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Ambulantisering

Wat te doen om het aantal bedden in de ggz te ver-
minderen? Die vraag heeft weer politieke prioriteit
en staat in deze verkiezingsmaand Ter Discussie.
Vier bijdragen belichten er verschillende kanten
van. De overheid ziet besparingskansen, maar voor
succesvolle ambulantisering moet je ook investe-
ren, bijvoorbeeld in werk; en moet je een visie ont-
wikkelen en een goede routekaart naar de eindbe-
stemming opstellen. Want sinds 1980 zijn welis-
waar in de kliniek bedden afgehaald, maar weer
elders opgemaakt. En hoewel FACT Nederland ver-
overt, daalt het intramurale zorggebruik van FACT-
patiénten nog niet. Om cliénten op te vangen pro-
beren maatschappelijke organisaties in Utrecht
steunnetwerken te vormen. Met een mooi neven-
effect: cliénten blijken daarin zorg en steun aan
elkaar te gaan geven.

Sonja van 't Hof Hoofdredacteur
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Het bed uit — Hoe moet
ambulante zorg eruitzien?

In het bestuursakkoord dat demissionair minister
Schippers van VWS in juni dit jaar sloot met de ggz-
instellingen en verzekeraars, is afgesproken dat in
2020 de huidige 30 duizend bedden zijn terugge-
bracht tot 20 duizend. Dat betekent dat er meer
ambulante zorg nodig is, want minder patiénten
zullen er niet komen. Hoe moet die zorg eruit zien?
En wat betekent dat voor de rol van hulpverleners
en patiénten? Hans Kroon (programmahoofd
Reintegratie bij het Trimbos-instituut), Hans de
Veen (bestuurder bij Mondriaan in Zuid-Limburg),
Jos Rietveld (voorzitter Raad van Bestuur Accare,
kinder- en jeugdpsychiatrisch centrum in Noord-
Nederland) en Hans Slijpen (lid landelijke ggz-
expertgroep van de politie) vertellen elk vanuit
hun eigen praktijk en perspecief wat er mogelijk
en nodig is.

Natuurlijk moeten er minder bedden komen,
vinden ze alle vier. ‘Begin jaren tachtig pleitte de
moratorium-beweging in de psychiatrie al voor
een bouwstop’, zegt De Veen, ‘want bedden
waren niet goed voor de patiént. Dat was koren op
de molen van de politiek, die begin jaren negentig
een stop op bedden zag als de enige manier om de
kosten in de zorg beheersbaar te houden.’

JAARGANG 67

Maar de ambulante zorg stond nog in de kinder-
schoenen, en de maatschappelijke tolerantie
tegenover verslaafde en verwarde mensen die op
straat rondliepen nam af. ‘Er kwamen weer bedden
bij en het beschermd wonen is sinds de jaren
negentig zelfs explosief gegroeid’, zegt De Veen.
Kroon voegt daaraan toe dat er ook gespeciali-
seerde bedden bij zijn gekomen: in de forensische
zorg, de kinder- en jeugdpsychiatrie en de versla-
vingszorg. ‘En dan ontstaat er soms ook nog druk
op bedden voor mensen met een depressie of bipo-
laire stoornis.’

Natuurlijk moeten mensen zo veel mogelijk
ambulant worden behandeld, vinden ze alle vier.
‘Een instelling is een onnatuurlijke omgeving, met
opgelegde routines en regels’, zegt Kroon. ‘Voor
sommigen is een opname ronduit traumatisch. Je
bent in de war, je wilt rust en bijkomen, maar je
komt in een chaotische omgeving terecht waarin je
de persoonlijke aandacht die je nodig hebt niet
krijgt, omdat het vaak lastig is om een verpleeg-
kundige te spreken.’

Rietveld vindt dat niet opname, maar behande-
ling in de eigen context het uitgangspunt moet
zijn. ‘Thuis hebben mensen meer regie, hoe moei-
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lijk het daar ook kan zijn. Is er toch opname nodig,
dan moet je die zo kort mogelijk houden en inbed-
den in een ambulant traject.’

Sinds 2006 werken de behandelaars van Accare zo
veel mogelijk ambulant. Dat gaat ‘met vallen en
opstaan’, zegt Rietveld. ‘Bedden sluiten is niet zo
moeilijk. De kliniek in de servicestand naar ambu-
lante behandeling krijgen is veel lastiger. Want in
feite zeg je daarmee dat de manier waarop de afge-
lopen jaren is gewerkt, niet goed genoeg was. In de
kliniek zijn de hulpverleners de baas. Ze waren
gewend aan vaste dagprogramma’s en groepsses-
sies, maar moeten nu veel meer individuele zorg
op maat geven. Dat is niet gemakkelijk. Het helpt
ook als klinische hulpverleners de patiént in zijn
eigen omgeving bezoeken. Als je mensen thuis
behandelt, voeg je je naar hun situatie. Dat is een
heel andere context en daarvoor is een cultuurom-
slag nodig.’

Die individualisering van de zorg vereist een
professionele bezetting die het mogelijk maakt om
één op één-maatwerk te leveren. Rietveld: ‘Dat bete-
kent dat de klinische zorg duurder wordt. Tegelij-
kertijd hebben wij door de ambulantisering de
helft van de bedden kunnen sluiten, en dat levert
een bezuiniging op. Sluit je op jaarbasis één bed,
dan scheelt dat honderdduizend euro. Daarvoor
kunnen we dertig mensen ambulant behandelen.’
Accare kon met zorgverzekeraar Menzis afspreken
dat de bedden werden afgebouwd met behoud van
het budget, waardoor de klinische zorg kon wor-
den omgezet in ambulante zorg.

Kroon wijst naar de (F)ACT-teams die sinds een jaar
of tien actief zijn in Nederland. De multidiscipli-
naire teams leveren geintegreerde zorg op maat en
komen zo vaak als nodig is. Dat kan drie keer per
dag zijn, of één keer per week, afhankelijk van wat
een patiént nodig heeft. Kroon: ‘De zorg die (F)ACT
levert is toegesneden op mensen met complexe
psychiatrische problemen. Die zorg raak je niet
meteen kwijt als het weer beter met je gaat.’

Dat klinkt goed, maar de effectiviteit van de ambu-
lante zorg kan wel beter, vindt hij. ‘De (F)ACT-teams
lukt het beter om mensen in zorg te houden. De
patiénten zijn tevredener en hun woonsituaties
zijn stabieler. Maar dat betekent niet dat hun symp-
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tomen zijn afgenomen, of dat ze maatschappelijk
beter zijn gaan functioneren. Voor dat laatste is de
intensieve ambulante zorg vaak ook niet opge-
tuigd. Het gaatin de regel meer om stabiliseren en
leren je problemen beheersbaar te maken. Kroon:
‘Winst op het gebied van werk, sociale contacten en
maatschappelijk functioneren is bij (F)ACT alleen
aangetoond als er echt veel aandacht aan werd
besteed via individuele rehabilitatietrajecten en
Individual Placement and Support.’ De Veen waar-
schuwt in dit verband voor ‘thuishospitalisatie’:
het (F)ACT-team blijft immers toch wel komen. De
belofte dat patiénten niet helemaal worden losge-
laten als het beter met ze gaat, kan zo onbedoeld
ook een belemmering worden voor verdere verzelf-
standiging.

Kroon ziet nog een ander risico: ‘Woon je weer in
een gewone wijk, dan gaan mensen zich vergelij-
ken met anderen. [emand die in een instelling nog
best tevreden was, kan ongelukkig worden omdat
hij ziet dat hij sociaal en maatschappelijk minder
omhanden heeft dan de mensen om hem heen.
Ambulante hulpverleners moeten daarom niet
stapsgewijs te werk gaan, maar tegelijk inzetten op

Waak bij (F)ACT voor
‘thuishospitalisatie’

stabiliseren en sociaal-maatschappelijk functione-
ren. Dat bevordert de zelfstandigheid van de
patiént en is nog kostenbesparend ook.’

Dat laatste —ambulantisering is goedkoper —
dreigt volgens Slijpen het Leitmotiv te worden om
bedden te sluiten. ‘Ambulantisering wordt gebruikt
als een bezuinigingsmaatregel,’ zegt hij. ‘Daarnaast
maakt het onderdeel uit van een veel groter pakket,
dat ook onder meer de afbouw van dwang- en
drangtoepassingen bevat. Door die maatregelen
zien we als politie meer crisissituaties die we ook
vaker moeten oplossen. Zo zijn er instellingen die
weigeren patiénten op te nemen die helemaal door
hetlint gaan. Zulke mensen moeten wij dan opslui-
ten. Maar een patiént hoort niet in de cel.
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Er zijn niet voldoende noodremmen, vindt hij.
‘Een crisiskaart en een terugkeergarantie, zodat
mensen bij terugval direct weer opgenomen wor-
den, zijn er lang niet overal. Ook zouden zaken eer-
der en beter geregeld moeten worden voor mensen
die een lichte verstandelijke beperking hebben en
een of meer psychische stoornissen en een versla-
vingsprobleem. Zij vormen voor een groot deel de
‘draaideurklanten’ die wij wekelijks zien. Je kunt
voorspellen dat deze mensen op een bepaald
moment gaan ontsporen. Het is daarom belangrijk
om voordat zij meerderjarig zijn, te zorgen voor
een bewindvoerder en een wettelijk vertegenwoor-
diger. Maar dat wordt vaak niet geregeld.’

Geld is een andere kwestie. Er moet meer aandacht
zijn voor de armoedeval waarin patiénten terecht
kunnen komen, vindt De Veen. ‘Klinische opname
of RIBW kan nu financieel gunstiger zijn voor een
patiént dan ambulante hulp, dat scheelt honder-

Geef instellingen punten als
ze mensen aan werk helpen

den euro’s per maand. In het huidige systeem hou-
den mensen die weer op zichzelf gaan wonen te
weinig geld over voor hun levensonderhoud.
Kwetsbare mensen worden op die manier nog eens
extra kwetsbaar omdat ze financieel tekort komen.
Ouders of kinderen vangen dat vaak op, maar dat
moet niet de uitkomst van ambulantisering zijn.’
Behalve een goede ambulante zorg en laagdrem-
pelige opnamecapaciteit, is ook wooncapaciteit op
de goede plek nodig, zegt De Veen. ‘In de meeste
wijken vindt vrij snel sociale uitstoting plaats.’ Hij
vindt dat er vaak te gemakkelijk wordt gedacht
over het inschakelen van het sociale netwerk rond
de patiént. ‘Mensen met psychiatrische problemen
roepen vaak angst op, ook omdat het voor hen
moeilijk is sociale contacten te leggen en ze zich
afzonderen. Voor ouderen willen mensen nog wel
iets doen, maar psychiatrische patiénten hebben
een veel lager knuffelgehalte. Er is daarom een
goede ambulante infrastructuur nodig, wat bete-
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kent dat hulpverleners ook met de thuiszorg moe-
ten samenwerken.’

Kroon ziet het gevaar dat de zorg in de toekomst
versnippert. ‘We hebben nu al jeugdzorg, volwasse-
nenzorg, ouderenzorg, verstandelijk gehandicap-
tenzorg... Daar komen straks de wijkteams bij, die
worden een soort anderhalve eerstelijnszorg met
een brede doelgroep. Het gevaar bestaat dat men-
sen met ingewikkelde problemen naar (F)ACT wor-
den geschoven, en terug naar het wijkteam als het
weer beter met ze gaat. Dat haalt de kracht uit
(F)ACT en vergroot de kans op terugval.’

Terwijl Rietveld aangeeft dat een cultuuromslag
bij de hulpverleners misschien wel het moeilijkst
terealiseren is waar het om ambulantisering van
de ggz gaat, wijst Kroon ook op de noodzaak van
andere financiéle prikkels in de zorg. ‘Instellingen
zouden punten moeten krijgen wanneer ze met
minder bedden toe kunnen en wanneer ze mensen
aan werk helpen. Dat vereist in politiek Den Haag
een interdepartementale samenwerking, en vraagt
van zorgverzekeraars dat ze meedoen aan integrale
bekostiging.’

Over geld gesproken: de zorg kan, behalve door
beddenreductie en ambulantisering, goedkoper en
ook efficiénter worden door waar mogelijk e-health
te gebruiken, denkt Rietveld. ‘Vanuit de versla-
vingszorg weten we dat het goed kan werken, en
het sluit ook goed aan bij de leefwereld van kinde-
ren en jongeren. Zo kunnen we ervoor zorgen dat
hulp steeds kosteneffectiever wordt zonder dat de
kwaliteit daaronder lijdt.’

Slijpen moet het allemaal nog zien. Voorlopig
heeft hij zijn handen vol aan de verslaafden en
psychotische zwervers. Slijpen vreest dat deze
groep door de combinatie van maatregelen zal
groeien. Hij vreest dat de ambulantisering een
‘afvoerputje’ wordt omdat er meer strijd zal
komen tussen de crisisdienst en de instelling die
een patiént moet opnemen. Wordt die strijd niet
opgelost omdat de instelling bang is voor agressie
op de afdeling of omdat er bezuinigd moet wor-
den, dan is thuis behandelen het alternatief, ‘met
alle mogelijke gevolgen vandien’. Slijpen schetst
een toekomst met meer overlast, huiselijk geweld
en zelfmoorden. ‘Uit eigen onderzoek van de poli-
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tie Utrecht blijkt dat dat 70 tot 80% van de veelple-
gers psychiatrisch patiént is en/of verslaafd, en
dat 95% van de overlast wordt veroorzaakt door
mensen met een ggz-probleem. Wil ambulantise-
ring die overlast niet verergeren, dan is goede
samenwerking met allerlei maatschappelijke
actoren nodig, en dus ook met de politie. Er is nu
wel een landelijk convenant, maar lokaal is er nog
onvoldoende geinvesteerd in de samenwerking
tussen ggz en politie.

De Veen signaleert nog een andere kwestie: de
verantwoordelijkheid van behandelaars. ‘Stel dat
iemand die een delict pleegt een patiént blijkt te

zijn. Wie is er dan schuldig? De behandelaar? Als de
patiént in de kliniek zit, heb je die zorg niet. De
maatschappij accepteert minder overlast, wil
lagere zorgkosten, maar stelt hulpverleners wel
keihard verantwoordelijk als er iets misgaat. In de
Verenigde Staten hebben ze daar een oplossing
voor gevonden: daar hebben ze drie miljoen man-
nen in de gevangenis gestopt. Maar dat willen wij
hier niet.’ Eenvoudig is ambulantisering dus niet,
maar, zegt De Veen: ‘Tk vind wel dat de tijd er rijp
voor is. Datvind ik al dertig jaar.’
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Bedden tellen — Afbouw van de
intramurale ggz

Naruim een decennium van betrekkelijke wind-
stilte staan sinds kort de mogelijkheden van bed-
denafbouw en ambulantisering weer volop in de
belangstelling. Het thema had na het ‘vermaat-
schappelijkingsbeleid’ van de jaren negentig fors
aan belangstelling ingeboet en leek sinds de eeuw-
wisseling nagenoeg van de beleidsagenda’s ver-
dwenen. In 2010 wordt voor eerst sinds jaren de
wenselijkheid van beddenreductie weer nadrukke-
lijk verwoord in beleidsdocumenten van de lande-
lijke overheid.

In het Interdepartementaal Beleidsonderzoek (IBO)
Curatieve ggz uit 2010 wordt vastgesteld dat de
Nederlandse ggz (nog steeds) over een grote intra-
murale capaciteit beschikt en dat beddenafbouw
aangewezen is.' Het blijkt het startschot voor een
aantal nieuwe ontwikkelingen. Zo nemen nog in
datzelfde jaar een aantal grote ggz-instellingen,
verenigd in de Raden van Bestuur voor Reductie
van Bedden (afgekort tot RvB”), het initiatief om
gezamenlijk te gaan werken aan de afbouw van
intramurale capaciteit.” Een jaar later, in 2011,
stemt ook het bestuur van GGZ Nederland in met
deze ambitie,’ neemt de Nederlandse Zorgautori-
teit (NZa) maatregelen om de overheveling van
middelen naar de ambulante zorg te vereenvoudi-
gen” en starten zorgverzekeraars met het formule-
ren van kwantitatieve afbouwdoelen voor de instel-
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lingen. Nog weer een jaar later, in 2012, is de
beddenafbouw uitgegroeid tot het kernthema van
een Bestuurlijk Akkoord tussen overheid, aanbie-
ders, verzekeraars en cliéntenorganisaties over de
toekomst van de ggz.

De huidige aandacht voor beddenafbouw is dus
betrekkelijk nieuw, maar de inhoudelijke motieven
voor ambulantisering bestaan al enkele decennia.
In hoofdlijnen luiden die dat de kliniek, ook als
daar goede zorg wordt geboden, een kunstmatige
omgeving is waar cliénten afgezonderd zijn van
familie, eigen woonomgeving en samenleving, en
waar ze geconfronteerd worden met dagpatronen,
bezigheden en een fysieke en sociale omgeving
waar ze zelf niet voor hebben gekozen en nauwe-
lijks zeggenschap over hebben. Die kunstmatige en
onvrijwillige situatie komt de kwaliteit van leven,
de behandeling en het herstel van cliénten niet ten
goede, zo is de groeiende overtuiging. Ambulante
hulp biedt veel meer mogelijkheden om aan te slui-
ten bij de fysieke, sociale en maatschappelijke
omstandigheden van cliénten en hun daaruit
voortkomende praktische, psychiatrische en soci-
aal-maatschappelijke hulpvragen; ambulante hulp

SEPTEMBER 2012

298-309

MGv_06_2012_Binnenwerk.indd 298 @

21-08-12 12:20



BEDDEN TELLEN

biedt daarmee ook veel betere mogelijkheden om
concrete, ‘real-life’ behandel- en ondersteunings-
stappen te zetten.

Daar komt bij dat onderzoek in de loop der jaren
heeft laten zien dat mensen met ernstige psychi-
sche aandoeningen — ook diegenen die langdurig
in een intramurale setting verblijven — zelf door-
gaans een sterke voorkeur hebben voor zelfstandig
wonen en ambulante hulp.

Inhoudelijke motieven voor ambulantisering
bestaan dus al veel langer, maar de huidige belang-
stelling ervoor in Nederland komt vermoedelijk
niet uitsluitend hieruit voort. Dan had die afbouw
immers al veel eerder ingezet en doorgezet kunnen
worden. De hernieuwde belangstelling lijkt direct
gerelateerd te zijn aan drie recentere ontwikkelin-
gen, namelijk de invoering van het nieuwe zorg-
stelsel, de economische recessie en de stijgende
zorguitgaven.

In het nieuwe zorgstelsel nemen zorgverzeke-
raars een belangrijke plaats in, sinds 2008 ook in de

Nederland heeft na Belgié
de meeste bedden

ggz.Na een aantal oriénterende beginjaren consta-
teerden de verzekeraars dat het grootste deel van
de ggz-cliénten weliswaar kortdurende gebruikers
zijn, maar dat ook in de curatieve ggz het grootste
deel van de kosten gemaakt worden voor mensen
die intensief en langdurig van de ggz gebruikma-
ken. Ook constateerden ze dat een groot deel van
die Zorgverzekeringswet (ZVW-)kosten worden
gemaakt in de intramurale zorg, dat de Neder-
landse beddencapaciteit in internationaal perspec-
tief groot is en dat daar dus mogelijk ruimte ligt
voor kostenbesparingen. Ondertussen vormden
voor de landelijke overheid vooral de stijgende
zorguitgaven (en in het bijzonder in de ggz), in
combinatie met een onvoorziene economische
recessie, een belangrijke aanleiding voor een her-
oriéntatie op intramurale ggz-capaciteit.

Niet uitgesloten is dat de beddenreductie in de
komende jaren in Nederland alsnog een vlucht
gaat nemen, juist door deze nieuwe, economische
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motieven en belangen. Dat biedt kansen, maar
brengt ook risico’s met zich mee. Het vergroot ook
het belang van een helder inzicht in de uitgangssi-
tuatie, de doelstellingen en de gewenste eindsitu-
atie van het afbouw- en ambulantiseringsproces.

Van zeventien Europese landen is de ontwikkeling
van het aantal psychiatrische bedden tussen 1980
en 2009 is weergegeven in tabel 1. De landen staan
op volgorde van de capaciteit in 1980.

Tussen 1980 en 2009 zijn in alle zeventien landen
bedden afgebouwd, zij het vanuit verschillende
uitgangsituaties en in een sterk uiteenlopend
tempo. De afbouw is het sterkst geweest in het Ver-
enigd Koninkrijk, de Scandinavische landen en Ita-
lié. Finland (plaats 1) en Zweden (3) komen uit een
situatie met een ook voor 1980 erg hoge beddenca-
paciteit. In Italié was die capaciteit in 1980 al rela-
tief laag en is die in de volgende decennia verder
afgebouwd.

Nederland behoorde in 1980 tot de landen met
een intramurale capaciteit die lager dan het gemid-
delde was. Het afbouwtempo in Nederland was de
afgelopen decennia echter het laagst van alle
genoemde landen. Dat heeft erin geresulteerd dat
Nederland anno 2009 na Belgié over de grootste
intramurale capaciteit beschikt.

Bij de cijfers moeten twee kanttekeningen worden
gemaakt. De eerste is dat de exacte inclusiecriteria
en de beschikbaarheid van gegevens tussen de lan-
den uiteenlopen. Zo wordt bijvoorbeeld in Belgié,
anders dan elders, ook een deel van de psychogeria-
trische bedden meegeteld. Dat maakt vooral een
vergelijking van de absolute cijfers soms lastig. Dat
doet niet af aan de conclusie dat, uitgaande van in
de tijd gelijkblijvende criteria op nationaal niveau,
in sommige landen veel grotere verschuivingen
hebben plaatsgevonden dan in andere (in enkele
gevallen overigens mogelijk wel vertekend door
administratieve breuken in de tijdreeks).

