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Verbinding en voeding

In vergelijking met andere diersoorten komen mensen vrij hulpeloos ter wereld.
Zonder hulp van anderen is de gemiddelde mensenbaby hopeloos verloren.

Echte moederliefde bestaat in de eerste dagen vooral uit verbinding en voeding.
Waarbij - zoals Harlow zo mooi met zijn aapjes liet zien - verbinding nog
belangrijker is dan voeding. Deze behoefte aan verbinding en voeding blijft bij
mensen niet beperkt tot de eerste 1000 dagen. Eigenlijk hebben we beide blijvend
nodig om voort te leven en ons te ontwikkelen.

Binnen de psychiatrie weten we dit maar al te goed. En ook het omgekeerde;

dat ongezonde voeding en schadelijke of afwezige verbinding met anderen de
ontwikkeling ernstig kunnen verstoren. Ik hoor van patiénten voor wie dit geldt dat
zij dagelijks nog een staat van overleven in plaats van leven ervaren.

De artikelen in dit decembernummer van GGzet Wetenschappelijk bieden van beide
voorbeelden.

Allereerst het artikel van Evelien Doornbos en collega’s, alle werkzaam bij de
afdeling eetstoornissen van Accare. Zij doen verslag van hun onderzoek naar een
online behandeling die via het platform 99gram wordt aangeboden aan jongeren
met eetproblemen. We weten dat het zo snel mogelijk identificeren en bereiken van
jongeren met een eetstoornis de behandelmogelijkheden en uitkomsten verbeterd.
Door alvast online verbinding te zoeken met jongeren met eetproblemen kan deze
problematiek in een vroeg stadium succesvol aangepakt worden en progressie naar
een ernstiger eetstoornis voorkomen worden.

Suikerrijke voeding hielp ons in het verre verleden te overleven, en dus hebben wij
hier op basis van evolutionaire ontwikkelingen een voorkeur voor. Vandaag de dag
is allerhande snoepgoed - de schappen liggen er alweer vol mee ten tijde van het ter
perse gaan van dit nummer —ruim en goedkoop verkrijgbaar. Het komt ons alleen
niet ten goede; de moderne mens helpt het vooral aan overgewicht en tandbederf.
Hoewel de WHO mondgezondheid in 2003 bestempelde als een integraal en
essentieel onderdeel van de volksgezondheid blijft de mondzorg van onze
kwetsbare patiénten nogal achter bij dat van de rest van de bevolking. Kuipers et al
onderzochten hoe sociaal psychiatrisch verpleegkundigen, die vanuit hun functie
het meest aan deze patiénten verbonden zijn, hun rol hierin zien en wat zij hier voor
nodig hebben.

Dat ook in de verslavingszorg verbinding ervaren van groot belang voor
gezondheidsuitkomsten is laten Leegstra en Blaauw zien in een bijdrage over sociale
steun en bereidheid naasten te betrekken bij verslaving.



Spoelstra et al praten u bij over een potentieel preventief voedingsadvies voor
aanstaande moeders. Een maternaal dieet rijk aan het micronutrient choline lijkt
de foetale hersenontwikkeling ten goede te komen, resulterend in een lagere kans
op psychotische symptomen en beter cognitief en sociaal functioneren in het latere
leven.

Dat voeding en verbinding al eeuwen samengaan kennen we als de sociale functie
van samen eten. Het HospitalitY project werd opgezet om patiénten met een
psychotische kwetsbaarheid via een begeleide eetclub lotgenotencontact en ‘on the
spot’ vaardigheidstraining te bieden. Deelnemers zijn positief blijkt uit de evaluatie.

Gebruik van cannabis in de zwangerschap daarentegen moet zwangeren vooral
ontraden worden; het verstoort de foetale hersenontwikkeling, resulterend in
meer gedrags-, aandachts- en concentratieproblemen en stemmingsproblemen
bij blootgestelde kinderen. Ozkal en Walrave presenteren een casus aan de hand
waarvan zij u informeren over de (medicamenteuze) ondersteuning van bipolaire
zwangeren die cannabis gebruiken.

Aan verbinding komt soms ook een einde. Na vele jaren als (hoofd)redacteur aan
onze redactie verbonden te zijn geweest nemen Rikus Knegtering (Lentis) en Lia
Verlinde (Mediant) afscheid van GGzet Wetenschappelijk. Ze keken samen terug -
waarschijnlijk onder het genot van een hapje en drankje - op de ontwikkelingen van
de afgelopen jaren.

Sander de Vos nam het redactionele stokje vanuit GGZ Friesland over van Ernst
Horwitz. Ernst promoveerde recent op zijn studies binnen een patiéntengroep voor
wie verbinding maken (en eten) bij uitstek een uitdaging kan vormen: volwassenen
met autisme spectrum stoornissen. De samenvatting van zijn proefschrift vormt de
laatste bijdrage aan dit nummer.

