijnen aan
de totale populatie van een algemeen ziekenhuis.
Misschien is de tijd voorbij dat mensen met meer
dan twee standaarddeviaties onder het gemiddel-
de 1Q_moeten worden aangeduid met de term
‘verstandelijk gehandicapt’. De veelgebruikte term
‘normalisering’ in verband met deze groep im-
pliceert niet alleen vermaatschappelijking met
een ‘normale’ benadering, maar ook het ter be-
schikking stellen van medisch-specialistische
kennis.

Allereerst behoort de vraag naar de etiologie
van de verstandelijke handicap te worden beant-
woord. Met behulp van moderne genetische tech-
nieken kan de etiologie in 50% van de gevallen
worden vastgesteld. Dit leidt tot een differen-
tiatie in honderden syndromen, waarover de ken-
nis - ook door de inspanning van oudervereni-
gingen - sterk is toegenomen. De implicaties
hiervan zijn groot, omdat hiermee informatie
wordt verkregen over de neurocognitieve ont-
wikkeling, de kwetsbaarheid voor specifieke ge-
dragsproblemen en psychiatrische problemen, de
somatischeen/of neurologischeaandoeningen en
de ontwikkeling op lange termijn. Indien er spra-
keisvanzogenoemd ‘probleemgedrag’,ishetaan-
gewezen een differentiatie aan te brengen op
grond van een aantal overwegingen: (1) Houden
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de klachten verband met epilepsie of het gebruik
van anticonvulsiva; (2) Kan er sprake zijn van een
delirant beeld op basis van de hersenafwijking,
een somatische aandoening of het gebruik van
(psycho)farmaca; (3) Is er sprake van somatische
klachten die nietals zodanig onder woorden kun-
nen worden gebracht; (4) Zijn er problemen met
de farmacodynamiek of farmacokinetiek; (5) Zijn
er eerdere behandelingen toegepast en met welk
resultaat; (6) Zijn de problemen omgevingsaf-
hankelijk; en (7) Worden de gedragsproblemen
veroorzaakt door psychofarmaca (Verhoeven &
Tuinier 2000). Ten slotte moet zorgvuldig worden
nagegaan of er sprake is van een farmacologisch
behandelbare psychiatrische stoornis en moet
worden bepaald op welke kernsymptomen de
behandeling gericht zal zijn (Bregman 1995). Als
deze procedure leidt tot de aanname van een
psychiatrische stoornis dan zijn er, buiten de
gangbare taxonomieén, meerdere mogelijkheden
(Einfeld & Aman 1995; Verhoeven & Tuinier 1999a;
Jopp & Keys 2001; AAM R 2002). Een verstandelijke
handicap op zich kan leiden tot gedragsproble-
men zoals stereotypie, dwangmatige rituelen, en
stressgerelateerde klachten, zoals ook werd vast-
gesteld in een recente inventarisatic van 285
neuropsychiatrische consultaties (Verhoeven e.a.
in druk). Daarnaast manifesteren psychiatrische
stoornissen zich in de regel met atypische symp-
tomatologie, zoals agressief gedrag, zelfverwon-
ding, impulsiviteiten toename van dwangmatige
rituelen en stereotypieén bij stemmings- of angst-
stoornissen, of agitatie en vermindering van so-
ciale vaardigheden bij psychosen. Ten slotte kun-
nen aandoeningen worden onderscheiden die
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gekenmerkt worden door een onstabiel patroon
van stemming en gedrag, de zogenoemde unsta-
ble mood disorder, of door een gebrek aan motiva-
tionele functies (Verhoeven & Tuinier 1999b, 2001).
Dit mag wat aspecifiek lijken, maar bedacht moet
worden dat ook het Psychopathology Instrument for
Mentally Retarded Adults (de PIMRA), een beoor-
delingslijst die vaak gebruikt wordt voor het vast-
stellen van psychiatrische symptomen, weinig
geschikt is voor de diagnostiek van specifieke psy-
chiatrische aandoeningen (Aman 1991). Het meest
belangrijke zijn echter de zogenoemde behavioural
phenotypes, dat wil zeggen profielen van ontwik-
kelingskenmerken, gedragskenmerken en cogni-
tieve kenmerken die geassocicerd zijn met de
genetische etiologie (O’Brien & Yule 1995). Voor-
beelden hiervan zijn de specifieke slaapstoornis-
sen bij hetAngelman-syndroom, de hyperfagieen
hetoppositionele gedragbij het Prader-Willi-syn-
droom, de contactstoornis bij het fragiele-X-syn-
droom en deo problemen met het hechtgedrag bij
het velo-cardio-faciaalsyndroom (22q11-deletie-
syndroom). Dergelijke functiestoornissen vereisen
een andere behandeling dan het routinematig
voorschrijven van een ‘gedragsregulerend psy-
chofarmacon’. Slaapstoornissen bij het Angel-
man-syndroom reageren op melatonine in
combinatie met gedragstherapie. Voor de behan-
deling van hyperfagie bij het Prader-Willi-
syndroom is allereerst een gedragsmatige aan-
pak vereist en er kan - zeker indien tevens stem-
mingsschommelingen op de voorgrond staan —
topiramaat worden overwogen. Aangezien het
22q11-deletiesyndroom vaak geassocieerd is met
endocrinopathieén, kan soms een behandeling
met de vitamine-D-precursor alfacalcidol of met
levothyroxine geindiceerd zijn. De psychofar-
macotherapie op dit terrein varieert dus van
dieetmaatregelen, vitaminesubstitutiec en/of
hormonale substitutie tot anticonvulsiva. Het
onderscheiden van een viertal symptoomclusters
uithetaffectievespectrum, het psychotischespec-
trum, het angst- en het agressiespectrum met de
daarbij behorende groepen psychofarmaca, anti-
psychotica, antidepressiva, anxiolytica en anti-
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epileptica, is dan ook een niet-verdedigbaar re-
ductionisme.