De tweede kanttekening is dat in veel landen,
waaronder Nederland, de beddenafbouw gepaard
lijkt te zijn gegaan met de opbouw van plaatsen in
andere voorzieningen. Daarbij gaat het vooral om
kleinschalige, residentiéle voorzieningen voor
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Tabel 1 Psychiatrische opname- en verblijfsplaatsen* per 100.000 inwoners in zeventien Europese landen, 1980-2009

Finland
Ierland
Zweden
Belgié
Frankrijk
Zwitserland

Verenigd

Koninkrijk
Noorwegen

Denemarken

Tsjechié
Italié
Griekenland
Kroatié
Oostenrijk
Spanje

Portugal

Bron: World Health Organization
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mensen met psychische aandoeningen. Deze voor-
zieningen vormen een grijs gebied, zowel in functi-
onele zin (gaat het om ‘intramurale, klinisch-psy-
chiatrische zorg’ of moeten we ze rekenen tot
maatschappelijke alternatieven voor klinische
zorg, met een focus op wonen?), als in administra-
tieve zin (woonvoorzieningen worden niet overal
tot de gezondheidszorg gerekend, vallen veelal
onder lagere overheden, zijn daardoor niet altijd in
landelijke statistieken zichtbaar en bedienen
bovendien vaak bredere doelgroepen). Deze klein-
schalige residentiéle voorzieningen zijn doorgaans
niet meegenomen in de cijfers in tabel 1, ook niet in
de cijfers over Nederland.

Priebe en anderen hebben in hun onderzoek in
negen West-Europese landen niet alleen gekeken
naar de reguliere klinische bedden, maar ook
nadrukkelijk gezocht naar gegevens over alterna-
tieve voorzieningen voor ‘residential care and
supervised and supported housing’.” Hun resulta-
ten bevestigen dat de afbouw van klinische voor-
zieningen in veel landen gepaard is gegaan met de
opbouw van plaatsen in deze alternatieve residen-
tiéle voorzieningen, maar laten ook zien dat die
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residentiéle opbouw doorgaans in een (aanzien-
lijk) lager tempo verliep dan de klinische aftbouw.
Per saldo daalde in de meeste onderzochte landen
het aantal bedden nog steeds fors. Het onderzoek
van Priebe en anderen laat echter ook zien dat
Nederland tot de uitzonderingen behoort op de
algemene regel. In Nederland werd de klinische
afbouw tot 2006 volledig gecompenseerd door de
opbouw van het beschermd wonen.” Recentere,
landelijke gegevens laten zien dat de groei van het
beschermd wonen in Nederland sindsdien zelfs in
een forse versnelling is geraakt. Tellen we het
beschermd wonen op bij de cijfers in tabel 1, dan
zou het totaal aantal opname- en verblijfplaatsen
in de ggz anno 2009 uitkomen op 226 per 100.000
inwoners.

Nederland heeft dus een grote intramurale capaci-
teit, vooral als het beschermd wonen wordt meege-
teld. Voor een nauwkeuriger en gedifferentieerder
beeld van de ontwikkeling van het aantal psychia-

Tabel 2 Psychiatrische opname- en verblijfsplaatsen in Nederland, 1993-2009

Klinische 23.200 22.984
bedden
Volwassenen en 21.340 20.762
Ouderen
Kinderen en 868 1.000
Jeugd
Verslavingszorg 992 1.222
Beschermd 4.036 5.079
wonen
Totaal 27.236 28.063

Bronnen: Van Dijk et al,

21.490 19.991 20.740 21.443 21.596
18.775 17.325 17.562 17.849 17.786
1.189 1.170 1.373 1.589 1.772
1.526 1.496 1.805 2.005 2.038
5.827 6.159 8.280 10.827 12.978
27.317 26.150 29.020 32.270 34574

NZa-productiecijfers;* bewerkt voor dit artikel

*  Op basis van jaarlijkse productiecijfers (verpleegdagen) AWBZ en ZVW, omgerekend naar bedden/plaatsen op basis van
100% bezetting (365 verpleegdagen is 1 bed); maar exclusief forensisch psychiatrische zorg. Gegevens over gebudgetteerde
instellingen (in 2009 werden naar schatting 200 niet in de NZa-productiecijfers verdisconteerde intramurale ggz-plaatsen

geboden door nieuwe, niet-gebudgetteerde aanbieders).
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trische opname- en verblijfplaatsen, moeten we
onderscheid maken tussen de formeel toegelaten
capaciteit, de beschikbare plaatsen (de Neder-
landse gegevens in tabel 1) en de feitelijke produc-
tie (de verpleegdagen). Het aantal beschikbare
plaatsen is lager dan de toegelaten capaciteit; in
2009 was 85% van de toegelaten capaciteit beschik-
baar. De feitelijke productie is weer lager dan bij
100% bezetting van de beschikbare plaatsen
behaald zou kunnen worden. De bezettingsgraad
bedraagt volgens NZa-gegevens gemiddeld 97%
maar fluctueert per jaar en per circuit. Het
betrouwbaarst en daarmee geschiktst voor trend-
analyses zijn de feitelijke productiecijfers: de ver-
pleegdagen.

Tabel 2 geeft een beeld van de trends tussen 1993
en 2009, gebaseerd op de verpleegdagen. De tabel
onderscheidt klinische bedden en plaatsen voor
beschermd wonen.

In 2009 vormden de klinische bedden voor vol-
wassenen- en ouderenzorg 51% van het totale aantal
psychiatrische opname- en verblijfplaatsen. Het
aandeel van het beschermd wonen bedroeg 38%.

De klinische bedden voor verslavingszorg en voor
kinderen en jeugd bestreken respectievelijk 6% en
5% van de totale opname- en verblijfscapaciteit.

De tabel laat ook zien dat het aantal klinische
bedden in de volwassenen- en ouderenzorg tussen
1993 en 2002 daalde (met bijna 20%) en vanaf 2002
weer licht steeg. Daar staat tegenover dat de capaci-
teit van de veel kleinere kinder- en jeugdzorg en
verslavingszorg gedurende de periode 19932009
verdubbelde. Het totale aantal klinische bedden
daalde tussen 1993 en 2002 met 15%, maar steeg tus-
Sen 2002 en 2009 weer met 8%.

Een grote stijging, zowel procentueel als in abso-
lute cijfers, heeft zich in de afgelopen decennia
echter vooral voorgedaan bij het beschermd
wonen, zo blijkt uit tabel 2: tussen 1993 en 2009 ver-
drievoudigde de capaciteit. Vooral in de tweede
helft van het afgelopen decennium is die groei zeer
snel gegaan. Per saldo daalde het totale aantal psy-
chiatrische opname- en verblijfplaatsen (inclusief
BW) tussen 1993 en 2002 nog licht, maar van 2002
tot 2009 nam het met bijna een derde toe.”

Naast bovengenoemde voorzieningen telde
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Nederland in 2009 ook 2.371 beschikbare plaatsen
voor forensisch-psychiatrische zorg, waarvan 2.048
strafrechtelijke plaatsen (ressorterend onder het
ministerie van Justitie) en 323 niet-strafrechtelijke
plaatsen (ministerie van VWS). Trendcijfers over de
niet-strafrechtelijke forensisch psychiatrische zorg
zijn niet voorhanden. Wel bekend is dat de formele
capaciteit voor strafrechtelijke forensisch psychia-
trische zorg tussen 1994 en 2008 is verdrievou-
digd.

Daarmee is de algemene trend in de Nederlandse
intramurale ggz in de afgelopen twee decennia
samen te vatten als een verschuiving van capaciteit
van reguliere klinische bedden voor volwassenen
en ouderen naar specialistische deelsectoren (ver-
slaving, forensisch psychiatrische zorg, kinderen
enjeugd) en naar het beschermd wonen. In de eer-
ste fase, tot 2002, hielden afbouw en opbouw elkaar
ongeveer in evenwicht. In de tweede fase, vanaf
2002, stagneerde de daling van de reguliere klini-
sche bedden voor volwassenen, versnelde de groei
van de andere voorzieningen en in het bijzonder
het beschermd wonen en groeide daardoor ook de
totale capaciteit weer.

Verklaringen voor hernieuwde groei worden
over het algemeen meer gezocht in algemene
beleidsontwikkelingen, dan in epidemiologische
trends of in overloop vanuit belendende secto-
ren. Aanwijzingen voor een toene-
mende psychiatrische morbiditeit zijn er voorals-
nog immers niet. En de intramurale capaciteit in
de sectoren van de maatschappelijke opvang en de
verstandelijk gehandicaptenzorg is in de afgelopen
jaren ook gegroeid in plaats van afgenomen.

Een en ander bevestigt de indruk dat intramu-
rale zorg van overheidswege veeleer is gefaciliteerd
en gestimuleerd dan afgeremd. Voor de ggz heeft
dat stimuleringsbeleid in de jaren negentig een
intermezzo gekend, maar vanaf 2002 een nieuwe
impuls gekregen, wellicht mede in reactie op de
vermeende negatieve gevolgen van de afbouw van
de reguliere klinische bedden voor volwassenen en
ouderen in de voorafgaande jaren. Daarmee lijken
intramurale voorzieningen voor de instellingen in
het afgelopen decennium weer een aantrekkelijke,
stabiele en groeiende inkomstenbron te zijn
geworden.
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Tabel 3 Uitgaven ggzin 2010, per deelsector, in %

Deelsectoren % van totaalbedrag
Ambulante zorg 38
Klinische zorg 49

Kort (zvw) 38

Lang (awbz) 11
Beschermd wonen 13
Totaal 100

Bronnen: NZa.” De gegevens over AWBZ- en ZVW-uitgaven
zijn bewerkt voor dit artikel en getoetst aan en aangevuld
met data van CVZ, CBS en NZa.

Veranderingen in de financieringskaders van de ggz
maken het overigens lastiger om een compleet en
naar deelsectoren uitgesplitst overzicht van de actu-
ele uitgaven aan intramurale ggz te krijgen. Niette-
min is op basis van beschikbare gegevens een rede-
lijke schatting te maken. Tabel 3 geeft een overzicht.
In 2010 is in Nederland circa 5,4 miljard euro uitge-
geven aan de ggz, waarvan naar schatting 62%
(ofwel circa 3,3 miljard euro) aan intramurale zorg.
Het grootste deel daarvan kwam voor rekening van
de kortdurende klinische zorg (ZVW-verblijf). Lang-
durige klinische zorg (AWBZ-verblijf) en
beschermd wonen zijn samen goed voor bijna een
kwart van de ggz-uitgaven.

Binnen de intramurale zorg is vooral de kosten-
postvoor kortdurende klinische zorg relatief
groot. Dat heeft er ook mee te maken dat deze zorg
duurder is dan die in de andere intramurale deel-
sectoren. Kortdurende klinische zorg omvat iets
meer dan een derde van de totale intramurale
capaciteit, maar soupeert bijna twee derde van de
middelen voor intramurale zorg op.

In het voorgaande hebben we het beschermd
wonen onderscheiden van de klinische bedden,
maar wel meegeteld bij de ‘intramurale ggz'. Is dat
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Tabel 4 Diversiteit intramurale ggzin %

Functie %

Aanbieders intramurale ggz - Geintegreerde ggz-instelling 62
aandeel in capaciteit*

RIBW 25

Gespecialiseerde aanbieders verslaving, forensisch, jeugd 9

PAAZ/PUK 4
Verblijfsfunctie intramurale ggz- Kortdurende klinische zorg (< 1 jaar) 36
aandeel in productie** . L = .

Langdurige klinische zorg [ verblijf (> 1 jaar) 27

Beschermd wonen 37
(De)concentratie klinische ggz Bedden op locaties met > 200 bedden (aandeel in totaal intramurale 49
en BW plaatsen)***

Cliénten in gebouwen met > 24 bedden (aandeel in tot. klinisch 64

cliéntenbestand)*

Plaatsen in een- of tweepersoonswoonvormen BW (% van totaal BW- 22

plaatsen)***
Regime — cliéntenbestand op Gesloten afdelingen 28

eildatum™****

P Open afdelingen 72
* Schatting over 2009 op basis van Van der Aalst e.a,’/ Van Dijk e.a, ” RIBW-Alliantie ' en NZa-productiecijfers,

verstrekt op verzoek van de auteurs.

**  NZa, productiecijfers 2009, verstrekt op verzoek van de auteurs.

Monitor Intramurale ggz;
plaatsen.

% Utopia-onderzoek;
sekokokok TNO

terecht? Het beschermd wonen (BW) is in eerste
instantie immers ontwikkeld en gestimuleerd als
maatschappelijk alternatief voor de intramurale
voorzieningen. Het grootste deel van het aanbod
van de zelfstandige instellingen voor BW bestond
in 2009 uit eengezinswoningen voor drie of vier
personen in de wijk, en één op de zes van de BW-
cliénten woonde op dat moment in een eenper-
soonswoonvorm. Het aandeel van deze eenper-
soonswoonvormen groeit.

In hoeverre het BW daarmee werkelijk een sub-
stituutfunctie voor de klinische zorg vervult, blijft
overigens de vraag: in de laatste tien jaar was er
immers sprake een forse capaciteitsstijging van het
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intramurale productie 2010 in 14 geintegreerde instellingen; inclusief 13% BW-

BW plaatsen bij leden RIBW-alliantie 2009.

cliéntenbestand op peildatum in 2009, exclusief beschermd wonen.

BW terwijl de klinische capaciteit niet afnam. In
2009 blijkt dan ook bijna twee derde (63%) van de
instromende mensen in het BW van buiten de ver-
blijfs-ggz te komen; dat aandeel neemt toe.
Ditillustreert dat wat in administratieve zin een
relatief overzichtelijk veld is — de intramurale
ggz —in werkelijkheid bestaat uit een gevarieerde
reeks van voorzieningen, met uiteenlopende func-
ties en kenmerken. De voorzieningen kunnen een
woonfunctie vervullen, maar ook een opvang-,
time-out- of een behandelfunctie. Ze zijn gevestigd
op grootschalige instellingsterreinen, maar ook in
moderne kleine panden in de stad en in individu-
ele woonvoorzieningen. Ze worden geboden door
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zowel algemene als specialistische aanbieders en
zijn soms gericht op heel brede, en soms op speci-
fieke doelgroepen. En de voorzieningen verschillen
onderling in zorgniveau, zorgintensiteit, beveili-
gingsniveau, et cetera.

De tabel laat in de eerste rij zien dat ruim een
derde van de intramurale zorg wordt geboden
door gespecialiseerde aanbieders (dat is inclusief
onafhankelijke RIBW’s, PAAZ-en en PUK-en) en
bijna twee derde door de geintegreerde ggz-instel-
lingen (die overigens ook specialistische voorzie-
ningen bieden). De tweede rij toont dat voorzienin-
gen voor wonen en langdurig verblijf het grootste
deel van de capaciteit voor hun rekening nemen:
circa twee derde. De tabel laat in de derde rij zien
dat circa de helft van alle intramurale bedden nog
op terreinen staat met meer dan 200 plaatsen, dat
bijna twee derde van de klinische populatie (exclu-
sief de BW-bewoners) verblijft in gebouwen met
meer dan 24 bedden, maar ook dat bijna een kwart
van de BW-bewoners woont in een een- of tweeper-
soonswoonvorm. Ruim een kwart van de klinische
plaatsen (exclusief BW) betreft bedden op een
gesloten afdeling.

Een gedetailleerder beeld van de (diversiteit van) de
intramurale ggz is wenselijk, maar is met de op dit
moment beschikbare gegevens nog niet te geven.
De Monitor Intramurale GGZ geeft een aanzet om
tot een completer en gedifferentieerder beeld te
komen; die heeft nog geen landelijke dekking, maar
laat al wel zien dat er aanzienlijke regionale ver-
schillen bestaan in de intramurale voorzieningen-
structuur.'” Aan de nulmeting over 2010 nam circa
de helftvan de grote, geintegreerde ggz-instellin-
gen deel (elk met een zeer groot marktaandeel in de
eigenregio, zowel intramuraal als ambulant).

De gegevens laten zien dat het aandeel van de
intramurale zorg in de totale inkomsten van de
betrokken instellingen uiteenloopt van 37% tot 73%.
De ‘concentratiegraad’ — het percentage bedden op
locaties met meer dan 200 plaatsen — varieert van
0% tot 89% en het aandeel van de bedden voor lang-
durige (AWBZ-)zorg van 24% tot 68%. Ook het aan-
deel ‘gesloten bedden’ en de zorgzwaarte verschil-
len sterk per instelling en daarmee per regio.'” De
intramurale ggz kent dus niet alleen een breed,
maar ook sterk regionaal gekleurd palet aan voor-
zieningen.
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Ook gebruikspatronen van intramurale zorg lopen
uiteen. Een schatting van het totaal aantal intramu-
rale ggz-gebruikers op jaarbasis komt in 2009 uit
op circa 85.000 personen (exclusief PAAZ en

PUK). Het grootste deel van de intramurale
plaatsen wordt gebruikt door langverblijvers, maar
de kortverblijvers vormen verreweg de grootste
groep intramurale ggz-cliénten. Circa driekwart
van het actieve intramurale cliéntenbestand van de
ggz in 2009 bestaat uit cliénten die maximaal een
jaar opgenomen zijn.”” De Monitor Intramurale
GGZ laat zien dat er ook aanzienlijke regionale ver-
schillen in deze gebruikspatronen zijn.'” Terwijl
van de klinische ZVW-cliénten gemiddeld 40% na
maximaal een maand uitstroomt, is dat aandeel in
de ene geintegreerde instelling 66% en in de andere
slechts 8%. Van de intramurale AWBZ-cliénten ver-
blijft op de peildatum gemiddeld 32% langer dan
vier jaar in de instelling, maar dat aandeel is in de
ene instelling slechts een paar procent en in een
andere 70%.

Trendcijfers uit de sectorrapporten van GGZ
Nederland duiden er overigens ook op dat het aan-
tal cliénten in de intramurale ggz het afgelopen
decennium gestaag is gegroeid en tussen 2002 en
2009 nog met circa een derde is toegenomen.
Vooral het aantal onvrijwillige opnamen is fors
gegroeid, van ruim 13.000 in 2002 tot bijna 19.000
in 2009; bijna 50% in zeven jaar tijd (waarbij voor
een deel mogelijk dezelfde cliénten vaker — en kor-
ter — gedwongen worden opgenomen).

In het verleden zijn verschillende pogingen gedaan
om een schatting te maken van de benodigde en
gewenste intramurale capaciteit, uitgaande van
wat bekend was over aantallen (potentiéle) clién-

De benodigde capaciteit is
aanzienlijk lager dan de
feitelijke
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ten en hun zorgbehoeften. Deze inschattin-
gen leidden steevast tot de conclusie dat de beno-
digde capaciteit aanzienlijk lager is dan de
feitelijke.

Recentelijk kwam een expertpanel van onder-
zoekers, aanbieders, financiers en cliéntenverte-
genwoordigers tot de prognose dat tussen het peil-
jaar 2007 en 2020 circa een derde van de totale
capaciteit kan worden afgestoten: ruim 50% in de
langdurige klinische zorg, circa 20 % in de kortdu-
rende klinische zorg en circa 25% in het BW.” Het
panel noemde wel een aantal voorwaarden, waar-
van de belangrijkste zijn een actieve en systemati-
sche opbouw van flexibele, integrale, op rehabilita-
tie en herstel gerichte ambulante zorg, en nauwe
regionale samenwerking tussen de ggz en voorzie-
ningen en instellingen op het gebied van huisves-
ting, arbeid en onderwijs.

Een andere scenariostudie kwam onlangs tot
deels vergelijkbare prognoses.”> Die achtte een

Eris een routekaart nodig

afbouw van ruim 30% van de klinische zorg tussen
2009 en 2018 mogelijk. Echter, voor het BW voorziet
deze studie juist een groeicijfer van circa 35% tussen
2009 en 2018. Daarbij lijkt de veronderstelling dat
de zittende BW-populatie niet zal uitstromen, ter-
wijl het BW wel de volledige uitstroom uit het lang-
verblijf moet opvangen. Op beide aannames valt
iets af te dingen. De Heer-Wunderink toont in haar
recente proefschrift aan dat circa een derde van de
huidige BW-bewoners met de juiste ondersteuning
ook ambulant zou kunnen worden geholpen.
Mogelijk geldt dat ook voor een deel van de verblijf-
populatie.

Deze ramingen behoren overigens nog tot de
voorzichtiger varianten. Een eerder dit jaar opge-
stelde werknotitie van het Ministerie van VWS
spreekt van een mogelijke beddenafbouw van
50%.”’ Van Veldhuizen beargumenteerde onlangs
dat er nauwelijks intramurale zorg- en behandelac-
tiviteiten te bedenken zijn die niet net zo goed (of
beter) ambulant of in deeltijd zouden kunnen
plaatsvinden. Daarmee gaf hij aan dat wellicht nog
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radicalere afbouw mogelijk is.” Ook de internatio-
nale cijfers in tabel 1 suggereren dat nog een forse
ambulantiseringsslag gemaakt kan worden.

Vergeleken bij deze ramingen maakt het recente
Bestuurlijk Akkoord van het ministerie van VWS en
de veldpartijen een aanzienlijk behoudender
indruk.> Weliswaar wordt gesproken van een voor-
nemen tot een beddenafbouw van 30% tot 2020 (ten
opzichte van 2008, maar het akkoord concentreert
zich volledig op de curatieve (ZVW-gefinancierde)
ggz. Als ook de afbouwdoelstelling zich beperkt tot
de ZVW, zou het feitelijk gaan om een reductie van
circa12%van de totale intramurale capaciteit.