Al met al genoeg food for thought voor de feestdagen!

Namens de redactie veel goede voeding en verbinding toegewenst.

Liesbeth Visser
h.t. hoofdredacteur GGzet Wetenschappelijk



Moederliefde

Locatie: een gemeenschappelijke woonruimte in een tbs-kliniek. Hij zit op een
vlekkerige stoel naast een zilveren koelkast. In de nis tussen koelkast en muur zijn
veel plastic boodschappentassen gedrukt. Op de deur van de unit hing al een briefje
‘Neem je eigen tasje mee naar de winkel’, en ik begrijp nu goed waarom dat is.

‘Wat doe jij hier eigenlijk?’, vraagt hij mij als ik het afdelingskantoor uit kom lopen.
‘Ben je therapeut?’, en daarna: ‘Hoelang werk je hier?” Alluisterende naar mijn
antwoorden vervolgt hij: ‘Dat we elkaar dan nog nooit ontmoet hebben...’

Hij komt wat verloren op mij over en ik parkeer mijn ‘haast’ in mijn hoofd en maak
een praatje met hem: ‘Zit jij op deze afdeling?’, vraag ik. Hij vertelt dat hij als ‘crisis’
is opgenomen, Tk heb mij niet aan mijn verlofvoorwaarden gehouden’, mompelt hij.
Ik kies om daar niet op in te gaan en vraag: ‘Hoe is het om hier te zijn?’ Hij heeft een
grote grijns op zijn gezicht als hij zegt: ‘Nou, ik kan roken, dus het is goed.’

Roken

‘Is roken belangrijk voor je?’, vraag ik en kijk hem aan. Zijn wat terneergeslagen
houding lijkt zich te keren. Terwijl hij rechterop gaat zitten zegt hij: Ja, ik rook al
vanaf dat ik Alfred J. Kwak kijk. Ken je dat?’

Als hij wil provoceren lukt het hem. ‘Hoe oud was je bij je eerste sigaret?’, vraag

ik hem. Hij glundert bijna als hij zegt dat hij rookt vanaf zijn zevende jaar: ‘Het

lag gewoon op tafel. Dus als mijn moeder uitsliep draaide ik een shagje.’ Ik zie

het op de één of andere manier voor me. Een salontafel met shagkruimels en twee
kinderhandjes die aan het draaien zijn. Dan met een (onbeheerde) aansteker het
shagje opsteken en onderhand genieten van ‘een eend die in een klomp woont’ en het
liedje Tk ben vandaag zo vrolijk’.

Het contrast tussen bederf en onbedorvenheid grijpt mij bij de keel, maar ik knik en
vraag: ‘Wist ze ervan?’ Hij bevestigt dit en zegt: Ja, natuurlijk. Maar ze is een goede
moeder. Ik kreeg pas mijn eerste eigen pakje shag toen ik 13 was.’

Factsheets

Ik zie aan alles dat hij dit meent. Ondertussen schieten de factsheets razendsnel door
mijn hoofd: Meeroken is al zo schadelijk voor een kind. Maar zelf roken is nog zo
veel schadelijker. Hoezo is dat een ‘goede moeder?” Mijn norm ‘niet schaden’ wurgt
mij bijna maar ik vlieg zijn leven eventjes binnen en loop er ook zo weer uit. Dus ik
luister.

‘Mijn moeder en ik roken nog steeds hetzelfde merk shag’, gaat hij door, ‘als ik rook
denk ik aan haar.’ Ik knik en vraag: ‘Hoe is je band met je moeder?” Als hij begint te
praten veert hij nog meer op en zegt: ‘Heel goed. Ze heeft mij alleen opgevoed en ik
was niet makkelijk, maar ze was er altijd voor mij.’



Goede moeder

Later op de dag zit ik in de auto met mijn dochter. Zij wil een cadeautje kopen en ik
wil wat boodschappen doen. Terwijl de ruitenwissers als een gek op en neer gaan en
de wind aan de auto rukt vertel ik haar over de ontmoeting met deze patiént. ‘Hoe
kan hij haar een goede moeder vinden?’, zeg ik hardop.

Ze luistert en zegt: ‘Nou, dat is niet te best, dat roken. Maar dit doe jij zelf soms

ook Mama.’ Ik schrik hiervan en kijk opzij terwijl wij in onze ‘kleine cocon’ in een
stortbui rijden. ‘He, hoe bedoel je dat?’, vraag ik verbluft. ‘Nou dan stel je mij een
vraag en dan verwacht je een volwassen antwoord. Zoals nu bijvoorbeeld. Ik ben
maar 15!