De psychiatrische diagnostiek en dus ook de
behandeling wordtverder gecompliceerd doordat
sommige genetisch bepaalde syndromen, meest-
alvanafdeadolescentiefase, gepaard kunnen gaan
met een voor het syndroom specifieke psychia-
trische aandoening. In dat geval is er, naast een
behavioural phenotype, sprake van een psychopa-
thological phenotype. Aangezien er geen gecontro-
leerde behandelingsonderzoeken bestaan, is de
psychiater genoodzaakt per geval gebruik te ma-
ken van alle beschikbare gegevens over de patiént,
casuistische rapportages in de literatuur, de laat-
ste stand van zaken op genetisch gebied en niet te
vergeten de bijdrage van ouderverenigingen. De
meest bekende voorbeelden in dit verband zijn
het Prader-Willi-syndroom (Cassidy 2001) en het
22q11-deletiesyndroom (Shprintzen 2000). Het
Prader-Willi-syndroom wordt gekenmerkt door
een reeds in de vroege jeugdjaren ontstaan van
dwangsymptomatologie, een onstabiel stem-
mingspatroon en een sterk verhoogde kans op een
atypische psychose die sterk gebonden is aan een
uniparentale disomie (Boer e.a. 2002; Vogels e.a.
2003; Verhoeven e.a. 2003). Het 22q11-deletiesyn-
droom gaat gepaard met heftige angsten en emo-
tionele instabiliteit, stemmingsschommelingen,
dwangmatige rituelen, betrekkingsideeén, zieke-
lijke achterdocht en ‘hallucinaties’. Bij nadere
beschouwing blijken de paranoidie en de betrek-
kingsideeén voort te komen uiteen fundamentele
stoornis in de interpretatie van emoties, intenties
en handelingen van de ander. Het onvermogen
totabstract denken kan imponeren als hallucina-
ties terwijl hetin feite gaatom de beschrijving van
de eigen gedachten (Vogels e.a. 2002). Het is dan
ookniet verwonderlijk dat behandeling met anti-
psychotica van dit genetic subtype of schizophrenia
niet effectief is.

Het mag duidelijk zijn dat de diagnostiek
van ‘gedragsstoornissen’ bij verstandelijk gehan-
dicapten een buitengewoon complexe aangele-
genheid is, waarbij kennis vereist is van moderne
genetica, syndromen, neurologie, epileptologie,
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psychofarmacologie en neuropsychiatrie. Pas
daarna is het mogelijk te beoordelen of psycho-
farmaca rationeel worden voorgeschreven, of er
sprake is van onder- of overbehandeling en welke
parameters moeten worden geévalueerd om een
behandeleffect vast te stellen. Zowel in onderzoek
als in de klinische praktijk wordt de theoretische
onderbouwing van een farmacologische behan-
deling zelden geéxpliciteerd (Baumeister e.a.
1993). Het is de hoogste tijd dat ook verstandelijk
gehandicapten gebruik kunnen maken van spe-
cialistische kennis en vaardigheden. Het behoeft
overigens geen betoogdatwezeeringenomen zijn
met deze publicatie omdat deze bijdraagt aan de
kennisontwikkeling op dit terrein binnen de psy-
chiatrische discipline.
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