De leden van de RvB” — de ggz-instellingen die
deelnemen aan de Monitor Intramurale GGZ —
hebben in 2011 ook afbouwplannen geformuleerd.
Ook deze zijn nog relatief bescheiden, al verschil-
len ze onderling ook nogal, zowel in tijdpad (varié-
rend van 1 tot 5jaar), omvang (van 0% tot 20%
afbouw) als in de aard van de af te bouwen voorzie-
ningen.'” Uitgewerkte blauwdrukken voor de
gewenste eindsituatie lijken er nog niet te zijn: de
functies die men wenst te vervullen, de cliénten
die men daarmee wenst te bedienen en de aard en
omvang van de ambulante en intramurale voorzie-
ningen die men daarvoor nodig heeft. Dat geldt
overigens ook voor de landelijke ramingen en
streefcijfers.

Hoewel in Nederland op dit moment werkelijk een
begin lijkt te worden gemaakt met beddenafbouw,
concluderen we dat een helder toekomstbeeld nog
ontbreekt — landelijk en regionaal. Dat is begrijpe-
lijk gezien het prille stadium van de ontwikkelin-
gen, maar het is ook riskant. Het gevaar bestaat dat
de beddenafbouw een ongericht ad-hocproces
wordt, dat vooral aangejaagd door financiéle
motieven. Het risico is dat er onvoldoende reke-
ning mee wordt gehouden dat de uiteenlopende
functies en de verschillende doelroepen van intra-
murale voorzieningen die men wil afbouwen, om
uiteenlopende alternatieve, ambulante vormen
van ondersteuning, behandeling, opvang en zorg
vragen. Het gevaar bestaat ook dat middelen weg-
vloeien en dat herinvesteringen in adequate ambu-
lante zorg en maatschappelijke ondersteuning uit-
blijven.
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Aanzetten tot een concreet toekomstperspectief
zijn er overigens wel. De RvB zette enkele inhoude-
lijke principes en uitgangpunten voor de inrich-
ting van de toekomstige intramurale en (inten-
sieve) ambulante ggz op eenrij.” Anderen hebben
pogingen gedaan om de benodigde toekomstige
klinische en de ambulante alternatieven naar aard
en omvang te specificeren en kwantificeren.
Uitwerking van deze ramingen voor de verschil-
lende zorgfuncties en doelgroepen is gewenst,
zowel landelijk als gespecificeerd voor de regio’s.
Dat voorkomt een kaasschaafbeleid (waarbij juist
de huidige voorlopers van de ambulantisering het
meest onder druk zouden komen te staan) en
maakt het mogelijk om per regio vanuit de
bestaande situatie gericht toe te werken naar een
gewenste eindsituatie.

Enige landelijke aansturing lijkt onontbeerlijk.
‘De overheid moet hier regie voeren om de kans op
succes zo groot mogelijk te maken’, stelt ook de
eerdergenoemde werknotitie van het ministerie
van VWS.”” VWS moet niet alleen een heldere lange-
termijnvisie ontwikkelen, maar deze ook leidend
laten zijn voor het beleid, zo luidt het. De notitie
refereert onder andere aan de financiéle conse-
quenties voor de instellingen en de noodzaak van
‘effectievere structuren’ voor de vervangende
ambulante zorg.

Meer in het algemeen gaan het dan om de actu-
ele, praktische belemmeringen voor beddenaf-
bouw en voor de opbouw van ambulante alterna-
tieven. Regelgeving, opleiding van professionals en
verwachtingen in de samenleving spelen daarbij
een rol. Maar de belangrijkste belemmering
bestaat uit de financiéle prikkels in het huidige
stelsel. Kapitaallasten, schotten tussen financie-
ringskaders maar vooral het feit dat intramurale
zorg een ‘stabielere’ inkomstenbron is dan ambu-
lante productie maken beddenafbouw vanuit
bedrijfsmatig oogpunt onaantrekkelijk voor de
instellingen. Tegelijk compliceert de versnipperde
financiering (ZVW, AWBZ, WMO, UWV) de opbouw
van een solide stelsel van ambulante, maatschap-
pelijk georiénteerde zorg.

In het wegnemen van deze belemmeringen is
een actieve rol voor de rijksoverheid weggelegd.
Daarbij kan de overheid nog steeds een belangrijk
deel van de verantwoordelijkheden voor beddenaf-
bouw en ambulantisering bij de veldpartijen neer-
leggen, zoals in het recente Bestuurlijke Akkoord
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gebeurt.” De overheid zou zich er dan op kunnen
toeleggen de ‘prikkels’ in het ggz-stelsel zodanig te
veranderen, dat de belangen van de veldpartijen
nadrukkelijker gaan samenvallen met het publieke
belang van beddenafbouw en de ontwikkeling van
ambulante alternatieven.

Een en ander vraagt om een ‘routekaart’,’> waarin
niet alleen de huidige en de gewenste eindsituatie
staan, maar ook de wijze waarop de transitie kan
plaatsvinden en de voorwaarden waaraan daarvoor
dient te worden voldaan.” Wellicht kan bij het
opstellen van een dergelijke routekaart het ‘bed’
meteen geheel worden afgeschaft, althans als cen-
trale meeteenheid. Niet alleen omdat de (intramu-
rale) ggz uit een grote diversiteit aan voorzienin-
gen bestaat, met elk hun eigen functie, maar ook
omdat voor een succesvol ambulantiseringsproces
een planningstaal nodig is waarin zorgbehoeften
en zorgfuncties centraal staan. De vereiste materi-
ele voorzieningen — de gebouwen en de daarin
aanwezige faciliteiten —vormen het sluitstuk van
de planning.

De voorlopige cijfers van 2010 en 2011 laten zien dat het aantal
klinische bedden min of meer stabiel blijft, maar dat het be-
schermd wonen blijft groeien. De NZa komt daarbij overigens
tot een hoger groeicijfer voor de hele deelsector van het BW
dan de RIBW Alliantie voor de onafhankelijke RIBW’s (hetgeen
zou betekenen dat het BW vooral groeit bij de geintegreerde
instellingen™ ). Beide organisaties, NZa en RIBW Alliantie,
signaleren overigens een verschuiving in de langdurige intra-
murale zorg naar de zwaardere zorgzwaartepakketten.

Het aantal 24-uurs woonvoorzieningen, zorgvoorzieningen en
crisisopvangvoorzieningen van de maatschappelijke opvang
nam tussen 2005 en 2009 toe van circa 5000 tot circa 6000
plaatsen (daarbij gaat het om voorzieningen die sinds 2009
onder de WMO vallen ). Het aantal intramurale plaatsen
(inclusief de voormalige ‘gezinsvervangende tehuizen’) in de
verstandelijk gehandicaptenzorg steeg tussen 2007 en 2009
nog van circa 63.000 tot circa 68.000 plaatsen.

Zie ook de IBO-rapportage uit 2010, waarin al voorstellen wor-
den gedaan voor normering van de intramurale ggz-capaciteit
en voor het verbeteren van de systeemprikkels.
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Samenvatting Drs. F.A. van Hoof, senior wetenschappelijk medewer-
ker, programma Reintegratie, Trimbos-instituut,

Nederland heeft internationaal gezien een grote intra- Utrecht

murale ggz-capaciteit. Afbouw daarvan staat hoog op fhoof@trimbos.nl

de agenda. Maar om dit te laten slagen, is inzicht Drs. M.D. van Vugt, wetenschappelijk medewerker,

nodig in de uitgangssituatie, de doelstellingen en de programma Reintegratie, Trimbos-instituut, Utrecht

gewenste eindsituatie. Uit cijfers blijkt dat de intramu- Drs. A. Knispel, wetenschappelijk medewerker, pro-

rale ggz een grote diversiteit kent aan functies, organi- gramma Reintegratie, Trimbos-instituut, Utrecht

satievormen, doelgroepen en gebruikspatronen. Ook Dr.].D. Kroon, programmahoofd programma Reinte-

blijken er regionale verschillen te zijn. Beddenafbouw gratie, Trimbos-instituut, Utrecht

en ambulantisering zijn mogelijk, maar vragen om
een doelgerichte en gedifferentieerde aanpak op
regionaal en landelijk niveau.
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Delier, niet hier

Locatie: een grote ggz-instelling, academisch zie-
kenhuis en thuis bij een patiént.

De melding is om half negen. De acute dienst is
’s nachts bij een oudere dame geweest en draagt dit
nu over. Er is sprake van acute verwardheid bij een
vrouw met een bipolaire stoornis. Omdat haar
Zoon en partner er waren om een oogje in het zeil
te houden, kon betrokkene nog thuis blijven. Ze
was onrustig, liep heen en weer, herkende haar
partner niet en was erg geagiteerd. De conclusie
van de nachtdienst was een delier, een manie of
een lithiumintoxicatie, want dat gebruikt zij al
jaren in verband met haar bipolaire stoornis.

En dan begint de rondgang langs de instellin-
gen. De melding komt bij de sociaal geriater, die
gaaterheen en ziet een onrustige patiénte en een
ingestort steunsysteem. De diagnose blijft natuur-
lijk zoals deze eerder gesteld werd (delier) en de
huisarts wordt gevraagd lichamelijk onderzoek te
doen. Maar dat wil mevrouw niet en wijst iedereen
de deur uit.

De sociaal geriater vraagt het nabijgelegen zie-
kenhuis om een opname (‘een delier heeft een
somatische oorzaak’, weet u nog) maar dat wijst
om academische overwegingen de opname af:
mevrouw heeft een psychiatrische diagnose. Het is
intussen twaalf uur.

Na overleg met de dienstdoende psychiater van de
ggz-instelling, waar de sociaal geriater werkt, blijkt
een gedwongen opname niet tot de mogelijkheden te
behoren. Deze meent dat betrokkene met de WGBO
in de hand het best door de ambulance naar het zie-
kenhuis kan worden vervoerd; de praktijk is echter
weerbarstig, evenals het ambulancepersoneel.
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En zo zit de sociaal geriater al een halve dag bij
een drukke mevrouw en ingestorte partner die met
stijgende verbazing en wanhoop hoort hoe de
gezondheidszorg samenwerkt.

Omdat de situatie uit de hand loopt (patiénte
wil haar partner te lijf gaan) wordt nogmaals de
dienstdoende psychiater gevraagd te komen om te
beoordelen of een gedwongen opname mogelijk is.
Deze weigert opnieuw beleefd, want eerst moet de
somatiek worden uitgezocht.

En zo loopt een dagje athouden ten einde. Om
vijf uur kan de zaak worden overgedragen aan de
volgende dienstdoende.

Het komt wekelijks voor: de ggz verschuilt zich
achter de somatiek (eng) en het academisch zie-
kenhuis heeft liever geen psychiatrie (raak je niet
meer kwijt). Gelukkig kan iedereen in het dossier
vermelden volgens de vigerende protocollen te
hebben gewerkt.
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‘Zorg’ in een maatschappelijk
steunsysteem — Een blik van binnenuit

In de stad Utrecht wordt sinds 1999 gewerkt aan de
ontwikkeling van een regionaal Maatschappelijk
Steun Systeem (MSS) voor mensen met langdurige
psychiatrische problemen."” Een MSS moet verder
gaan dan het aanbieden van voorzieningen; het is
een ‘gecodrdineerd netwerk van personen, dien-
sten en voorzieningen, waarvan cliénten zelf deel
uitmaken, en dat hen op vele manieren onder-
steunt bij hun pogingen in de samenleving te par-
ticiperen’, aldus Van Weeghel en Drées.’ Dit houdt
in dat niet alleen de ggz, maar ook maatschappe-
lijke dienstverleners, zoals gemeentelijke diensten
en wijkwelzijnsorganisaties, zich committeren om
te bouwen aan dat samenhangende gebied van
voorzieningen. Ook informele steungevers zoals
buren, lotgenoten en vrienden spelen hierin een
rol.* Op deze manier heeft niet enkel de cliént de
opdracht om zich, het liefst probleemloos, in te
voegen in de samenleving, maar krijgt de samenle-
ving de belangrijke taak om mensen met een psy-
chiatrische achtergrond hierbij te ondersteunen.
De ontwikkeling van MSS-en neemt in het hui-
dige ggz-beleid een prominente plaats in.”’ In het
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Utrechtse MSS-project, een samenwerking van ggz
(met SBWU en Altrecht als initiatiefnemers) en
gemeentelijke voorzieningen, deden we kwalitatief
onderzoek onder deelnemers aan verschillende
MSS-projecten in de stad. Die projecten richten zich
op sociale contacten, werk, activiteiten, herstel en
lotgenotencontact van cliénten. Naar aanleiding
van behoeftenonderzoek onder cliénten besteed-
den de aan het MSS deelnemende instellingen
ondermeer veel aandacht aan werk en ontmoe-
tingsmogelijkheden. In ons onderzoek spraken we
met de deelnemers over hun ervaringen.

In dit artikel analyseren we de vormen van zorg
die in de projecten en hun netwerken geboden
worden. Via de literatuur over zorg(ethiek) weten
we al veel over professionele zorgrelaties.”” Een MSS
drijft zoals gezegd ook op andere zorgrelaties en
hetleert ons ook iets over andere vormen van zorg.
Ons doel is om meer inzicht te krijgen in wat zorg
kan inhouden, om zo bij te dragen aan de verdere
ontwikkeling van steunsystemen die cliénten ook
werkelijk als steunend ervaren.
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Ter ondersteuning van het vermaatschappelijken
van de zorg, tegenwoordig vaker ambulantisering
genoemd, zijn in de afgelopen decennia nieuwe
zorgvormen ontwikkeld die deel kunnen uitmaken
van een regionaal MSS: casemanagement, begeleid
wonen, psychiatrische thuiszorg, sociale pensions,
rehabilitatieprogramma’s, dagactiviteitencentra,
arbeidsrehabilitatie en vriendendiensten. Een regi-
onaal MSS zou echter verder moeten gaan dan het
aanbieden van voorzieningen. Essentieel onder-
deelis hetleggen van relaties tussen netwerken
rond cliénten® zoals tussen cliénten, het netwerk
van familieleden en andere mantelzorgers (vrijwil-
ligers, buurtgenoten) en het netwerk van professi-
onele hulpverleners.

De klassieke zorgethiek van Joan Tronto onder-
scheidt verschillende fasen waarin goede zorg tot
stand komt.”” lemand moet beseffen dat een per-
soon zorg nodig heeft, daarvoor de verantwoorde-
lijkheid nemen en bepalen wat er moet gebeuren.
Dan volgt het ondernemen van actie door de zorg-
verlener en ten slotte volgt de check of de zorg
goed is ontvangen.

Alternatieve zorgmodellen, zoals zorgend bur-
gerschap,'” kwartiermaken'"'” en relationeel bur-
gerschap® "’ benadrukken dat zorgen voor elkaar
eveneens een alledaagse, wederkerige bezigheid is;
alle mensen hebben kwetsbaarheden en athanke-
lijkheden waarvoor ze op zorg van anderen zijn
aangewezen. Onderlinge (zorg)relaties komen tot
stand in een wisselwerking, waarbij beide partijen
zich aanpassen om nieuwe omgangsnormen te
creéren. Het Utrechtse MSS-project en andere
kwartiermakerprojecten zoals Kal die hier te lande
heeft ontwikkeld'"'* functioneren als schakel tus-
sen cliénten van de psychiatrie, andere burgers, en
instellingen als sportclubs of buurthuizen. Dit
soort projecten vormen daarom bij uitstek proef-
tuinen om inzicht te krijgen in de functie en bete-
kenis van formele en informele zorgnetwerken
rond mensen met psychiatrische problemen.

Wij wilden in dit onderzoek twee vragen beant-
woorden: Wat betekent ‘zorgen’ in de context van
de bezochte Utrechtse MSS-projecten? Welke vor-
men van zorg ontwikkelen de deelnemers bij de
projecten? Deze studie is een onderdeel van een
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grotere studie naar de ontwikkeling van het
Utrechtse MSS-project, een initiatief van SBWU
(Stichting Beschermende Woonvormen Utrecht),
Altrecht GGZ, gemeente Utrecht en Centrum Malie-

Zorg krijgen impliceert de taak
om die goed te ontvangen

baan."”'” We selecteerden de projecten voor deze
deelstudie uit drie categorieén: ontmoetingsmoge-
lijkheden; werkprojecten en dagbesteding; en her-
stelgerichte en zelthulpgroepen. Uit de grotere stu-
die kwam namelijk naar voren dat ongeveer 60%
van de cliénten met langdurige psychiatrische aan-
doeningen die in zorg zijn, meer of minder fre-
quent van dit soort projecten gebruikmaakt.

Bij de selectie van de projecten is gelet op vari-
atie in opzet, in activiteiten en in deelnemers-
groep. Elf projecten zijn gedurende een jaar meer-
malen bezocht door twee onderzoekers van
Altrecht om vertrouwd te raken met het project en
met verschillende deelnemers."”'* De onderzoe-
kers namen deel aan de activiteiten en spraken dan
informeel met verschillende mensen. Met 31 men-
sen is uitgebreid gesproken en met vele anderen
zijn korte gesprekjes gevoerd.

De interviews bestonden uit een reeks open vra-
gen over de waarde van het project en over de hier-
uit voortkomende interacties met anderen. Zo
vroegen we onder meer: wat is de reden dat u dit
project bezoekt, waar bent u naar op zoek? Wat zijn
uw ervaringen met dit project/ deze activiteit (posi-
tief en negatief)? Hoe verlopen contacten met
anderen in het project (lotgenoten en professio-
nals) en eventueel erbuiten (klanten, buurtgeno-
ten)? Wat levert deelname aan het project u op? Is
er iets veranderd in uw leven door deelname aan
deze activiteit? De gegevens zijn geanalyseerd met
het kwalitatieve analyseprogramma winMAX.
Waar nodig zijn gegevens geanonimiseerd.

De drie centrale thema’s die uit de analyse naar
voren kwamen zijn: zorgen voor anderen en zorg
ontvangen; erkenning geven en erkenning van
anderen ontvangen; samen activiteiten onderne-
men, samenwerken. We besloten om de analyse te
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richten op het thema ‘zorgen voor anderen en zorg
ontvangen’. Hierover verzamelden we het meeste
materiaal en het is bovendien een belangrijk ele-
ment voor het slagen van een sociaal steunsysteem.

Binnen dit thema vergeleken we interviewfrag-
menten, waarbij we nagingen wat zorgen inhoudt
in een bepaalde situatie en wat daarin de rol is van
degenen die zorg geven (zoals lotgenoten, hulpver-
leners, familieleden, collega’s, kennissen of buurt-
genoten), respectievelijk zorg ontvangen. Ook
gingen we steeds na wat de dynamiek van de zorg-
relatie was; is zorgen eenrichtingsverkeer of moet
je er iets voor terugdoen? Hoe ziet ‘zorgen’ eruit als
dat een maatschappelijke in plaats van een profes-
sionele opgave is? Zijn burgers wel bereid zorg te
delen of zijn er grenzen aan de actieve solidariteit
in maatschappelijke steunsystemen, waardoor het
werk terechtkomt op de schouders van enkele
goedwillenden?

In het werk van Joan Tronto gaat het steeds over de
relatie tussen één gever en één ontvanger van
zorg.”” De gever is een professional of een ouder
(lees: moeder). Als zorg vermaatschappelijkt, zoals
in een MSS, blijken er veel meer zorgende actoren
te zijn: familieleden, buren, vrienden, medeclién-
ten en, zoals we straks zullen zien, zelfs dieren.
Hoe ziet zorg er dan uit?

Om informele zorg beter te begrijpen, analyseren
we eerst de professionele zorgrelatie binnen het
MSS. In onderstaand vignet is een trajectbegeleid-
ster in gesprek met een cliénte die gekort dreigt te
worden op haar WW-uitkering. De cliénte voldoet
niet aan de sollicitatieplicht en de uitkering gaat
later in omdat ze langer op vakantie is geweest dan
toegestaan is.

De cliénte vertelt over de gesprekken die ze heeft
gehad met de betreffende ambtenaren en dat haar
‘eerlijk waar nooit verteld is’ dat er zo veel veran-
derde nu ze van de WAO naar de WW ging. Een groot
struikelblok is dat ze veel minder overhoudt nu ze in
de WW zit. ‘Dat scheelt 300 euro! Ik hou nu maar
250 euro over in de maand, dat is toch een schijn-
tje?!’ De trajectbegeleidster vraagt of het bedrag wel
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goed is berekend, ze heeft al vaker gezien dat daar
fouten in gemaakt worden. Ze adviseert om dit te
laten narekenen en geeft haar cliénte het adres van
een instantie die dat kan.

De zorg van de trajectbegeleidster bestaat uit
advies en steun, waarmee ze de ontreddering van
haar cliénte enigszins dempt. Ze neemt de klachten
van haar cliénte serieus en behoudt het overzicht
over de situatie. Ze valt haar cliénte niet af en zorgt
er door haar waakzaamheid voor dat deze het niet
ook nog eens financieel moeilijk krijgt. De bege-
leidster stuurt haar bij en weet waar de cliénte de
juiste ondersteuning kan krijgen en geeft haar
praktische hulp. Tegelijk neemt ze het schrijven
van het bezwaar niet helemaal van haar over.

De rol van de gever en de ontvanger lijken hier
helder en vanzelfsprekend: de zorgende geeft, de
verzorgde ontvangt. De ontvanger hoeft niets terug
te doen voor degene die zorg geeft: die krijgt haar
beloning in de vorm van een salaris. De relatie gaat
één kant op. Als degene die zorg geeft goed aansluit
op de zorgbehoeften, dan leidt deze rolverdeling
meestal tot tevredenheid, zoals onderstaand twee-
gesprek tussen deelnemers aan een werkproject
over de werkleider illustreert.

‘Hij weet echt wel perfect wat of er moet gebeuren
en hij is heel rustig’, vertelt de eerste man. De ander
vult aan ‘En hij heeft het in de gaten als het niet
goed gaat met je en dan maakt hij even een praatje,
weet je wel?’ Ze knikken tevreden.

In de termen van Tronto signaleert de begeleider
de behoeften van zijn cliénten, neemt er de verant-
woordelijkheid voor en biedt zorg die daarop aan-
sluit.

Zo'n duidelijke taakverdeling, met een passieve
ontvanger en een actieve zorggever, blijkt soms te
ontbreken. We zagen al dat degene die zorg krijgt,
impliciet de taak heeft om ook een goede ontvan-
ger te zijn. Dat is niet altijd gemakkelijk, maar wel
belangrijk. Vooral in informele zorgrelaties waarin
de verzorgde met de verzorgende verbonden is
door de persoonlijke relatie die ze hebben.

Plaats van handeling is een open dag van een
stichting die voorziet in voorlichting en lotgeno-
tencontact voor mensen die automutileren en hun
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familie. Een aantal ouders staat bij elkaar. De
ouders vertellen dat ze zich ongemakkelijk voelen;
ze weten zich ook gesterkt doordat ze zien dat hun
kind niet de enige is. Ze zijn blij dat het gesprek
met hun kind zo ver is dat ze vandaag mee mogen.
Een van de vaders vertelt:

‘Mijn vrouw en ik schrokken vreselijk en we waren
boos toen we tot de ontdekking kwamen dat mijn
dochter zichzelf beschadigde. Mijn dochter is een
prachtige meid, slim, gevoelig. Ik begreep niet wat
er gebeurde, wilde het ook niet begrijpen, want het
paste niet in het plaatje dat ik van haar had. Ik
schrok me kapot toen ik haar een keer in de badka-
mer aantrof, vooral doordat ze het verband al had
klaargelegd. Ze heeft me er aan mijn haren bijge-
sleept. Nu ben ik er blij mee, anders was ik haar
kwijt geweest. Het is wel moeilijk, maar je probeert
te praten en ruimte te geven, het is wel je kind.’

Dit voorbeeld laat zien dat zorg geven vraagt om
een bepaalde reactie van de verzorgde, namelijk
aanvaarding van de zorg. Een dochter die zichzelf
beschadigt, doet wel ongeveer het tegenoverge-
stelde: ze maakt zichzelf letterlijk kapot. Voor de
zorggever valt het niet mee om zorg te bieden als
de ontvanger niet eens minimale zorg voor zichzelf
opbrengt. Dat is een directe tegenwerking voor
degene die zorgt, zeker als die ook nog het idee
heeft dat het ‘expres’ gebeurt.

Deze ouders geven niet op. De (familie)band is
sterker dan (impliciete) voorwaarden voor de zorg-
relatie, al werken ze er hard aan die voorwaarden te
herstellen. Daarvoor heeft de dochter in het frag-
ment nu het initiatief genomen door hen mee te
nemen naar de open dag. Zij wil dat haar ouders
begrijpen welke onmacht er achter het snijden zit.

De wens dat zorgontvangers ‘goede patiénten’
zijn, dus zorg aanvaarden, hoorden we in ons
onderzoek vaker bij mensen die als vrijwilliger en
uit idealistische motieven zorgen voor mensen die
ze niet kennen. Een vrijwilligster, tevens ervarings-
deskundige, die een telefonische hulpdienst bezet:

‘Bij de hulpdienst krijg ik best heftige verhalen te
horen, maar ik weet niet of mensen een stoornis
hebben en zo ja, welke dan. Ik vind het vooral moei-
lijk als mensen bellen om te vertellen dat ze een TS
[suicidepoging] gaan doen en dan ophangen. Je
staat dan zo machteloos. Je kunt niet langs gaan, je
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kunt niet terugbellen, je kunt niets. Gelukkig is er
wel nazorg voor de vrijwilligers als ze iemand aan
de lijn hebben gehad die vertelt dat hij of zij suicide
wil plegen en dan ophangt. Ik zou het anders niet
volhouden. Ik ben dit werk gaan doen om anderen
ook weer hoop te geven, maar het is soms wel
zwaar’

Deze vrouw wil, door te luisteren en te adviseren,
iets doorgeven van haar eigen ervaringen en ande-
ren laten merken dat zij niet de enige zijn die door
een moeilijke tijd gaan. Degene op wie de zorg
gerichtis, wordt geacht deze zorg ook te erkennen
als goed en deze te ontvangen. Als het resultaat
(verbetering in het welzijn) of de waardering voor
de geboden zorg uitblijft, kan zorgen te moeilijk
worden.

Het gevoel ‘goed te doen’ blijft uit en daarmee
‘mislukt’ gevoelsmatig de zorg en vervalt het
motief om te zorgen. De ander laat zich niet hel-
pen. Ontvanger van zorg zijn is dus geen passieve
rol, maar een voorwaarde voor geslaagde zorg.

In het eerdere voorbeeld bleek al dat zorg geven en
zorg ontvangen bij elkaar horen. Onze informan-
ten vertelden daar nog meer over. Kunnen zorgen
voor anderen is ook een manier om zelf zorg te krij-
gen. Zeker voor mensen die zelf vaak in de rol van
zorgontvanger zitten, kan zorgen voor anderen een
belangrijke nieuwe rol zijn. Ze knappen er van op
en houden het leven beter vol.

‘Mijn poezen zijn een deel van mijn redding. De ver-
antwoordelijkheid is goed voor me, je hebt iets om
voor thuis te komen. Zelfs als ik weer voor langere
tijd weg moet, zijn ze er altijd als ik terugkom.’

Deze vrouw vertelt ook nog dat de afthankelijkheid
van haar huisdieren ervoor zorgt dat ze d66r moet
gaan, ook als ze zich niet goed voelt. Ze kan de kat-
ten niet aan hun lot overlaten, dan zouden ze dood
gaan. Ze is verantwoordelijk en in die rol onmis-
baarin het bestaan van de dieren. Tegelijkertijd
zorgen de katten — de zorgontvangers — door hun
aanwezigheid en afhankelijkheid dus ook voor hun
baas.

In het poezenvoorbeeld is sprake van een zekere
wederkerigheid. Het lijkt erop dat zorgen in
vriendschappen, en in andere informele relaties
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waarbij de één niet alleen maar afhankelijk is van
de ander, meer wederkerigheid vraagt.”” Moet er
balans zijn in wat de één geeft en de ander ont-
vangt, zoals bij ruilrelaties? Er blijkt meer dyna-
miek mogelijk dan in een professionele zorgrela-
tie. De rollen kunnen omgedraaid worden, moeten
dat misschien ook wel van tijd tot tijd, omdat
anders de balans van geven en ontvangen in de
vriendschap zoekraakt.

Tijdens een uitje van een project vertelt een deelne-
mer dat zijn activiteitengroepje weliswaar niet
meer bestaat, ‘maar ik heb daar wel een heel goede
vriendin aan overgehouden. Daar heb ik dagelijks
contact mee.’ Een andere deelneemster roept uit:
‘Dagelijks!? Ik zou dat niet kunnen.’ Hij antwoordt
heel ontspannen: Ja, en dan nemen we de dag even
door. Wat heb jij gedaan, hoe was het? En jij dan?’
Hijvertelt dat dat heel fijn is. ‘En als het met een van
beiden niet zo goed gaat, heb je steun aan elkaar.’

De communicatie tussen deze deelnemer en zijn
vriendin wijst op wederkerigheid in het zorgen. Ze
zijn zorger én verzorgde. Steun en verbondenheid
leveren de zekerheid op dat er altijd iemand is om
op terug te vallen als het niet goed gaat. De weder-
kerigheid van het contact zorgt voor een evenwich-
tige, steunende relatie waarin beiden zich prettig
voelen.

Als de wederkerigheid, de balans van geven en ont-
vangen, verloren dreigt te gaan, leidt dit niet altijd
tot het stoppen van het contact. Taken kunnen wor-
den verdeeld. Hiervan getuigt het volgende citaat
van een deelneemster van een werkproject over de
intensieve zorg voor haar bejaarde moeder.

‘Er moet iemand bij komen’, vertelt de deelneemster
aan het werkproject, ‘want de dokter heeft ook
gezegd dat die uitslag en de moeheid niet weggaan
als ik niet beter voor mezelf ga zorgen. Maar mijn
zus is er nogal op tegen.” Haar zus en zij blijken ver-
schillend te denken over hoe voor moeder moet wor-
den gezorgd. Zij en mijn broer doen de andere
tweeénhalve dag, maar de rest doe ik en het wordt
me echt teveel. Ik kom niet meer toe aan dingen die
ik leuk vind, mijn bezigheden worden onderbroken
als moeder ineens om aandacht vraagt, en zo zijn er
nog wel meer dingen.’
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Deze vrouw kan voor zichzelf ruimte creéren door
iemand in te schakelen die deels de zorg over-
neemt. Een derde kan dus de balans herstellen. Er
is dan sprake van gedeelde zorg, en niet van weder-
kerigheid. Dat iedereen zorg nodig heeft is duide-
lijk; het hoeft echter niet binnen eenzelfde relatie
te worden opgeknapt.

Een ander voorbeeld van gedeelde zorg wordt
geschetstin het citaat van een cliént die in zijn ‘cri-

In informele zorgrelaties is
meer dynamiek mogelijk

sismanagementplan’ ook de taken van familie en
vrienden heeft beschreven.

‘Het is in elk geval altijd belangrijk dicht bij huis
opgenomen te kunnen worden, want niet thuis de
dingen kunnen regelen levert alleen maar extra
stress op. Ik heb veel geleerd tijdens mijn opnames,
en dat pas ik nu toe als dat nodig is. Bijvoorbeeld
dat de post wordt doorgestuurd, zodat de rekenin-
gen op tijd betaald worden en je niet aan het eind
van een opname tot de ontdekking komt dat je uit
huis gezet bent.’ Eigenlijk vindt hij dat een ggz-
instelling daar ook meer initiatief in moet nemen.
‘Maatschappelijk werk van de instelling waar ik
opgenomen was, heeft daarin helemaal niets voor
me gedaan. Toen ben ik maar gestopt met naar hen
toegaan met vragen.’ Hij vertelt dat hij nu alles
heeft vastgelegd wat er moet gebeuren als hij opge-
nomen moet worden. Zijn familie en vrienden zor-
gen ervoor dat dit ook gebeurt.

Deze man zorgt voor zichzelf door anderen in te
schakelen. Hij heeft zelf de regie van de zorger op
zich genomen, door te organiseren dat anderen
zorg van hem overnemen als hij het zelf niet meer
kan. Hij is verantwoordelijk door zijn verantwoor-
delijkheid te delegeren. Hij organiseert zijn zorg
voor het moment waarop er geen wederkerigheid
kan zijn.

Een ander mooi voorbeeld van het verdelen van
zorgtaken over een ‘collectief’ is de situatie bij een
project waar de deelnemers samen koken en eten.
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Een aantal deelnemers heeft na de maaltijd opge-
ruimd en afgewassen. Er is nog eten over en een van
hen wil wel wat eten mee naar huis voor zijn huis-
genoot. Tk woon met twee andere 55+ mannen
beschermd, eentje komt hier ook wel koken en eten,
maar die is nu ziek dus neem ik wat eten voor hem
mee. Thuis kook ik meestal en dan doet een ander
meestal de boodschappen. Dat is wel leuk, om met
z'n drieén te wonen en de taken te kunnen verdelen.’

Zorg bestaat hier uit het heel praktisch meenemen
van een maaltijd, zodat een zieke deelnemer niet
hoeft te koken. [edere deelnemer doet waar hij of
zij op dat moment toe in staat is, en als dat niet lukt
nemen anderen de taken over. Ook kan iedere deel-
nemer doen wat hij het leukst vindt of het best kan.
Nietiedereen hoeft alles zelf te kunnen, of te doen.
Doordat dit project over dingen gaat die dagelijks
moeten, zoals eten koken, kan een hecht netwerkje
van diensten en wederdiensten ontstaan. Zorg is
hier niet alleen verdeeld over mensen, maar ook
over taken.

Contact kan vriendschappelijke wederkerigheid
opleveren, maar bovendien waardevoller worden
als de ander zelf ook ervaring heeft met het
omgaan met psychische klachten. Die contacten
tussen de deelnemers onderling lopen in de projec-
ten als een rode draad door de activiteiten, maar
we willen er hier specifiek aandacht aan besteden.
In een door cliénten zelf georganiseerde inloop-
voorziening voor mensen met een psychiatrische
achtergrond weten de deelnemers van elkaar wat
er in hun leven speelt. Ze komen hier om mensen te
ontmoeten die niet oordelen over psychische pro-
blemen.

Opvallend veel deelnemers spreken elkaar ook bui-
ten de inloop, bellen elkaar als ze iemand missen.
De inloop is een centraal ontmoetingspunt gewor-
den. Hoewel iedereen er mag komen, wordt niet
iedereen gemakkelijk opgenomen in de groep.
‘Nieuwe mensen moeten echt wel een aantal maan-
den regelmatig komen voordat ze erbij horen.’ De
vaste gasten beschouwen dat als prettig en veilig.
Het onderlinge contact wordt gezien als bijzonder
waardevol, omdat iedereen weet hoe het is om je
staande te moeten houden en omdat je niets hoeft
uit te leggen als het eens niet gaat. ‘Mensen hier zijn
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ervoor je als je ze nodig hebt en ook buiten de
inloop heb ik met een heel stel wel contact. Dan
gaan we wat drinken in de kroeg of op een bankje.
En je helpt elkaar hé, als er wat moet gebeuren.’

Het hebben van eigen ervaring met psychische pro-
blemen zorgt voor een extra dimensie in het con-
tact tussen de deelnemers. Ze hoeven elkaar niets
uit te leggen, ieder weet op zijn eigen manier hoe
het voelt om tegen grenzen aan te lopen. Ander-
zijds kunnen ze het elkaar juist wel uitleggen,
omdat iedereen het snapt. Die wederkerigheid en
(h)erkenning zijn kernwoorden die vanaf de jaren
zeventig al van toepassing zijn geweest op lotgeno-
tengroepen.

In het Utrechtse MSS zien we dat zorgrelaties diver-
ser en complexer worden wanneer ze ‘vermaat-
schappelijken’. We kunnen de theorie van Tronto
aanvullen op een manier die zinnig is voor het MSS.
Zo blijkt dat zorgen voor anderen ook een goede
manier kan zijn om zorg te krijgen. Het zorgen voor
anderen biedt een actievere en steviger rol dan die
van ‘patiént’. Niettemin is in een zorgrelatie ook
het goed ontvangen van zorg belangrijk en die rol
is niet passief. Door je op een goede manier te laten
verzorgen, bewijs je ook degene die de zorg biedt
een dienst. Het is een vorm van ‘zorgen voor de zor-
gende’ en levert beiden iets op. De ontvanger wordt
er beter van als de zorg aansluit bij zijn behoefte,
maar ook de gever heeft iets in zijn leven dat zin
geeft, hij of zij krijgt verantwoordelijkheid voor
het welzijn van een ander. Ook bleek dat zorg zich
niet per se in een een-op-eenrelatie hoeft af te spe-
len, maar kan worden verdeeld.

In veel van de projecten hebben de deelnemers
geen ‘klassieke patiéntenrol’ in de zin dat er voor
hen gezorgd wordt en zij zelf niets mogen of hoe-
ven te doen. Zij zijn actief. We zagen dat deelne-
mers aan de Utrechtse MSS-projecten ook voor
elkaar zorgen. Het zorgen lijkt vooral te ontstaan
als ‘bijproduct’ van de contacten die mensen in
deze projecten leggen. De projecten worden mid-
del, geen doel. Wel blijkt dat de projecten die clién-
ten als zinnig ervaren (klussen voor anderen, voor-
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lichting geven) en die aansluiten bij de dagelijkse
dingen (zoals koken), een steviger basis bieden om
elkaar te ontmoeten dan projecten die cliénten als
minder doelgericht ervaren, zoals de vrijblijvender
inloopfuncties. Zorgen voor anderen zit in de doel-
stelling van de projecten, en dat levert de dienstverle-
ner ook iets op.

Een groot deel van contacten hadden deelnemers aan
de MSS-projecten met mededeelnemers of begelei-
ders, maar ze noemden ook familie, vrienden, lotge-
noten en huisdieren. Dat is positief, want het doel
van het MSS is dat een steunsysteem ontstaat rond
een cliént. De projecten faciliteren ondersteuning
door gezamenlijke activiteiten van patiénten, bege-
leiders en lotgenoten of door hulp bij een specifieke
vraag.

Sommige projecten nodigden ook uit tot het mee-
nemen (en activeren) van andere steunbronnen, zoals
blijkt uit het voorbeeld van de ouders die meekwa-
men naar de voorlichtingsbijeenkomsten van de
stichting voor mensen die zichzelf beschadigen. Deze
projecten dragen bij aan een uitgebreider netwerk
van de deelnemers, die daardoor meer steunbronnen
tot hun beschikking krijgen. Ook kan hierdoor de
diversiteit groeien van de rollen die zij op zich nemen.
De deelnemers kunnen bijvoorbeeld de rol van vriend
krijgen. En door de erkenning die ze krijgen voor hun
deskundigheid, kunnen zij zich goed voelen in de rol
van collega.

Opvallend genoeg werd contact met buren en buurt-
genoten door de deelnemers nauwelijks genoemd en
door de onderzoekers ook amper geobserveerd. Die
interacties lijken weinig voor te komen. Misschien
dat het opzetten van meer buurtprojecten dit contact
tot stand zou kunnen brengen. Bijvoorbeeld, in het
wijkproject ‘Onze Buren’ in Dordrecht hebben buurt-
genoten (met en zonder psychische problemen) en
instanties de handen ineengeslagen om de leefbaar-
heid van de buurt te verbeteren.’# Ze hebben een
gezamenlijk doel en investeren daar allemaal in.

Ook een buurtproject zoals ‘TijdVoorElkaar’ in
Utrecht zou perspectief kunnen bieden. Wijkbewo-
ners worden gestimuleerd elkaar hun talenten en
diensten aan te bieden, zoals klussen, gezelschap,
kunst maken.” Onze analyse suggereert dat de
wederkerigheid die in dit soort projecten is inge-
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bouwd, het succes ervan zou kunnen verklaren. Er
is niet één ‘partij’ die leunt op een andere. Naast de
rol van zorgontvanger krijgen de buren met een
psychiatrische achtergrond meerdere en gewaar-
deerde rollen en identiteiten.

We kunnen concluderen dat de contacten die
ontstaan in de deelname aan MSS-projecten een
waardevolle bron van steun zijn en dat cliénten

Buren spelen nauwelijks
een rol in een steunsysteem

daar ook gebruik van maken. Het werk dat is verzet
in het Utrechtse laat zien hoe zoiets abstracts als
een maatschappelijk steunsysteem vorm kan
krijgen.

We danken Marijke Bolten voor de afname van interviews en
Hans Kroon en Jaap van Weeghel voor hun inhoudelijke advie-
zen. Het onderzoek werd uitgevoerd met financiéle ondersteu-
ning van het Fonds Psychische Gezondheid en door de deelne-
mers aan het regionale project MSS stad Utrecht: SBWU,
Altrecht Willem Arntsz, Gemeente Utrecht en Centrum Malie-
baan.
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Zorggebruik van patiénten in ACT of
FACT — Cijfers uit vier Psychiatrische
Casus Registers

De zorg voor patiénten met een ernstige psychiatri-
sche aandoening is binnen Nederland niet gestan-
daardiseerd. In het nieuwe millennium is Assertive
Community Treatment (ACT) sterk in opkomst. Een
Nederlandse variant daarop is Flexible Assertive
Community Treatment (FACT, voorheen Function
Assertive Community Treatment genoemd). Maar
zijn de methoden ook succesvol? In vier regio’s
wordt al het zorggebruik van psychiatrische
patiénten geregistreerd voor onderzoek. Gegevens
uit deze casusregisters zijn gebruikt om ACT en
FACT wetenschappelijk te evalueren. In dit artikel
bespreken we de resultaten van diverse onderzoe-
ken.

Wat ACT en FACT inhouden, is elders uitvoerig
beschreven."” De groep patiénten die gebruik-
maakt van (F)ACT wordt op verschillende manieren
aangeduid. In het Nederlands spreekt men vaak
van EPA (Ernstige Psychiatrische Aandoeningen).
In het Engels wordt de term Severe Mental Iliness
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(SMI) gebruikt. De patiénten hebben ook na behan-
deling nog symptomen, zijn vaak verslaafd en heb-
ben een slechte lichamelijke gezondheid. Ongeveer
driekwart heeft de diagnose schizofrenie of psy-
chose.’ De patiénten hebben meestal een combina-
tie van psychiatrische, sociale en somatische
zorgbehoeften, en komen dus bij meerdere zorg-
aanbieders. Ze hebben zorg op maat nodig. Daar-
naast is hun ziekte-inzicht vaak laag en dat maakt
de behandeling extra moeilijk. Ze tonen geringe
therapietrouw en vallen vaak uit.

Naast het verminderen van het aantal opnames en
de opnameduur is een belangrijk doel van ACT en
FACT om patiénten in zorg te houden. Door hun
geringe ziekte-inzicht haken EPA-patiénten nog
wel eens af. Omdat ze vaak te maken hebben met
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meerdere zorgverleners, werkt dat uitval in de
hand. Bij patiénten die niet de zorg krijgen die ze
nodig hebben, kan het beeld van (psychotische)
symptomen, klachten, verslaving, isolement en
dakloosheid onnodig verergeren. Als dit leidt tot
een onhoudbare situatie (de patiént is een gevaar
voor zichzelf of voor anderen), dan volgt een dure
crisisopname. Door de invoering van (F)ACT zou dit
voorkomen moeten worden.

ACT is ontwikkeld in de Verenigde Staten. De
resultaten waren daar positief; de patiénten wer-
den minder vaak opgenomen, bleven langer in
zorg en waren tevredener.” Maar in Europa is de
standaardzorg al beter, waardoor ACT minder dui-
delijk als favoriet uit onderzoek tevoorschijn komt.
FACT is speciaal voor Nederlandse regio’s ontwik-
keld. In eerste instantie voor gebieden waar de
bevolkingsaantallen te klein zijn om voldoende
patiénten te vinden voor ACT-teams. Later is deze
scheiding verwaterd, er zijn nu ook FACT-teams in
stedelijke regio’s en ACT-teams in landelijke
regio’s.

Als er in een regio ACT- of FACT-teams worden
ingesteld, dan worden de teams toegevoegd aan de

Verdwijnen mensen uit
(F)ACT omdat het goed of
slecht gaat?

standaardzorg. ledere patiént heeft binnen een
team een casemanager of dossierhouder. Die codr-
dineert alle zorg en behandeling die deze patiént
krijgt. Ook zijn er in de teams andere deskundigen,
zoals verslavings- en ervaringsdeskundigen.
FACT-deskundigen noemen de continuiteit van de
zorg het grote voordeel van FACT.' Bij ACT zijn
alleen de ernstigste patiénten in zorg, bij FACT alle
EPA-patiénten. Zowel bij ACT als bij FACT worden de
namen van de ernstigste patiénten op een (elektro-
nisch) schoolbord gezet en dagelijks in het behan-
delteam besproken. Bij FACT verdwijnt een patiént
van het bord als het beter gaat en komt hij of zij
weer terug op het bord als het slechter gaat, maar
de patiént blijft binnen hetzelfde team. Bij ACT
wordt een patiént overgedragen aan een andere
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behandelaar zodra deze minder intensieve zorg
nodig heeft. In (F)ACT-regio’s krijgt grofweg 20%
van de EPA-patiénten ACT. Dat is 6f binnen een
FACT-team 6f door overplaatsing naar een ACT
team.

FACT-teams zijn als eerste gestart in Noord-Hol-
land Noord en daarna in Zuid-Limburg, maar FACT
verovert nu heel Nederland. Zowel bij ACT als bij
FACT kunnen de teams verschillen in de mate
waarin ze de principes van (F)ACT toepassen, met
andere woorden, hoe trouw ze het model uitvoeren.
Daarom zijn er lijsten ontwikkeld die regelmatig
worden gescoord bij visitaties om de modelge-
trouwheid te controleren: de DACTS voor ACT en de
FACTS voor FACT.' Bij de DACTS betekent een score
van 2,9 of lager dat de principes slecht worden
gevolgd, een score tussen 3,0 en 4,1 dat de principes
voldoende worden gevolgd; een score tussen de 4,2
en de 5 dat de principes volledig worden gevolgd.
Ook bij de FACTS worden alle items gescoord op een
s-puntsschaal, waarbij 5 volledige implementatie
betekent, maar de lijst met items is uitgebreider.

De Psychiatrische Casus Registers (PCR) registreren
het psychiatrische zorggebruik van alle patiénten
van alle instellingen in een bepaalde regio. Neder-
land heeft vier van deze PCR’s en zij registeren het
zorggebruik in de regio’s Noord-Nederland (Gro-
ningen, Friesland en Drenthe), Midden-Nederland
(provincie Utrecht), Rijnmond en Zuid-Limburg.
Naast opnames en ambulante contacten worden
contacten met (F)ACT apart geregistreerd. Zo kun-
nen periodes waarin patiénten (F)ACT krijgen, wor-
den onderscheiden van periodes waarin ze geen
contact met een (F)ACT-team hebben. Een (F)ACT-
periode wordt namelijk regelmatig gevolgd door
een (F)ACT-loze periode.

Om te onderzoeken of ACT en FACT werken, is
natuurlijk meer nodig dan cijfers over het zorgge-
bruik uit de PCR’s. Er is voorgesteld om in Neder-
land een aantal (geestelijke) gezondheidsuitkom-
sten standaard te registreren onder de naam
Routine Outcome Monitoring (ROM) of Routine
Outcome Assessment (ROA).” Zo moeten de regis-
traties en de prestatie-indicatoren van diverse
regio’s meer op elkaar gaan lijken. Maar er blijven
verschillen in keuzes voor de ROA-instrumenten
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tussen de regio’s. Bovendien zijn de data die we
hier bespreken van vooér het betreffende voorstel.
De effectiviteit van ACT en FACT is daarom in de vier
PCR-regio’s afzonderlijk onderzocht. In Noord-
Nederland en Rijnmond is dat gedaan met de
Health of the Nations Outcome Scale (HONOS) en in
Zuid-Limburg met de Brief Psychiatric Rating Scale
(BPRS). Beide zijn ROA-uitkomsten. Van de regio
Midden-Nederland waren alleen gegevens over
zorggebruik beschikbaar.

Patiénten die op het ene moment ACT of FACT
krijgen en op het andere moment niet, kunnen
met zichzelf vergeleken worden. Maar omdat het
onderzoek wordt gedaan met Routine Outcome-
gegevens, zijn er ook patiénten met alleen metin-
gen tijdens (F)ACT of juist tijdens (F)ACT-loze perio-
des. Deze (F)ACT-loze periodes kunnen periodes
zijn voordat de patiént (F)ACT krijgt of nadat hij
(F)ACT heeft gehad (‘na (F)ACT’). En bij sommige
onderzoeken zijn er ook gegevens over patiénten
die nooit FACT hebben gekregen. Door moderne
analysetechnieken konden alle gegevens gebruikt
worden om uitkomsten tijdens (F)ACT-periodes en
tijdens de twee soorten (F)ACT-loze periodes met
elkaar te vergelijken, ondanks dat de patiénten-
groepen gedeeltelijk overlappen.

De resultaten uit de vier PCR-regio’s worden
hieronder kort besproken. Wanneer de lezer meer
details wil weten, raden we aan om de Engelstalige
artikelen te lezen waar we naar verwijzen.

In Rotterdam behandelen zes ACT-teams patiénten
met EPA die ouder zijn dan 18 jaar en die bij aan-
vang niet gemotiveerd zijn om behandeld te wor-
den.” Bij deze patiénten is vanaf het moment dat ze
in behandeling kwamen, tussen 2003 en 2008, ieder
half jaar de HONOS afgenomen. In totaal deden 139
patiénten mee aan het onderzoek en waren er 637
metingen. De DACTS-scores van de zes teams zijn
tussen de 3,4 en de 3,6 — oftewel voldoende.

Vooral bij de mannelijke patiénten verbeterde
het psychosociaal functioneren (de HoNOS totaal-
score) in de eerste maanden dat ze ACT kregen.

Het grote nadeel van het Rotterdamse onderzoek
was echter het ontbreken van een controlegroep
met vergelijkbare patiénten die geen ACT kregen.
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In een naturalistische studie als deze komt het
ook voor dat patiénten onvrijwillig opgenomen
worden tijdens de studie.'” De patiénten die opge-
nomen werden, functioneerden slechter bij aan-
vang van ACT. Dit was te verwachten, want dit is
eenreden voor opname. Na opname verbeterde
hun functioneren. Of dit door de opname komt of
door natuurlijke fluctuatie (regressie naar het
gemiddelde)is niet te zeggen. Nadat de opgeno-
men patiénten weer ontslagen waren, bleven hun
serieuze psychosociale problemen bestaan, net als
bij de niet opgenomen patiénten. ACT blijft dus in
beide groepen nodig.

Kortom, hoewel ACT erop gericht is om patién-
ten zo lang mogelijk uit de kliniek te houden, kan
een opname toch af en toe nodig zijn. Dit lijkt geen
gevolgen te hebben voor het ACT-traject op de lan-
gere termijn.'” Daarnaast bleek dat patiénten die
hetlangstin ACT bleven meer problemen en onver-
vulde zorgbehoeften hadden.

De Utrechtse ACT-teams richten zich specifiek op
de zorgmijders binnen de EPA-populatie. Voordat
deze teams werden ingesteld, waren er drie rede-
nen waarom deze patiénten geen zorg kregen. Ten
eerste kwamen patiénten niet opdagen en kregen
de instellingen daar geen grip op. Ten tweede had-
den de patiénten een complexe zorgbehoefte waar-
door ze tussen wal en schip vielen. Een verslaafde
met schizofrenie kon bijvoorbeeld niet terecht bij
de verslavingszorg vanwege zijn schizofrenie, en
andersom werd deze patiént bij psychiatrische
instellingen niet geholpen vanwege zijn versla-
vingsprobleem. Ten derde konden patiénten agres-
sief zijn of zich antisociaal gedragen. De bestaande
zorg wist niet hoe daar mee om te gaan.

De patiénten bleven gemiddeld 24 maanden in
ACT (sd 17, range 5 dagen tot 8,5 jaar). De DACTS-sco-
resvan de drie ACT-teams waren goed: 4,1, 4,2 en
4,6.Na het starten van deze ACT-teams voor zorg-
mijders bleek dat het zorggebruik van deze patién-
ten toenam. Tijdens ACT kregen patiénten meer
woonbegeleiding en hadden zij meer dagactivitei-
ten dan daarvoor.

De toename in zorggebruik tijdens ACT kan
gezien worden als een succes van de ACT-teams.
Maar ook de patiénten die geen ACT meer kregen
gebruikten meer woonbegeleiding en dagactivitei-
ten dan voor ze in ACT kwamen. Daarnaast was hun
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intramurale zorggebruik hoger. En dat terwijl kort-
durende klinische opnames in de analyses gewoon
werden meegeteld als ‘tijdens ACT’. Als zorgmijders
door de ACT-teams opnieuw in contact komen met
de ggz,dan is dat een verdienste van ACT, ook als de
patiénten niet in ACT blijven maar doorverwezen
worden naar intramurale zorg. In dat geval kan
ook de toename in zorggebruik nd ACT gezien wor-
den als een succes van de ACT-teams. Er was echter
geen controlegroep, dus het is mogelijk dat de
zorgmijders ook zonder contact met ACT op de lan-
gere termijn opgenomen zouden zijn.

Na de invoering van FACT in Maastricht en omstre-
ken steeg het percentage patiénten in remissie
(gemeten met de BPRS) van 19% naar 31%."° De kans
op remissie bleek dus met 15% toegenomen. Bij dit
onderzoek werd nog niet geidentificeerd welke
personen FACT kregen en welke niet. Het ging om
een regiobrede pre-postvergelijking.

Toen later betere data beschikbaar kwamen (tot
en met 31-12-2007), zijn de FACT-patiénten geidenti-
ficeerd en vergeleken met controlepatiénten uit
twee naastgelegen regio’s zonder FACT.'“ De drie
FACT-teams uit de regio Maastricht en omstreken
zijn gestart in april 2002 en hebben FACTS-scores
tussen de 3,4 en de 4. De FACT-patiénten zijn
geidentificeerd op grond van de PCR-gegevens tus-
sen 2002 en 2005. We zijn ervan uitgegaan dat alle
patiénten die eenmaal een contact hadden met
FACT, ook in 2006 en 2007 FACT-patiénten waren.
De maximumduur van FACT was dus bijna 6 jaar.

De bevinding dat remissie toenam na de invoe-
ring van FACT werd met het tweede onderzoek
gerepliceerd.' Maar dit bleek alleen te gelden voor
patiénten met een zorgbehoefte op het gebied van
psychotische symptomen. Deze patiénten met ern-
stigere symptomen profiteren het meest van
behandeling door een multidisciplinair team en
van een verbeterde continuiteit van zorg. Ook
bleek dat op dat moment patiénten met een bijko-
mende alcohol- of drugsverslaving geen baat had-
den bij FACT. Patiénten met een zorgbehoefte op
dit gebied waren niet vaker in remissie.'* Na dit
onderzoek zijn de FACT-teams in de regio uitge-
breid met verslavingsdeskundigen om FACT
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Tijdens FACT zijn er meer korte
opnames en meer beschermd
wonen

geschikt te maken voor personen met bijkomende
verslavingsproblemen. Dit zal in de toekomst
onderzocht moeten worden.

In Groningen, een subregio van het PCR Noord-
Nederland, loopt een studie genaamd PHAMOUS
(Pharmacotherapy Monitoring and Outcome Sur-
vey). Ditis een doorlopende dataverzameling van
het Rob Giel Onderzoekcentrum. Alle patiénten
die in Groningen wonen, in zorg zijn bij een grote
instelling voor psychiatrische zorg (Lentis) en
antipsychotica krijgen, ondergaan jaarlijks een
somatische screening. De behandelaar vult dan
samen met een onderzoeksverpleegkundige de
HoNOS in.

In 2009 hadden de 11 FACT-teams FACTS-scores
tussen de 2,4 en 3,4. Zeven van de 11 teams (64%)
scoorden 3,0 of hoger — wat voldoende is. Uit het
PCRis bekend welke patiénten bij welke metingen
behandeld werden volgens FACT. Zo konden we
vaststellen wie in de ‘nu FACT'-groep viel (d.w.z. op
dat moment), wie ‘ooit FACT” had gehad maar nu
niet, en wie ‘nooit FACT had gehad (de controle-
groep). Uiteindelijk konden 645 patiénten worden
meegenomen in de analyse, waarvan 16% (n=102)
controles waren. Patiénten in FACT hadden gemid-
deld 27 contacten per jaar (sd=33). De gemiddelde
duur van de FACT-periode was 62 maanden (sd 35
maanden, range 1 dag-10 jaar).

Patiénten in FACT scoorden beter op de HONOS
totaalscore en op de symptomensubschaal dan de
patiénten tijdens FACT-loze periodes en dan de con-
trolegroep.'” Dit is een aanwijzing dat de sympto-
men minder ernstig zijn wanneer patiénten FACT
krijgen. Oorzakelijkheid van dit verband is echter
met deze data niet aan te tonen.

Patiénten in FACT kregen minder intramurale
zorg en meer andere zorg (ambulant, beschermd
wonen, dagactiviteiten). Maar in periodes ‘na FACT’
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nam het aantal opnamen juist toe. Dit zijn patién-
ten die langdurig opgenomen worden of
beschermd wonen op het terrein van een instel-
ling. Op dat moment vallen ze namelijk buiten het
bereik van het FACT-team, terwijl ze na korte opna-
mes weer teruggaan naar hun oude FACT-team. Die
laatste patiénten zijn daarom als ‘nu-FACT meege-
teld in de data.

Ook de toename in het aantal opnames ‘na FACT'
is dus niet oorzakelijk, maar het gevolg van een
terugval waardoor langdurige opname nodig was.
Het is ook mogelijk dat het FACT-team huisvesting
regelt voor een patiént die het alleen niet goed
redt. Als die huisvesting op het terrein van de

Figuur1 FACTvergeleken met standaardzorg (SZ)
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instelling is, valt de patiént ook uit FACT.

Een kanttekening bij deze resultaten is dat de
groepen niet optimaal vergelijkbaar zijn. Er is niet
gematcht tussen personen. Verder waren er maar
heel weinig FACT-patiénten met een meting voor-
dat FACT begon. Een pre-postvergelijking was dus
niet mogelijk. Toch bleek de zorgconsumptie van
de ‘o0it-FACT -patiénten vergelijkbaar met de zorg-
consumptie van controles. Dit maakt het aanneme-
lijker dat de verschillen tussen de ‘nu-FACT’-groep
en de andere groepen komen doordat die eerste
groep FACT krijgt. Hoewel oorzakelijkheid altijd
moeilijk is aan te tonen, lijkt FACT al met al wel
degelijk gunstig voor de patiénten.
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De hierboven genoemde resultaten vinden wij rela-
tief positief. Maar als FACT inderdaad samengaat
met verbetering van psychopathologie, gaat dit
dan ook samen met een kostenbesparing wanneer
vergeleken wordt met standaardzorg? Of zijn de
extra kosten het waard (kosteneffectiviteit)?

Om kosteneffectiviteit te onderzoeken hebben
we gebruikgemaakt van HTA-modellen.

HTA staat voor Health Technology Assessment. Uit
dit vakgebied komt de methode om modellen te
genereren met gegevens uit meerdere bronnen.
De meeste gegevens voor ons model kwamen uit
een onderzoek waarin FACT-patiénten gematcht
werden met patiénten uit een regio zonder FACT.

Uit ons HTA-model bleek dat, hoewel een FACT-
contact in het model dezelfde prijs had gekregen
als standaardzorg, de patiénten die FACT kregen
duurder waren dan de gematchte patiénten uit de
controleregio.”” Dit komt volgens het model
omdat FACT de patiénten in zorg houdt die anders
uitvallen. Daarnaast zijn de patronen van zorgcon-
sumptie anders.

Ditis te zien in figuur 1.” Deze figuur is geba-
seerd op percentages patiénten die per jaar van de
ene vorm van zorg naar de andere overgaan. Het
percentage langdurig opgenomen patiénten is
lager als de patiénten FACT krijgen, maar het per-
centage korte opnames en beschermd wonen is
juist hoger dan in standaardzorg. Dit andere
patroon van zorgconsumptie is juist de bedoeling
van FACT. De bedoeling is ook dat dit op de lange
termijn leidt tot verbetering en daardoor tot min-
der zorgconsumptie.

Bij de HTA-analyse hebben we echter geen
onderscheid gemaakt tussen de korte- en de lange-
termijneffecten. Het is de eerste keer dat de kosten-
effectiviteit op deze manier is onderzocht; vol-
gende keren zou dit verschil moeten worden
meegenomen. De conclusie is dat op de korte ter-
mijn meer zorg gebruikt wordt als de patiénten
FACT krijgen; voor kosteneffectiviteit op de lange
termijn is meer onderzoek nodig.

De problematiek van ACT-patiénten is zo ernstig en
complex dat professionals ervan uitgaan dat de
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zorg voor deze patiéntengroep veelal blijvend
moet zijn. Ook bij FACT gaan ze uit van een lange
zorgduur. Ze willen immers continuiteit van de
zorg bieden, ook als het beter met een patiént gaat.
Noch voor ACT noch voor FACT zijn er echter bron-
nen waarin dit wordt aangetoond. De gegevens uit
de hier besproken onderzoeken laten zien dat er
wel degelijk patiénten uit ACT en FACT verdwijnen.

Zowel patiénten die zodanig verbeterd zijn dat
ze niet meer tot de doelgroep van ACT behoren, als
patiénten wier psychiatrische aandoening zo ern-
stig is dat ze langdurig opgenomen moeten wor-
den, verdwijnen uit ACT. Maar er verdwijnen ook
patiénten uit FACT. Ook vanwege langdurige
opname of langdurige huisvesting op het terrein
van een instelling. In theorie kunnen ook FACT-
patiénten niet meer tot de doelgroep behoren van-
wege vermindering van de ernst van de sympto-
men."> Daarnaast kunnen patiénten natuurlijk
uitvallen of verhuizen naar een regio waar nog
geen (F)ACT-teams zijn.

Onderzoek in Rijnmond toont aan dat van de
ACT-patiénten 24% verwezen wordt naar minder
intensieve zorg en 17% naar intensievere zorg.”' De
patiénten die niet na enige tijd verwezen werden
naar andere zorg, bleken de meeste problemen te
hebben.

FACT en ACT lijken iets toe te voegen aan de zorg
voor patiénten met EPA. Patiénten blijven langer in
zorg. Bij FACT is het de bedoeling dat dit ook bij
hetzelfde team is.

Meerdere van de hier besproken onderzoeken
vinden geen daling van het aantal opnamedagen,
terwijl de hypothese was dat het in zorg houden
van patiénten leidt tot minder opnamedagen op de
lange termijn. Met de korte duur van deze onder-
zoeken was dit echter niet aan te tonen. Het is ook
mogelijk dat er een bepaalde beddencapaciteit is
en dat die altijd volledig gebruikt wordt. Dit kan
verklaren waarom er geen dalingen van opname-
dagen worden gevonden.

Het onderzoek in Zuid-Limburg vond dat FACT
niet werkt als er sprake is van bijkomende versla-
vingsproblemen.'# Het onderzoek in Rijnmond
toonde wel aan dat patiénten met EPA en een bijko-
mend verslavingsprobleem meer psychosociale
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problemen hadden, maar de uitkomsten van ACT
werden niet uitgesplitst naar wel of niet verslaafd.
In Zuid-Limburg heeft men later verslavingsdes-
kundigen aan de FACT-teams toegevoegd. Mogelijk

FACT-patiénten gebruiken
op korte termijn meer
zorg

is er daardoor nu geen verschil in uitkomst meer
tussen verslaafde en niet verslaafde patiénten. We
bevelen aan om in de gaten te houden of patiénten
die ACT of FACT krijgen én verslaafd zijn, vol-
doende zorg krijgen voor hun verslaving.

De keuze voor ACT of FACT zal vaak gebaseerd
zijn op praktische overwegingen. In niet-stedelijke
gebieden zijn er soms te weinig patiénten om een
ACT-team vol te krijgen en kiest men daarom vaker
voor FACT. Maar ook in gebieden waar wel vol-
doende patiénten zijn heeft FACT volgens de ont-
wikkelaars van FACT het voordeel van continuiteit
van de zorg.

De hier besproken resultaten geven echter geen
uitsluitsel of beter voor FACT of voor ACT gekozen
kan worden. Zodra patiénten in FACT op het bord
staan, is de behandeling in beide methoden in
principe hetzelfde. Het verschil zit bij de andere
EPA-patiénten die niet op het bord staan. Deze pati-
enten zijn in de onderzoeken naar ACT niet meege-
nomen. Als in een ACT-regio en een FACT-regio

DACTS staat voor Dartmouth Assertive Community Treatment
Scale; FACTS voor Functie ACT schaal.

Bij later onderzoek is gebleken dat niet alle patiénten voor
altijd in FACT blijven. Dus mogelijk klopt deze aanname niet.
Zie verder in de tekst.
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dezelfde ROA-maten worden geregistreerd, is
onderzoek naar deze 80% EPA-patiénten mogelijk.

Er zijn ook regio’s in Nederland waar ACT en
FACT beide bestaan. Het lijkt dan of FACT aan de net
iets minder ernstige patiénten wordt gegeven en
ACT aan de ernstigste. Dit is nooit de bedoeling
geweest van de bedenkers van FACT; de continui-
teit van zorg, het stokpaardje van FACT, is in gevaar
als de FACT-patiénten doorstromen naar ACT als
het slechter met ze gaat.

De hier besproken onderzoeken tonen aan dat
het niet realistisch is om aan te nemen dat alle pati-
enten die nu ACT of FACT krijgen, dat ook voor de
rest van hun leven blijven krijgen. Er zijn drie groe-
pen te onderscheiden. Ten eerste zijn er patiénten
met wie het zo goed gaat dat ze niet meer tot de
EPA-groep horen. Ten tweede worden er patiénten
opgenomen of vertrekken ze naar beschermd
wonen. Ten derde zijn er patiénten die ondanks de
bemoeizorg toch uitvallen en opnieuw zorg gaan
mijden. De redenen voor het verdwijnen van pati-
enten uit ACT of FACT dienen beter onderzocht te
worden. Gaat het zo goed met ze dat ze geen (F)ACT
meer nodig hebben, of juist niet?

In dit artikel lieten we zien dat (F)ACT samen-
gaat met andere patronen van zorgconsumptie en
een verbetering van ROA-uitkomsten (minder psy-
chopathologie). Oorzakelijkheid is echter moeilijk
aan te tonen. Om ACT en FACT te vergelijken is
meer onderzoek nodig; vooral naar de groep pati-
enten die wel tot de doelgroep van FACT maar niet
tot de doelgroep van ACT behoren. Het is een illusie
om te verwachten dat alle patiénten oneindig in
(F)ACT blijven.
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Samenvatting

Assertive Community Treatment (ACT) en Flexible
Assertive Community Treatment (FACT) zijn behandel-
strategieén voor patiénten met ernstige psychiatri-
sche aandoeningen. In vier Psychiatrische Casusregis-
ters (PCR) zijn het zorggebruik, de klachten en de
symptomen van patiénten in ACT en FACT vergeleken
met patiénten in standaardzorg. In ACT en FACT
gebruiken patiénten meer extramurale zorg, maar
nauwelijks minder intramurale zorg. Ze blijven ook
niet oneindig in (F)ACT. Veel onderzoek vond dat
(F)ACT-patiénten psychosociaal beter functioneren.
Vanwege het hogere zorggebruik is FACT duurder dan
standaardzorg. Om ACT en FACT te vergelijken moeten
patiénten worden onderzocht die niet tot de doel-
groep van ACT behoren maar wel tot die van FACT; de
behandeling is hetzelfde zodra een FACT-team de zorg
voor een patiént intensiveert. Juist in de bredere doel-
groep van FACT zijn er verschillen, vooral in continui-
teitvan zorg.
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Screening met de zorgbehoeftenlijst bij
patiénten met bipolaire stoornissen

De richtlijn bipolaire stoornissen’ geeft aan dat
voor het in kaart brengen van zorgbehoeften bij
patiénten met een bipolaire stoornis gebruikge-
maakt kan worden van de Camberwell Assessment
of Need” of de zorgbehoeftenlijst.

Het begin 2008 opgerichte behandelcentrum
bipolaire stoornissen van GGZ Noord-Holland-
Noord te Alkmaar bestond uit een gespecialiseerd
vast team bestaande uit een psychiater, een psycho-
loog, een maatschappelijk werker, twee spv’en en
een secretaresse. In de tweede helft van 2008 wer-
den alle 160 patiénten van het centrum gescreend
met de zorgbehoeftenlijst. De lijst werd door een
vaste behandelaar aan de patiént gegeven met de
uitleg dat hiermee eventueel verborgen zorgbe-
hoeften ontdekt konden worden.

Eind 2009 was de lijst bij 131 patiénten in het
medisch dossier terug te vinden. Het is onduidelijk
of de overige lijsten ontbreken omdat ze niet uitge-
reikt, niet geretourneerd door de patiént of niet
gearchiveerd zijn. Twee van de 131 patiénten (2%)
vulden de lijst in, maar toonden zich, ondanks de
uitleg, verbolgen over de vragenlijst, die infor-
meert naar problemen op psychologisch, psychia-
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trisch of sociaal terrein, maar ook naar ADL-proble-
men als wassen, aankleden of incontinentie. Deze
patiénten wensten dit soort lijsten nooit meer te
ontvangen. Van de 131 getraceerde patiénten vul-
den er maar liefst 111 (85%) in geen zorgbehoeften te
hebben. Achttien patiénten (14%) vulden wel
behoeften in, maar die waren bij de behandelaars
al bekend. Bij twee slecht functionerende patién-
ten (2%) waren voordien al problemen op verschil-
lende terreinen bekend, maar kwamen door de
zorgbehoeftenlijst nog nieuwe, tot dan onbekende
problemen aan het licht.

De zorgbehoeftenlijst is eerder afgenomen bij een
vergelijkbare patiéntenpopulatie in Deventer,
Almelo, Nijmegen en Leiden.” De onderzoekers ver-
melden niet hoeveel zorgbehoeften pas door de
vragenlijst voor het eerst aan het licht kwamen. In
tegenstelling tot de bevindingen in Alkmaar rap-
porteerden hier 125 van 157 de patiénten (80%) min-
stens één zorgbehoefte. Gemiddeld waren 40% van
de gemelde zorgbehoeften niet vervuld.

Een mogelijke verklaring voor het grote verschil
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met onze bevindingen is, dat patiénten in Alkmaar
de lijst zelf invulden na de uitleg dat het doel was
om verborgen zorgbehoeften te ontdekken. Deze
zouden dan onderwerp van de behandelplanbe-
spreking kunnen worden. In het andere onderzoek
werd de lijst ook als zelfinvullijst gehanteerd maar
werd aan patiénten gevraagd al hun zorgbehoeften
te scoren en aan te geven of deze wel of niet waren
vervuld.” Wellicht brachten de Alkmaarse patiénten
met hun antwoorden tot uitdrukking, dat zij geen
extra behandeling wensten voor zorgbehoeften die
al vervuld werden (alle patiénten hebben immers
—vaak complexe — zorgbehoeften waarover in hun
behandelplannen therapieafspraken gemaakt zijn).

Wij concluderen daarom dat screening op onbe-
kende zorgbehoeften met de zorgbehoeftenlijst in
ons behandelcentrum alleen op indicatie zinvol is,
namelijk bij slecht functionerende patiénten bij
wie al problemen op verschillende terreinen
bekend zijn.
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Zoveel soorten van wanhoop

Er gaat eenrilling door me heen als ik parkeer op
het dorpsachtige terrein van het psychiatrisch zie-
kenhuis waar de conferentie over ‘Hulp bij zelfdo-
ding in de psychiatrie’ zal plaatsvinden. Parkeren
in het hol van de leeuw. Hier zit ik dan als psychia-
trisch patiént, inmiddels ervaringsdeskundige,
met al mijn ambivalentie jegens diezelfde psychia-
trie. Oud zeer in het hart, gepaard aan dankbaar-
heid voor de overlevingshulp die ik kreeg. Nog
maar even genieten van de zon. Ik steek mijn hoofd
door het open autoraam. Het is een ‘invitational
conference’ en heeft dus een besloten karakter. Als
cliént-medewerker van de Suicide Preventie Com-
missie van Ingeest hoor ik erbij.

De eerste lezing, door de voorzitster van de
Nederlandse Vereniging voor een Vrijwillig
Levenseinde (NVVE) Paula van Dam, belicht op kri-
tische wijze de motieven van de psychiater om al
dan niet te helpen bij zelfdoding. De Levenseinde-
kliniek, die op instigatie van de NVVE is gestart,
bestaat op de dag dat de conferentie plaatsvindt
precies een week. Deze kliniek moet een uitkomst
bieden aan mensen die geen gehoor vinden voor
hun stervenswens, maar er wettelijk gezien wel
voor in aanmerking komen. Het blijkt dat van de
zestig in die eerste week ingediende verzoeken
voor euthanasie die in theorie acceptabel zijn,
er 27 een psychiatrische achtergrond hebben. Zou-
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den deze personen geen gehoor hebben gevonden
binnen de psychiatrie?

Het is bekend dat in Nederland jaarlijks ongeveer
320 psychiatrische patiénten hun psychiater
nadrukkelijk en herhaald vragen om euthanasie of
hulp bij zelfdoding. Slechts twee tot vijf keer per
jaar wordt die hulp daadwerkelijk geboden. Twee
derde van de psychiaters geeft te kennen dat zij
hulp bij zelfdoding vanwege een psychiatrische
aandoening aanvaardbaar vinden. Zesenveertig
procent kan zich een situatie voorstellen waarin
zijzelf bereid zouden zijn die hulp te verlenen.

De voorzitster verwijst naar een onderzoek naar
de attitude van psychiaters jegens hulp bij zelfdo-
ding. Het blijkt dat de psychiatrie bepaald niet laag-
drempelig is voor een vraag om hulp bij sterven van
een psychiatrische patiént die duurzaam en uit-
zichtloos lijdt. Het blijkt dat onder andere hoge ver-
wachtingen en een hardnekkig optimisme over
behandelingsmogelijkheden, of erg vrij vertaald:
de reddersfantasieén van psychiaters, een reéle
afweging tussen draagkracht en draaglast van de
patiént in de weg kunnen staan. Bovendien maakt
de taakopvatting van de psychiater, het genezen en
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behandelen van de patiént, diens ultieme ‘gene-
zingswens’, te mogen sterven, in principe onuit-
voerbaar.

Je kunt er als psychiater niet omheen om goed na
te denken over hoe je er tegenover staat en moge-
lijk je grenzen op te schuiven, stelt psychiater Jan
Mokkenstorm nadrukkelijk. Het is vervolgens
onmogelijk om niet genuanceerd te denken over
de voorwaarden voor deze manier van sterven. Het
is erg ingewikkeld, tast de natuurlijke loop van het
leven aan en vraagt een in principe onnatuurlijke
handeling van een ander. Het lijden van een psychi-
atrische patiént is ook minder eenduidig dan het
lijden van een somatische patiént. Kanker is kan-

Hoe konden mijn wanhoop en
bipolaire stoornis zo ongezien
blijven?

ker, maar gekweld worden door botsende werke-
lijkheden, door stemmen die regeren, door wan-
hoop die zich heeft verschanst in een lichaam, en
angsten die de dienst uitmaken, laat zich niet zon-
der meer wegen in ons metrieke stelsel. De subjec-
tiviteit van psychisch lijden is onpeilbaar. Wat is
een voltooid leven in de psychiatrie?

Het meetwerk is mensenwerk. Intersubjectivi-
teit moet het oordeel zo objectief mogelijk maken.
Er zijn geen scans voor depressie. Terecht wordt in
de Richtlijn ‘Omgaan met het verzoek om hulp bij
zelfdoding door patiénten met een psychiatrische
stoornis’ uitgegaan van een ‘nee, tenzij'. Er wordt
gewroet naar een laatste sprietje levenswens. Elke
ambivalentie moet als zodanig gesignaleerd wor-
den. Zo veel factoren spelen mee. De opstelling van
de hulpverlener heeft een eigen, zo bewust moge-
lijke stem in de besluitvorming. Hij of zij zal dus
veel zelfonderzoek moeten doen. In de door de
Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie zorgvul-
dig en respectvol opgestelde richtlijn wordt uitge-
breid stilgestaan bij de motieven en gevoelens die
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de hulvrager oproept bij de psychater. Eigen angst
voor aftakeling, eenzaamheid, machteloosheid,
ziekte en dood kunnen een rol spelen in de oor-
deelsvorming. Voorwaar, een haast bovenmense-
lijke opgave voor de psychiater.

De film van mijn eigen suicidepoging begint in
mijn hoofd te draaien. Hoe is het toch mogelijk
geweest dat ik geen gehoor kreeg voor mijn wan-
hoop bij mijn psychiater? Hoge verwachtingen van
zijn kant en reddersfantasieén die ik al eerder
noemde, speelden zeker mee. Ik op mijn beurt zal
hebben misleid met een als zodanig niet herkende
hypomaan gekleurde veerkracht.

Ik ben op het moment van mijn poging, nu vijf-
entwintig jaar geleden, al meer dan vijftien jaar in
dienst van een sombere en vervolgens weer zeer
geinspireerde maar nog niet ontmantelde stem-
mingmaker.

In die jaren ben ik in wisselende frequentie in
therapie en heb al zeven zware depressies van
gemiddeld zes maanden ‘uitgemarcheerd’ met
behulp van antidepressiva. Mijn familiaire belas-
ting is bekend bij het Psychoanalytisch Instituut
waar mijn psychiater aan verbonden is: een suicide
en zware depressie aan vaderszijde en manisch-
depressiviteit bij mijn moeder en haar vader.

Op de dag waarop ik na een al maanden uitput-
tende depressie wanhopig aangeef dat ik niet meer
verder kan en een dagopvang opper, blijft mijn the-
rapeut ervan overtuigd dat ik deze depressie ook
wel weer kan uitlopen. Ik word niet serieus geno-
men. [kword overschat en naar mijn uitgedokterde
scenario wordt iiberhaupt niet geinformeerd. In
mijn privérelatie wordt de bewegingsvrijheid ook
steeds kleiner en beladener, maar de mogelijkheid
om mijn partner bij de hulp te betrekken wordt
niet geopperd.

Hoe konden mijn wanhoop en bipolaire stoornis
zo ongezien blijven? Hoe kan er in een hulpverle-
ningsrelatie zo langs elkaar heen beleefd worden?
Waarom wilde de psychiater mijn duisternis niet
betreden? Toen ik hem later vroeg waarom hij niet
eerder met de mogelijke diagnose ‘manisch depres-
sief” was gekomen, zei hij: ‘ik hoopte dat het niet zo
was.” Was het werkelijk zo dat het psychoanalyti-
sche denken en de suprematie van het bewustzijn,
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OPINIE

zoveel oerinstinct en psychiatrische ziekte meende
te kunnen overrulen? Ik was daar niet mee gehol-
pen.

Het zou beslist een zinloze suicide geweest zijn. Ik
was er open over en was te helpen. Ik kon mijn
leven niet meer dragen en de dood leek de enige
oplossing. Ik was niet uit op de dood maar kon dit
leven niet meer aan.

Het is voor velen moeilijk invoelbaar maar een
suicide(poging) is een logische stap. Als je de moge-
lijkheid eenmaal aan jezelf geopperd hebt, gaat je
malende geest ermee aan de haal en zoekt argu-
menten om zo'n besluit te kunnen rechtvaardigen.

Depressies doen nu eenmaal hun autonome
werk. Ze beginnen en gaan door met een systema-
tische aanval op je persoonlijkheid en de zin van
je leven, tot daar weinig van over is. De gedachte
aan bevrijding schenkt troost en opluchting. Het
is een geruststellend soort ontsnappingsdenken,
waarmee het zich zelf ook voedt en in stand
houdt. Alle antennes gaan selectief ontvangen en
de bewijzen dat je er in deze wereld net zo goed
niet kan zijn, stapelen zich op. Het wordt de enige
mogelijkheid. Het is dus geen keuze, want daar
heb je op z’'n minst twee mogelijkheden voor
nodig. Hier is beslist geen sprake van een zelfge-
kozen dood.

Ik heb het vonnis vervolgens voltrokken. Bewust,
maandenlang gekoesterd en voorbereid, maar uit-
eindelijk uitgevoerd op basis van acute gevoelens
veroorzaakt door het weglopen van mijn partner
uit het cordon van vrienden die op mij letten.

Het gevolg van dit alles was niet alleen dat ik een
suicidepoging op mijn naam kreeg, maar ook dat
ikin de bak kwam van degenen die ‘om de hoek
hebben gekeken’. Dat is een gevaarlijke groep met
een hoog herhalingsrisico. Naast dankbaarheid om
nog te leven kunnen ze ook een zekere vrijblijvend-
heid jegens het leven krijgen. Je blijft uitgaan van
de mogelijkheid om uit het leven te stappen, je
leeft met een slag om de arm. Dit maakt je ook
zwakker, alsof je blijft geloven dat je je leven in
wezen niet aan kunt. Op deze manier heb ik vijfen-
twintig jaar rond gelopen.

Op deze conferentie waar een zo totaal ander
lijden aan de orde is, realiseer ik me opeens dat ik
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uit die bak gekropen ben. Ik zit er niet meer in. Er is
iets veranderd. Ik word voluit omarmd door een
warm en betrokken leven waar ik ook zorg voor wil
dragen. Ik laat me niet meer kisten door het perio-
diek terugkerende verlies aan levenslust.

Bij hulp bij zelfdoding door psychiatrische patién-
ten hebben we het over een ander soort lijden dan
het mijne destijds.

Het is een lijden dat onwrikbaar vast is gaan zit-
ten. In ‘onzalig’ medische termen gaat het om de
‘uitbehandelden’. De levens- en wanhoops-, en
waarschijnlijk ook de doodsimpuls zijn gedoofd.
Het leven heeft het onderspit gedolven. Er is nie-

Ik heb het vonnis
vervolgens voltrokken

mand meer die je uit bed roept of de krant brengt,
of je hoort het niet meer. Er is geen natuur of gro-
ter geheel meer waarin je bent opgenomen. Er is
geen actualiteit meer, er is geen perspectief meer
behalve het lijden en het snakken naar verlossing.

Hier hebben we het over een ander niveau van
besluitvorming over leven en dood. Op dit niveau
krijgt de impuls geen kans. De vraag om hulp bij
zelfdoding wordt gehoord en gehonoreerd met
een langdurige en zorgvuldige procedure.Er wordt
niet over één nacht ijs gegaan. De doodswens
wordt afgewogen tegen de levenswens. Elk gram-
metje levenswens legt meer gewicht in de schaal
dan de loodzware doodswens. Zo zal voor een
omstander zelfs een klein sprietje leven, een oog-
opslag al een reden zijn om de ‘patiént’ alsnog te
inviteren overstag te gaan. Bovendien wordt er
zorgvuldig teruggeblikt — zowel door patiént als
psychiater. Waar en hoe heeft de vitaliteit de per-
soon verlaten? Waar zit de persoonlijkheid in de
weg van levenslust en waar de psychiatrische aan-
doening? Hoezeer zijn deze met elkaar vervlochten
geraakt als in een gouden huwelijk?

In dit traject zijn er gelukkig nog steeds mensen
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die weer voor het leven zwichten, maar voor de aan-
houder is het de laatste zingevingspoging om de
zinloosheid van zijn of haar bestaan aan te tonen.

Per definitie vind ik suicides verdacht, er kan door
hulpverleners beslist nog veel leven gewonnen
worden op niet gekende en dus ongeremde wan-
hoop. Maar ik geloof ook dat er onder de psychia-
trisch lijdenden wier enig perspectief de bevrij-
ding uit het leven is, mensen zijn die beter af zijn
met de geregisseerde dood. Het kan hen en hun

Noot van de redactie: In november en december 2011 is in MGv
debat gevoerd over een voorstel voor een lichtere procedure
voor hulp bij zelfdoding door psychiatrische patiénten. Zie het
archief op mgv.boomtijdschriften.nl.
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naasten een rauwe zelfmoord besparen en een
waardig sterven schenken.

Als de conferentiegangers overgaan tot het
bespreken van casuistiek, ga ik naar huis om mijn
casus te bespreken met mijn levenspartner. Ik voel
een hernieuwde betrokkenheid bij en verantwoor-
delijkheid voor het leven. Ik zou voor dierbaren
hardop willen beamen dat hetleven er is om
geleefd te worden. Ik sta steviger om de streken van
hetleven van repliek te dienen én te verdragen. Een
depressie kan dit vast niet meer van me afpakken.

Het zal een feestelijke bespreking worden.

is schrijfster, sociaal pedagoog/
andragoog en ervaringsdeskundige, Amsterdam.
bodinedewalle@gmail.com
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Over kloppen en slangenolie

Op het internet is een filmpje te zien, waarin een
jongetje wordt behandeld tegen driftbuien door
een alternatieve arts, tevens EFT-therapeut.’ EFT
staat voor Emotional Freedom Techniques, een op
desensitisatie gerichte behandelwijze, waarbij
gebruikgemaakt wordt van afleidingsmanoeuvres.

In het filmpje noemt de arts EFT ‘een emotionele
acupressuurtechniek’. Zij laat haar patiéntje zich-
zelf zachtjes met de vingers bekloppen op ‘acupres-
suurpunten’. Zij noemt dat ‘punten van energieme-
ridianen, punten van energie’. ‘Door erop te
kloppen’, vertelt de arts, ‘wordt wat energie toege-
voegd zodat energieblokkades worden opgeheven’.
Nonsens dus. Meridianen worden beschreven in
acupunctuurbladen en worden bij dezelfde patiént
door verschillende behandelaars vaak geheel ver-
schillend gelokaliseerd. En van de ene op de andere
dag kan dezelfde behandelaar die meridianen bij
dezelfde patiént ook zomaar op een heel andere
plaats aanwijzen. Ze wijten dat niet aan hun geheu-
gen, maar aan het feit dat energiestromen, net als
rivieren niet constant zijn. Het bestaan van meridi-
anen is dan ook volgens serieuze medische en
biologische vakbladen neuroanatomisch en neuro-
fysiologisch nog nooit aangetoond. Voor acupres-
suurpunten geldt hetzelfde: ze bestaan niet.

Het jongetje in de film moet op plekken in zijn
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gelaat, op zijn handen en elders op zijn lichaam
(borst, keel) tikken met zijn vingertoppen. Onder-
tussen moet hij zeggen: ‘Ik ben nu boos — ik ben nu
wat minder boos — ik ben nu bijna niet meer boos,’
et cetera. En daarna: ‘Mama houdt van mij en papa
ook en ik ben een leuke jongen.’ Bij de behandeling
wordt, althans in het filmpje, niet ingegaan op oor-
zaken en interactionele aspecten van de driftaan-
vallen.

EFT werd vanuit NLP (Neurolinguistisch Program-
meren) ontwikkeld door Gary Craig, ‘NLP-master’
en van huis uit makelaar.” De theorie van NLP is
niet gefundeerd op gangbare medische en psycho-
logische inzichten, en het effect ervan is niet
wetenschappelijk aangetoond. NLP moet dus als
pseudowetenschap worden beschouwd.

De meeste reguliere therapeuten beijveren zich
om dwangsymptomen te laten verdwijnen, bij EFT
worden ze juist aangeleerd. De driftbuien (volgens
de moeder: schoppen, slaan en bijten) maken bij
deze behandeling plaats voor rituele stereotypieén.
Er worden het jongetje dwangsymptomen voorge-
schreven (kloppen op bepaalde delen van zijn
lichaam) waarover familie, vriendjes, zijn klasge-
noten, zijn buurjongetjes en -meisjes zich zullen
verbazen. Dat is schaamtevol.

Uiteraard krijgt de moeder nu wat tammere
lichaamstaalsignalen als het ventje boos wordt,
zodat ze aandacht kan geven aan hem of aan hun
interactie. Zij is misschien met deze behandeling
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beter af. Maar of het jongetje met zijn aangeleerde
dwangsymptomen dat ook s, is de vraag.

Het filmpje staat op de website van EFT-praktijk
Actrom. Deze biedt volgens haar site ook workshops
aan en claimt voor EFT een soort haarlemmerolie-
effect; het helpt bij van alles. Ik citeer: ‘emotionele
en lichamelijke klachten zoals fobieén en angst-
stoornissen, presentatieangst, traumatische erva-
ringen (PTSS), faalangst, hoofdpijn en migraine,
rouw, blozen, rug- en nekklachten, depressie, eet-
stoornissen, slaapproblemen en stress’. Maar vol-
gens Actrom zijn de workshops niet goed voor men-
sen met een persoonlijkheidsstoornis. Actrom
hanteert, zoals de meeste alternatieve praktijken,
bepaalde uitsluitingscriteria. En een ‘persoonlijk-
heidsstoornis’ is natuurlijk een zegel dat (ook vaak
bij reguliere therapieén) nogal eens wordt opge-
plakt als een behandeling niet helpt.

Ik wil u in de rubriek Opmerkelijke praktijken niet
alleen maar verbazen met behandelwijzen die afwij-
ken van reguliere therapieén. Zij is ook niet bedoeld
om ‘originele ideeén’ uit de alternatieve hoek toe te
passen in uw eigen werkkring. En al helemaal niet
om u aan te sporen goed geld weg te dragen naar
opleidingen in ongefundeerde behandelvormen.

De rubriek is vooral bedoeld om te illustreren
hoe vaag de grens in de ggz is tussen alternatieve
behandelwijzen en reguliere geneeswijzen, en hoe
gemakkelijk die grens uit het oog kan worden ver-
loren. En ze dient als een waarschuwing voor verze-
keraars, die zich immers beschouwen als bewakers
van kwaliteit: verspil geen gemeenschappelijk
opgebrachte financiéle middelen aan onzinbehan-
delingen.

Een vuistregel is: alternatieve behandelwijzen
kunnen soms helpen (via suggestie en placebo-
effecten) maar de werking staat niet vast. Reguliere
geneeswijzen helpen én werken bij een flink percen-
tage van de patiénten. Een keuze daartussen is niet
echt moeilijk.

Deze rubriek is tevens bedoeld om bij te dragen
aan een kritische attitude van reguliere behande-
laars ten opzichte van de eigen behandelactivitei-
ten en aan voorzichtigheid bij het signaleren van
eigen successen.

Ookreguliere geneeswijzen in de ggz zijn mede
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afhankelijk van het zelfvertrouwen van de behan-
delaar en dus van daaruit voortvloeiende sugges-
tie- en placebo-effecten. Ons zelfvertrouwen
behoort echter niet te berusten op nonsensideeén
maar op gedegen theorieén die aansluiten bij con-
temporaine inzichten in de geneeskunde en de psy-
chologie. En ook dienen we, al is de werkzaamheid
van interventies in de ggz soms moeilijk bewijs-
baar, zo veel mogelijk evidence-based behandelwij-
zen toe te passen. Of op zijn minst behandelwijzen
die in de beroepskringen van de ggz breed aan-

Voorgeschreven dwanggedrag:
kloppen tegen driftbuien

vaard zijn, die protocollair verantwoord zijn en die
in de loop der tijden (‘time-proven’) hun werk-
zaamheid hebben bewezen.

Een bijbel voor iedereen die zich wil wapenen
tegen vermeende therapeutische successen is het
boek Snake Oil Science, van R. Barker Bausell.* De
titel is ontleend aan hét wondermiddel in het voor-
malige Wilde Westen, toen de nog schaarse bevol-
king daar was aangewezen op periodieke markten
en door reizende kwakzalvers verhandelde spullen.
‘Snake oil’ werd op geheimzinnige wijze en met
gevaar voor eigen leven door moedige lieden
gemaakt van het onderhuidse vet, het gif, en/of
andere sappen van enge slangen. Het wondermid-
del hielp natuurlijk tegen van alles, het was het

SEPTEMBER 2012

VAN DEN BERG

MGv_06_2012_Binnenwerk.indd 335

21-08-12

12:20



336

equivalent van de Nederlandse haarlemmerolie.

Barker Bausell is jarenlang verbonden geweest
aan een onderzoekscentrum voor alternatieve
behandelwijzen en doorkneed in de voortdurende
onderzoeksvalkuilen die daarbij voorkomen. Hij
hield het daar niet uit. Hij schetst ondubbelzinnig
de vele fouten die er bij welgemeend, maar stunte-
lig onderzoek optraden.

Hij wijst bijvoorbeeld op het ‘post aut propter’-
effect: na veel behandelingen treedt verbetering op
maar niet erdoor. Dat heeft te maken met allerlei
factoren, onder meer met het natuurlijke beloop
van veel klachten. Klachten zonder duidelijke
somatische of psychiatrische oorzaken komen en
gaan. Veel patiénten melden zich pas op het
moment dat die klachten op het ergst zijn en dat is
tevens vaak het tijdstip waarop verbetering begint.

www.eftpraktijkactrom.nl/page17.php
http:/[nlwikipedia.org/wiki/Emotional_Freedom_Techniques
http://nl.wikipedia.org/wiki/Neurolingu%C3%AFstisch_
programmeren

Barker Bausell, R. Snake Oil Science, The Truth About
Complementary and Alternative Medicine. New York: Oxford
University Press; 2007.
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Die verbetering wordt dan toegeschreven aan de
behandeling.

Ook de gretigheid van uitvinders van nieuwe
methoden om hun successen aan te tonen is een
valkuil, evenals de beleefdheid van patiénten die
zo'n enthousiaste behandelaar belonen voor diens
aandacht en melden dat ze zich een stuk beter voe-
len of dat de klachten verdwenen zijn, terwijl dat
niet het geval is. Of die van de behandeling af wil-
len en als smoes gebruiken dat het veel beter gaat.

Dat zijn mechanismen die ons kunnen voortove-
ren dat slangenolie, soortgelijke behandelwijzen
en soms ook onze eigen interventies werkzaam
zijn, terwijl dat niet het geval is.
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GELEZEN & GEZIEN

Take Shelter
Regie: Jeff Nichols.
Verenigde Staten, 2011, 120 minuten

Door Rob Houtepen
Ethicus, Universiteit Maastricht

Take Shelter komt met stip binnen op de toplijst van
films die proberen de subjectieve ervaring van psy-
chische ontsporing te laten voelen. De gewaarwor-
dingen van hoofdpersoon Curtis starten met
bevreemding en de vraag of hij zijn eigen waarne-
ming nog mag vertrouwen, slaan om in een onder-
toon van vage angst en wanhoop die bestreden
moet worden met manische energie, en eindigen
met afkeer van de onbegrijpende buitenwereld en
inkeer in de eigen binnenwereld, hoe verscheurd
die ook is. Niet dat ontsporing bij iedereen zo ver-
loopt, maar hier wordt wel heel aannemelijk en
tastbaar hoe zoiets kan gaan en waar het toe kan
leiden.

Dreigend Gevaar Curtis, onwaarschijnlijk onna-
drukkelijk mooi gespeeld door Michael Shannon,
krijgt last van nachtmerries waarin naasten hem
en zijn gezin naar het leven staan. Slapeloosheid
begint zijn tol te eisen en hij ziet en hoort dingen
die anderen kennelijk ontgaan: plotselinge don-
derslagen, bruine regen, in slagorde opererende
vogels. Hij volgt een tweesporenbeleid. Enerzijds
pakt hij de aanvallers uit zijn dromen aan: de hond
gaat weg, hij schuift zijn vriend en collega opzij en
graaft een extra schuilkelder. Anderzijds brengt hij
na lange tijd weer eens een bezoek aan zijn moeder,
die al twintig jaar is opgenomen wegens paranoide
schizofrenie. En hij zoekt hulp via hun vertrouwde
huisarts, die de voorgeschiedenis kent en een
goede psychiater adviseert. Maar omdat hij geen
tijd heeft om naar diens praktijk in de grote stad te
reizen en omdat zijn verzekering ook weinig soe-
laas biedt, komt Curtis niet verder dan gesprekken

MICHAEL SHANNON JESSICA CHASTAIN

I
e AN STHE
HSIFA LN

met de plaatselijke ‘counselor’ en pillen die hem
een beetje door de nacht helpen.

Blauwe boordengezin Wat pleit voor Curtis, en wat
onze betrokkenheid bij hem ten goede komt, is dat
hij nooit alleen maar met zichzelf bezig is. Zijn eer-
ste zorg gaat altijd uit naar zijn vrouw en zijn dove
dochtertje, ook al verhult zijn wens om hen te
beschermen zijn eigen problemen en angsten.
Omdat het vertrek van zijn moeder in zijn jeugd
nog steeds een trauma is, heeft hij gezworen zijn
gezin nooit in de steek te laten. Maar tragisch
genoeg leiden juist zijn beschermingsmaatregelen
tot zijn ontslag en daarmee tot de financiéle onder-
gang van zijn gezin.

Take Shelter gaat niet alleen over een persoonlijke
afdaling in de waanzin, maar over de gevaren van
een met schulden beladen blauwe boordengezin,
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dat op de achtergrond van de dagelijkse sores ook
altijd zorgen heeft over de harde Amerikaanse
arbeidsmarkt en de immer dreigende tornado’s in
hun prairiestaat.

De beelden van de drei-
gende prairieluchten maken Take Shelter ook tot
een prachtige visuele ervaring. Het enige zwakke
puntvan de film is misschien dat de beeldspraak
van de dreigende storm te sterk wordt benadrukt.
Hetis niet nieuw om naar de hemel als een spiegel
van de ziel te kijken, en met zulke donker samen-
pakkende wolken wordt het allemaal wel erg heftig
en nadrukkelijk. Dat de slotscéne een megastorm
aankondigt, belooft volgens die analogie niet veel
goeds voor Curtis’ gemoedstoestand. Maar de
moraal is gelukkig vooral dat hij die storm zo goed
en zo kwaad mogelijk, samen met zijn vrouw en
gezin tegemoet zal treden.

W. Seekles (2011).

Stepped care treatment for depression and anxiety
in Primary Care.

Academisch Proefschrift, VU Amsterdam.

‘Stepped care’ of ‘getrapte zorg’ is een gevleugelde
uitdrukking geworden in de geestelijke gezond-
heidszorg. De aanpak is ontwikkeld in de jaren
negentig, vooral in Amerikaanse gezondheidszorg-
organisaties die zich toelegden op ‘collaborative
care’ voor chronisch zieken. Collaborative care is
een samenhangend geheel van screening en diag-
nostiek, gevolgd door behandeling op het vereiste
intensiteitsniveau en een systematische monito-
ring van de behandeling. Behandeling wordt op
hetlaagst mogelijke niveau ingezet en wanneer
blijkt dat de effecten onvoldoende zijn, wordt over-
gestapt naar een intensievere behandelvorm. Dat
laatste is stepped care.

Wike Seekles beschrijft in haar
proefschrift een experimenteel onderzoek in de
huisartspraktijk. Patiénten die positief gescreend
werden op angst of depressie kregen 6f de gebrui-
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kelijke zorg door de huisarts toegewezen 6f ze wer-
den onderworpen aan het stepped care protocol.
Dit laatste betekende eerst vier weken afwachten of
de klachten niet vanzelf overgingen. Was dat niet
zo,dan kregen ze begeleide zelthulp aangeboden.

Na één sessie psycho-educatie met een zorgbege-
leider kreeg de patiént een aantal zelfhulpoefenin-
gen mee. Mensen met een angststoornis werd in
dit stadium een zelf uit te voeren blootstellingsthe-
rapie aangeboden. Patiénten kregen feedback op
hun zelfwerkzaamheid via e-mail of telefoon. Her-
stelden patiénten hier niet van, dan kregen ze pro-
bleemoplossende therapie. Had dit ook geen effect
dan kregen de patiénten medicijnen voorgeschre-
ven.

Men kan zich
voorstellen dat een dergelijk ingewikkeld protocol
een logistieke uitdaging van formaat vormt. Het
zal een hele klus geweest zijn om deze data te ver-
zamelen, en vanuit dat oogpunt is het teleurstel-
lend voor de onderzoeker dat er geen verschil
gevonden wordt tussen patiénten die volgens de
stepped care-principes behandeld werden en
patiénten die de gebruikelijke zorg van de huisarts
kregen. Alleen in de eerste fase, na de begeleide
zelfhulp, bleken de angstpatiénten die blootstel-
lingstherapie kregen, beter hersteld te zijn dan
angstpatiénten die gebruikelijke zorg hadden
gekregen.

Het netto-effect van een gecompliceerde traps-
gewijze behandeling valt dus tegen. Bovendien valt
op dat na iedere stap maar weinig patiénten als
‘hersteld’ het programma konden beéindigen.
Voor zover ze niet gaande het onderzoek ‘verdwe-
nen’zijn, zijn maar negen van de zestig gestarte
patiénten hersteld voordat ze aan de zwaarste stap
toekwamen.

Een ander saillant aspect is de begeleide zelf-
hulp en het gebruik dat daarbij van internet
gemaakt kan worden. De 17 patiénten die begeleide
zelfhulp via internet kregen, voltooiden gemiddeld
1,13 van de 6 lessen. Dit betekent dat nauwelijks
iemand meer dan één les volgde.

Behalve het gecontro-
leerde experiment rond stepped care bespreekt dit
proefschrift ook een meta-analyse naar het effect
van de behandeling van angst in de eerste lijn.
Seekles screende ruim 1300 artikelen om twaalf
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gerandomiseerde trials te vinden waarin psycholo-
gische interventies voor volwassenen met een
angststoornis in de eerste lijn werden getest. Dit
leverde op dat er een matig positief effect was van
deze interventies. Deze positieve bevinding is ech-
ter afkomstig van vijf studies; de zeven andere lie-
ten geen significant verschil zien. Alle effectvolle
studies vergeleken de interventie met een placebo
of wachtlijstconditie. Vijf van de zeven niet effect-
volle studies vergeleken de interventies met
gebruikelijke zorg.

Datroept, mede in verband met het stepped care
programma de vraag op of de gebruikelijke zorg
niet al voldoende is. De werkwijze van de huisarts
heeft op zich al veel elementen van getrapte zorg in
zich. Een huisarts begint in het algemeen met een
afwachtende houding aan te nemen. Pas wanneer
symptomen niet verdwijnen, zal hij zwaarder
geschut (meestal psychofarmaca) inzetten.

Vergeleken met de geprotocolleerde stepped
care-interventie, waarin de patiént veel zelf moet
doen, kent de gebruikelijke zorg wellicht wel meer
face-to-facecontacten dan de experimentele inter-
ventie. Ondersteunende begeleidende tools als
zelfhulpboekjes of internetondersteuning zouden
overigens een waardevolle aanvulling kunnen zijn.
Maar mij lijken begeleidende contacten op de ach-
tergrond, eventueel op een tijdbesparende elektro-
nische wijze, een noodzakelijke voorwaarde om de
patiént bij de les te houden.

Collaborative care en stepped care
zijn oorspronkelijk ontwikkeld door grote Ameri-
kaanse zorgorganisaties, waarbinnen generalisten
en specialisten binnen dezelfde organisatie in
dienst zijn en aangestuurd worden. Patiénten wor-
den daar voortdurend gemonitord: of ze nog wel
voortgang boeken, of ze het behandelschema nog
aankunnen en of daar eventueel op maat aanpas-
singen moeten worden aangebracht. Door de een-
heid van organisatie kunnen patiénten naadloos
van de ene stap naar de volgende overgaan. In
Nederland zitten nog steeds schotten tussen het
circuit van de huisarts, van de psycholoog of van de
ggz-instelling. Het zou mooi zijn wanneer het NZa-
advies aangaande de basis-ggz (zo veel mogelijk in
de eerste lijn) in grote lijnen zou worden geéffectu-
eerd. Daarmee zou een zekere ontschotting tussen
huisartsvoorziening en verdergaande vormen van
generalistische ggz plaatsvinden, en daarmee zou
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een goede taakdelegatie binnen de huisartsvoor-
ziening gerealiseerd kunnen worden. Binnen een
dergelijke inrichting kunnen stappen van verschil-
lende intensiteit genomen worden, blijft de pati-
ent gemonitord en blijft er de mogelijkheid van
een persoonlijke begeleiding. Wellicht blijkt step-
ped care dan wel effectief.

K. Ingenkamp (2012).

Depression und Gesellschaft: Zur Erfindung einer
Volkskrankheit.

Bielefeld: Transcript Verlag, 370 pagina’s, € 29,80.

De vraag waarom depressie in de moderne maat-
schappij epidemische vormen heeft aangenomen,
houdt menig onderzoeker bezig. De Duitse socio-
loog Konstantin Ingenkamp voegt zich in het koor
van mensen als Edward Shorter, Allan Horwitz en
Trudy Dehue, die de oorzaak voor een belangrijk
deel zoeken in het dominant worden van de DSM-
[l en IV. Sinds 1980 worden psychische aandoenin-
gen daarin vastgesteld aan de hand van de sympto-
men en niet meer aan de hand van veronderstelde
oorzaken. Met deze symptomale diagnostiek is het
moeilijk een onderscheid te maken tussen normale
droefheid en depressieve stoornis. Het gevolg is dat
bijvoorbeeld ook mensen die met somberheid rea-
geren op verlies van een baan of een scheiding
(rouw wordt, tot nog toe, wel uitgezonderd) de
kans lopen om te worden gemedicaliseerd. Dit lijkt
ook in de binnenkort te verschijnen DSM-5 niet te
veranderen.

Deze hardnekkigheid wordt verklaard doordat
een amalgaam van groeperingen (zoals farmaceu-
tische industrie, verzekeringen, behandelaars, pati-
entenverenigingen) belang heeft bij die ruime defi-
nitie van depressie. Maar ook wetenschappelijk
onderzoekers en zelfs de World Health Organisa-
tion dragen hieraan bij. Elke auteur legt daarnaast
nog zijn eigen accenten. Zo wees Dehue op het
fenomeen dat de norm voor psychische gezond-
heid verandert en daarmee de aard van de afwijkin-
gen van die norm. Mensen lijden echt en vaak ern-
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stig, maar waaraan zij lijden is historisch
veranderlijk.

Ingenkamp ziet dit laatste
anders. Hij stelt nadrukkelijk dat depressie tot de
condition humaine behoort; depressie in de zin van
Weltschmerz is van alle tijden. Hij acht het uitgeslo-
ten dat de eisen van het moderne leven een depres-
sie-epidemie hebben veroorzaakt. Het leven is
altijd moeilijk geweest en mensen hebben altijd
oplossingen gezocht voor het lijden daaraan.
Alleen is er inmiddels een gezondheidsindustrie
ontstaan die grote belangen heeft bij een individu-
alistische duiding van deze moeilijkheden als
ziekte die behandeld moet worden.

Hij verklaart de macht van deze gezondheidsin-
dustrie uit het succes van het therapeutisch ver-
haal (‘therapeutische Erzahlung’): hetin ruime
kring doorgedrongen besef dat het kan helpen om
te vertellen over de eigen problematische levenser-
varingen, ernaar te luisteren en het te duiden. Deze
manier van omgaan met psychisch onbehagen is in
de loop van de negentiende eeuw ontstaan en lang-
zaam verspreid geraakt. Ingenkamp voert dit terug
op vier wortels: religieuze, militair-politieke, de
jaren zestig en sinds eind jaren tachtig de invloed
van de DSM en de moderne antidepressiva.

De religieuze wortel zoekt hij in de
negentiende-eeuwse protestantse bekeringsbewe-
gingen in Amerika (Quakers), die in tegenstelling
tot het puriteinse calvinisme van de eerste Euro-
pese immigranten van mening waren dat de mens
weél iets aan zijn genadepositie ten opzichte van
God kan veranderen. Het accent kwam te liggen op
het leven voor de dood en op het positieve denken,
er ontstond ruimte voor zelfbestemming. Deze
beweging heeft veel invloed gehad op de ontwikke-
ling van therapeutische methoden buiten de psy-
chiatrie om; ook de Alcoholics Anonymous komen
uit deze traditie voort.

De militair-politieke wortel gaat terug op de
behandeling van soldaten die terugkeerden uit de
Eerste en de Tweede Wereldoorlog met wat wij nu
PTSS zouden noemen. Aanvankelijk werden zij
gezien als verraders en lafaards, die bestraft en
soms zelfs geéxecuteerd moesten worden. De psy-
chiatrie had in die tijd alleen draconische metho-
den als hersenoperaties, elektroshocks en gevaar-
lijke medicijnen te bieden. In de psychoanalytisch
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georiénteerde Tavistock Kliniek in Londen werden
meer humane en effectievere methoden ontwik-
keld: groepstherapeutische gesprekken in een dag-
kliniek of in een therapeutische gemeenschap.

Een meer ideologische bron lokaliseert Ingen-
kamp in het koudeoorlogsklimaat van de jaren vijf-
tig. De Amerikaanse overheid wilde de vatbaarheid
van het volk voor een ‘autoritaire matrix’ (lees:
communisme en fascisme) beperken door het indi-
viduele psychisch welbevinden te bevorderen. De
op gesprekken en positief denken gebaseerde the-
rapeutische stromingen kregen hiermee flink de
wind in de zeilen en leidden tot een Mental Health-
beweging waarin de individuele zelfbevrijding cen-
traal kwam te staan.

De andere twee wortels van
de therapeutische vertelling zijn bekender: in de
jaren zestig nam de welvaart toe en ontstonden er
in de maatschappij hoge verwachtingen van de
psychotherapeutische professie, terwijl de toleran-
tie voor psychisch onbehagen afnam. Vanaf de lan-
cering van Prozac eind jaren tachtig kreeg de biolo-
gische psychiatrie de overhand. Zij breidde haar
werkterrein uit tot de levensmoeilijkheden die
voorheen tot het domein van de maatschappelijk
werkers, psychotherapeuten en psychoanalytici
behoorden. De mythe ontstond dat depressie
zoiets is als een stofwisselingsziekte die met medi-
cijnen te genezen zou zijn. Hiermee komt mijns
inziens dan ook een einde aan het succes van die
therapeutische vertelling; er is immers geen dui-
ding meer nodig als er medicijnen zijn. Ingenkamp
brengt dit laatste echter niet naar voren.

Ingenkamp is een marxistisch
geschoold socioloog die consequent wijst op de
schaduwkanten van het succes van het therapeu-
tisch verhaal, dat aanvankelijk een zeer humaan
alternatief leek: het op het eigen maakbare geluk
gerichte denken kan het zicht belemmeren op de
maatschappelijke oorzaken van het psychisch
onbehagen. Af en toe stuitte ik in dit boek echter
op redeneringen die tegen complotdenken aanleu-
nen, zoals die dat de Public Healthbeweging in
Amerika niets anders is dan een poging om
armoede en desintegratie te bestrijden door mid-
del van gezondheidskansen (p. 175). Ook besteedt
hij voor iemand uit het Duitse taalgebied wel heel
weinig aandacht aan de invloed van Freud op het
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succes van de therapeutische vertelling. Vreemd is
ook dat hij het helemaal niet heeft over de rooms-
katholieke wortel van de therapeutische vertelling:
de biecht. Maar voor het overige heeft hij een boei-
ende, deels filosofische (in deze bespreking niet
belicht), deels historische achtergrondschets
geschreven van de specifieke manier waarop men-
sen in het westen zijn gaan denken over hun psy-
chisch onbehagen.

M. Kinet (red.) (2012).

Zelfverwonding. Psychodynamiek en
psychotherapie.

Antwerpen-Apeldoorn: Garant, 167 pagina’s,
€21,90.

Opzettelijke zelfbeschadiging komt veel meer voor
dan men denkt. Zo blijkt uit bevolkingsonderzoek
dat zeker 4% van de volwassenen op enig moment
in hun leven zichzelf heeft beschadigd; 1% zelfs zeer
ernstig. Nog hoger zijn de percentages bij adoles-
centen: 14 tot 15% van de pubers noemt ten minste
één daad van zelfbeschadiging. Dat geldt ook voor
studenten. In de psychiatrie is dit cijfer nog veel
hoger: 20% van de volwassen psychiatrische patién-
ten en 40-80% van de adolescenten in psychiatri-
sche behandeling heeft zichzelf wel eens bescha-
digd. Heftige en ernstige, door een psychose
gestuurde zelfverminking waarbij zelfs ogen of
geslachtsdelen het moeten ontgelden, wordt
tegenwoordig automutilatie genoemd.

De meeste zelfbeschadiging begint rond de 13 of
14 jaar. De voorkeursmethode is snijden, maar ook
krabben, jezelf slaan of stompen en met je hoofd
tegen de muur bonken komen veel voor. Voorkeurs-
plaatsen zijn armen, handen, polsen, dijen en de
maagstreek. Hoewel veel pubers zich wel eens
expres snijden of branden, wordt het maar bij een
minderheid een chronische gewoonte die vastgena-
geld wordt in anticipatie, angst en beloning.
Meestal denkt men dat zelfbeschadiging een vrou-
wenziekte is, maar dat heeft meer te doen met het
meten dan het weten. Vrouwen lijken zichzelf eer-
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der te snijden, mannen zichzelf te branden en te
slaan.

Ondanks de pogingen van velen,
waaronder de Stichting Zelfbeschadiging, om het
probleem bespreekbaar te maken, blijft zelfverwon-
ding een heikel onderwerp in de ggz. Dat komt
omdat het heftige negatieve gevoelens oproept bij
omstanders en toeschouwers. Hele teams kunnen
ten onder gaan aan de woede en machteloosheid
die zelfverwonding oproept. En heel veel patiénten
eindigen in een separeercel, omdat hun gedrag niet
onder controle te brengen is.

Opzettelijke zelfverwonding is een vorm van
acting out: in handelen omzetten wat eigenlijk op
mentaal niveau speelt. Geen woorden, maar daden.
Alle literatuur die kan helpen om dit gedrag te
begrijpen en plaatsen, is dus welkom.

Het boek opent met een hoofdstuk
van Marc Hebbrecht die onderscheid maakt tussen
autoagressie, zelfbeschadiging en (poging tot) zelf-
doding. Hij benadrukt het belang van drie psycho-
analytisch geinspireerde behandelingen bij auto-
agressie: limitsetting, op mentaliseren gebaseerde
behandeling (MBT) en de overdrachtsgerichte psy-
chotherapie Transference Focused Psychotherapy
(TEP).

Myriam van Gael houdt een evenwichtig relaas
over de functie en betekenis van zelfverwonding
bij mensen met een borderline persoonlijkheids-
stoornis. Zelfverwonding dient om negatieve
gevoelens over jezelf te reguleren, of dissociatie te
doorbreken. In de context van misbruik en ver-
waarlozing neemt het vaak de plaats van de ‘veilige
basis’: het efficiéntste geneesmiddel om jezelf in de
realiteit te brengen. Zij onderzoekt ook de agres-
sieve lading, de gewelddadigheid, die ermee uitge-
drukt wordt en die in de tegenoverdracht zo’n
grote rol speelt. Want ongewild wordt de toeschou-
wer ingezogen in een gewelddadig scenario. Dat
verklaart ook veel van de afschuw en de horror, die
zelfverwonding oproept.

Ingrid van der Camp, wier bijdrage
een prijs ontving voor het beste wetenschappelijke
artikel in de klinische psychotherapie, beschrijft
vervolgens in een mooi Lacaniaans, compact
hoofdstuk de heterogeniteit van het snijden in
eigen vlees. Als snijden optreedt in een staat van
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hyperarousal, dus vanuit een overspoelende angst,
dan is aangrijpen op het proces van voorbereiden
en denken, zoals vaak gebeurt bij MBT, niet moge-
lijk: er is dan namelijk geen denken. Het is dus van
belang om heel goed te kijken naar wat er precies
gebeurt.

Mark Kinet beschrijft op zijn eigen bloemrijke
wijze de filosofische en postmoderne betekenis van
‘hetvlees’ en de ‘aktuaalpathologie’ van de per-
soonlijkheidsstoornis, die gevolg is van een struc-
tureel ( zoals verwaarlozing) of accidentele (zoals
een verkrachting) trauma dat onvoldoende ver-
werkt kan worden. Deze onvoldoende bewerkte
‘inhouden’ of de negatieve gevoelens moeten ‘weg’
(gesneden, gedumpt, verdoofd) want ze kunnen
niet psychisch bewerkt worden tot begrijpelijke
gevoelens van verlies en verlangen.

Lut de Rijdt beschrijft psychoanalytische psy-
chotherapie bij adolescenten, gedacht vanuit het
onvermogen te symboliseren, terwijl Joost Hutse-
baut datzelfde vanuit een ander perspectief doet;
het mentaliseren. Hij beschrijft ook heel lezens-
waardig hoe een team volkomen op zijn kop kan
komen te staan.

Anders dan de andere auteurs vindt psychia-
trisch verpleegkundige Nienke Kool dat fysieke
activiteiten, zoals hardlopen, schoonmaken,
gooien met een kussen en dergelijke, spanning
kunnen laten afvloeien. Misschien is die zienswijze
ook gevolg van haar positie. Een psychiatrisch ver-
pleegkundige heeft altijd te maken met de onmid-
dellijkheid van het gedrag en moet vaak direct iets
doen, al was het alleen maar om anderen te
beschermen. De psychotherapeut kan rustiger blij-
ven.

Ik vond dit een zeer leerzaam, prettig lezend en
overzichtelijk boek, waarin moderne psychoanaly-
tische theorieén op een vanzelfsprekende manier
geintegreerd zijn zonder dat de duidelijke verschil-
len in visie en theorie van de schrijvers daarmee
verdonkeremaand werden.

JAARGANG 67

MGv_06_2012_Binnenwerk.indd 342 @

M.C. Kars (2012).

Parenting and palliative care in paediatric
oncology.

Academisch Proefschrift Universiteit Utrecht.

Het sterftepercentage van kinderen met kanker is
de laatste decennia sterk afgenomen. Thans over-
lijdt ongeveer een kwart van hen eraan. Gebeurde
dit tot voor kort voornamelijk in het ziekenhuis,
inmiddels brengt ongeveer twee derde van de
Nederlandse kinderen met uitbehandelde kanker
de laatste, palliatieve fase thuis door. De rationale
achter dit beleid is dat de ouders het best van ieder-
een in staat zouden zijn in te spelen op de behoeftes
van hun kind. Zij staan hierbij voor de zware opgave
hun kind, dat zij het leven hebben gegeven, naar de
dood toe te begeleiden. Daar komt bij dat, anders
dan in de curatieve fase, het inmiddels vertrouwde
contact met de kinderoncoloog en het ziekenhuis
wegvalt. De ouders hebben nu de volle verantwoor-
delijkheid voor zorg en symptoombestrijding en
moeten op eigen instigatie de hulp inroepen van de
huisarts of een gespecialiseerde verpleegkundige.

Het proefschrift van Marijke Kars heeft tot doel
inzicht te verschaffen in wat het voor ouders bete-
kent om een kind met ongeneeslijke kanker in de
eindfase zelf te verzorgen. Afgezien van een voor-
studie bij ouders met een kind in de curatieve fase
van kanker is het onderzoek gebaseerd op, soms
herhaalde, interviews met ouders die hun onge-
neeslijk zieke kind thuis verzorgen. In het laatste
onderzoek komen ook hulpverleners aan het
woord. Het getuigt van bijzondere kwaliteiten dat
de onderzoekster erin is geslaagd de materiaalver-
zameling over een uiterst ingrijpend onderwerp
bij mensen in een zeer kwetsbare episode tot een
goed einde te brengen.

Uit de interviews komt naar voren
dat de meeste ouders vier stadia doorlopen: zich
bewust worden van de onvermijdelijke dood van
hun kind, hetleven van het kind zo aangenaam
mogelijk maken, de overstap maken naar de defini-
tieve gang neerwaarts, en ‘er zijn’ voor hun ster-
vende kind. In tegenstelling tot (gespecialiseerde)
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hulpverleners maken ouders dit proces in principe
maar eenmaal mee. Een belangrijke bevinding is
dat ouders, in hun conflict tussen ‘het kind willen
behouden’ en ‘het laten gaan’, soms wat laat over-
schakelen op maatregelen die voor het kind het
traject naar de dood zouden verlichten, zoals pijn-
medicatie. Immers: het laatste wat de ouders wil-
len is de dood van hun eigen kind bespoedigen of
het contact bemoeilijken. Achteraf betreuren zij
soms hun keuzes.

Verpleegkundigen kunnen hen hierbij helpen
door goed te kijken naar de noden van het kind en
in overleg met de ouders tijdig maatregelen te tref-
fen voor een volgende fase van achteruitgang. Het
proefschrift is in dit soort zaken weinig concreet,
maar genoemd worden wel pijnmedicatie en seda-
tie, en stoppen van voeding via infuus. Het is
belangrijk dat zulke maatregelen door de ouders
niet gezien worden als ‘het kind opgeven’, maar als
het bieden van goede zorg.

Verder waarschuwt de promovenda ervoor dat
verpleegkundigen en andere betrokkenen de
ouders niet te actief prikkelen tot emoties. Zij moe-
ten zich immers al tot het uiterste inspannen om
voor hun kind overeind te blijven, en schorten vaak
hun eigen rouw op. Dit lijkt me een zinnige aanbe-
veling.

De promovenda stond voor de moei-
lijke taak de Nederlandstalige, uiterst genuan-
ceerde interviewteksten in het Engels te vertalen.
Dit is haar goed gelukt, hoewel de tekst en ook veel
van de gekozen citaten tamelijk abstract uitvallen.
Dit biedt aanknopingspunten voor theorievor-
ming, vooral waar het gaat om het evolutionaire
belang van het kernconcept ‘being there’. Maar het
schept ook afstand. Juist door een concreet detail
kan de enorme impact van een situatie voelbaar
worden.

De auteur beperkt zich in het onderzoek tot haar
eigen vakgebied, de verplegingswetenschap. Dit
geeft de resultaten coherentie en stevigte. Maar de
behandelde materie nodigt ook uit tot denken over
dwarsverbanden met allerlei wetenschapsgebie-
den en laat daarbij diverse vragen onbeantwoord,
zoals: in welke mate zijn er individuele verschillen
in aanpak en draagkracht tussen ouders, welke
druklegt de zorg voor het stervende kind op hun
relatie, hoe gaan zij om met hun overige kinderen,
welke rol speelt de ontwikkelingsfase van hun ter-
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minaal zieke kind, hoe valt de vergelijking uit met
bijvoorbeeld ziekenhuisverzorging, of met het
thuis zorgen voor een stervende partner.

Verder neemt Kars de huidige praktijk als uit-
gangspunt om te bezien wat daarbinnen kan wor-
den verbeterd. Maar de medische wetenschap ont-
wikkelt zich steeds verder en de inrichting van de
zorg is voortdurend in beweging. Enige reflectie
hierop, in een nabeschouwing, zou inzicht in de
houdbaarheid en generaliseerbaarheid van de
resultaten ten goede zijn gekomen. Het proef-
schrift moet daarom vooral gezien worden als een
waardevolle bijdrage aan de huidige hulpverle-
ningspraktijk.

Laura Batstra (2012).

Hoevoorkom je adhd? Door de diagnose niet te
stellen.

Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezijds,

176 pagina’s, € 16,95.

ADHD is, zoals bekend, de afkorting van ‘Attention-
Deficit/Hyperactivity Disorder’. Het is een beschrij-
vende term, die is ingevoerd in het kader van het
DSM-classificatiesysteem. In de praktijk wordt
ADHD echter vaak beschouwd als een omschreven
stoornis of zelfs een ziekte, met een neurobiologi-
sche origine, een chronisch beloop en verschijnse-
len als hyperactiviteit en onoplettendheid. Het uit-
gangspuntvan dit boek is dat zulke opvattingen
berusten op een denkfout. ADHD is niet de oorzaak
van bepaalde symptomen, maar slechts een samen-
vattende naam daarvoor.

ADHD is de meest gestelde kinderpsychiatrische
diagnose, die ook nog eens explosief groeit, vooral
bij meisjes en volwassenen. Dit gaat gepaard met
een even explosieve groei van het gebruik van
geneesmiddelen.

Er zijn, zo betoogt Laura Batstra,
nogal wat partijen die hieraan hebben bijgedra-

gen. Fabrikanten van geneesmiddelen willen dat
ADHD als een chronische neurobiologische stoor-
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nis wordt gezien en hebben dit beeld krachtig
bevorderd. Wetenschappers hebben niet altijd de
onafthankelijkheid getoond die van hen verwacht
mag worden. Verzekeraars stellen een DSM-diag-
nose als voorwaarde voor vergoeding van zorg en
scholen leggen druk op ouders om hun kind voor
ADHD te laten behandelen.

Het forse gebruik van geneesmiddelen bij ADHD
baart Batstra zorgen. De meeste middelen verbete-
ren weliswaar op korte termijn de kerngedragin-
gen die bij ADHD horen, maar allerlei bijkomende
problemen reageren er niet op en de gevolgen op
lange termijn zijn nog onduidelijk.

Zoals de titel van het boek aan-
geeft, stelt Batstra voor om veel minder vaak de
diagnose ADHD te stellen. Er valt nogal wat af te
dingen op de validiteit van het classificatiesysteem
en classificerende diagnostiek voor het kiezen van
dejuiste behandeling heeft minder zin dan verkla-
rende diagnostiek, die probeert de vraag te beant-
woorden waarom het kind doet wat het doet.

Hierbij past de door Batstra gepropageerde step-
ped care (beginnen met de lichtste vorm van behan-
deling) en stepped diagnosis (al met behandelen
beginnen voor een psychiatrische diagnose is
gesteld).

Het boek wordt afgesloten met een methode om
drukke en ongeconcentreerde kinderen te behan-
delen: ‘Anders denken, anders doen’.

Batstra weet haar opvattingen duide-
lijk over het voetlicht te brengen. Daarbij noemt ze
met naam en toenaam mensen die zij verantwoor-
delijk houdt voor de door haar bekritiseerde ont-
wikkelingen. Onvermijdelijk krijgen die in het
boek een schurkenrol, terwijl anderen de rol van
held krijgen.

Ik zou kunnen schrijven dat ze ons niets nieuws
vertelt. De Engelse ADHD-richtlijn’ geeft duidelijk
aan dat ADHD een beschrijvende diagnose is, geba-
seerd op gedragskenmerken, en dat het vaststellen
van deze kenmerken niets zegt over de oorzaak

JAARGANG 67

MGv_06_2012_Binnenwerk.indd 344 @

&

ervan. En al heel lang zijn er professionals die plei-
ten voor stepped care en handelingsgerichte diag-
nostiek. Maar daarmee zou ik haar onrecht doen.
Want voor zover deze kennis bestaat, is daarvan in
de ADHD-praktijk niet veel te merken. Dat maakt
lezing van dit boek wel duidelijk.

Dit boek roept ook vragen op. Ik heb
de tijd voor de DSM meegemaakt. ledere diagnose
was toen verklarend, maar vooral heel persoonlijk
en speculatief. Het retorisch vermogen van de the-
rapeut deed er meer toe dan diens empirische kwa-
liteiten. Ik zou niet weten waarom dat nu beter zou
zijn dan destijds. Batstra plaatst vraagtekens bij de
validiteit van DSM, maar vertelt mij niet hoe valide
verklarende diagnostiek is. Natuurlijk zijn DSM-
classificaties niet meer dan tijdelijke ordeningen,
die op grond van voortschrijdend inzicht telkens
ververst moeten worden. Zo gaat dat met weten-
schap. Maar zo'n classificatie is wel handig voor
onderzoek. Door de ordening van bepaalde gedra-
gingen en gedachten binnen de term obsessieve
compulsieve stoornis, hebben we meer begrip en
betere behandelingen voor dwangproblemen dan
in de tijd dat slechts verklarende diagnostiek
beschikbaar was.

De belangrijkste kwaliteit van dit boek vind ik
dat Batstra de goede vragen stelt. Haar antwoorden
vind ik minder overtuigend. Ik hoop dat haar kri-
tiek het veld verder brengt. Daarvoor moet wel een
dialoog op gang komen met mensen die nu door
haar scherp en persoonlijk bekritiseerd worden.
Die zullen daar nu waarschijnlijk niet zoveel zin in
hebben, maar wie weet.

NICE. Diagnosis and management of ADHD in children, young
people and adults. National Clinical Practice Guideline 72.
London: The British Psychological Society & The Royal College
of Psychiatrists; 2009.
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