Ik denk hier kort over na en zeg: ‘Sorry, dat doe ik inderdaad soms. Dat komt denk
ik omdat ik alleen met jou woon en ik wel behoefte heb aan zulke gesprekken.’ Zij
knikt en zegt: ‘Dat weet ik wel en dat snap ik ook wel.” ‘Tk ga er beter op letten, goed
dat je het zegt’, zeg ik terwijl we aankomen op de parkeerplaats.

We rennen daarna ieder naar ‘onze winkel’ terwijl de wind aan onze haren trekt. Als
ik even daarna boodschappen doe denk ik hier verder over na. Je doet als moeder
wat binnen je vermogen ligt, en als je dat alleen moet doen kun je soms iemand
missen die met je ‘meestuurt’. En dan stuur je mogelijk een beetje naast het door
jezelf gewenste pad.

Dus is zij een goede moeder? Ze heeft het in ieder geval zes jaar weten te rekken
voordat hij zijn eigen pakje shag van haar kreeg. En ben ik een goede moeder? Mijn
dochter kan in ieder geval aangeven waar haar grens ligt.

Ik leer weer eens om niet zo snel te oordelen. Te veroordelen zelfs. Lang niet voor
iedereen is het perfecte plaatje weggelegd. Ook zeker voor ons niet. En toch hoop ik
dat mijn dochter, net als de man op de vlekkerige stoel naast de koelkast, op een dag
zal zeggen: ‘Ze heeft mij alleen opgevoed en ik was misschien niet altijd makkelijk,
maar ze was er altijd voor mij.’

Swanny Kremer



Rikus Knegtering en de Psychiatrie
Lia Verlinde
Rikus Knegtering stopt als hoofdredacteur van GGZet Wetenschappelijk en heeft het

stokje overgedragen aan Liesbeth Visser, plaatsvervangend A opleider van Lentis. Als
redactie lid en oud-collega opleider, sprak ik met hem.

Lia Verlinde en
Rikus Knegtering

Alles willen weten en uitzoeken hoe werkt het, dat is de ‘nature’ van Rikus. Kennis
is voor Rikus pas kennis als het gedegen uitgezocht- en onderzocht is. Goede
professionele patiéntenzorg lever je samen op basis van kennis.

Rikus groeide op in de omgeving van Veldwijk en ’s Heeren Loo (Ermelo/
Harderwijk) en Zon en Schild te Amersfoort. Tijdens vakantiebaantjes in deze
instellingen en als verpleeghulp kwam hij met de geestelijke gezondheidszorg in
aanraking. Hij had “Wie is van hout’ (Jan Foudraine) gelezen en herkende de daar
beschreven treurigheid in de psychiatrische instellingen. Het beleid was restrictief,
niet uitnodigend en niet menswaardig. De antipsychiatrie was in opkomst.

Mede om zijn studie te kunnen betalen gaf hij les aan verpleegkundigen en
verzorgenden en was hij betrokken bij onderwijsontwikkelingen. Om de zorg te
verbeteren moet iedere professional voldoende, wetenschappelijk gefundeerde,
kennis hebben.

Na zijn artsexamen volgde hij de tropenopleiding en ging hij bij artsen zonder
grenzen in Sudan werken. Eenmaal terug koos hij voor de opleiding tot psychiater.
Afscheid nemen van de somatiek en het mooie handwerk van de chirurgie, vond

hij jammer. Zijn opleiding tot psychiater vond hij weinig uitdagend en vooral
onvoldoende wetenschappelijk. Hij was ongetwijfeld gestopt met de opleiding

tot psychiater, als zijn vrouw Andrea, hem er niet regelmatig aan had herinnerd

dat basisarts blijven voor hem ook geen optie zou zijn. Bij zijn eindreferaat was

een wetenschappelijk onderzoek naar een zelfgemaakt en gecomputeriseerd
diagnostische psychiatrisch interview. Maar de tijd was toen nog niet rijp voor
dergelijk onderzoek. Gelukkig kwam hij later in de opleiding ook wetenschappelijke
denkers tegen zoals Willem Nolen, Judith Haffmanns en Eric Hoencamp, bjj
zorginstelling Bloemendaal in Den Haag. Daar werd goed onderzoek naar depressie
behandeling gedaan en startte hij met Eric psychose onderzoek.



In 1994 kreeg Rikus de kans om in Groningen bij het UMCG (destijds PUK van

het AZG) een onderzoekskliniek voor patiénten met psychosen te helpen opzetten.
Dit in nauwe samenwerking met o.a. met Cees Sloof en Durk Wiersma, collega’s

uit de GGZ Groningen en Drenthe. Het Eerste psychose protocol en Phamous
protocol werden ontwikkeld ter verbetering van de zorg en om een infrastructuur
voor wetenschappelijk onderzoek te bouwen. Eerste congresreizen werden uit eigen
middelen gefinancierd, ze vormden een bron voor nationale en internationale
contacten. Richard Bruggeman sloot aan op de psychoseafdeling en bracht kennis
mee van onderzoek aan het dopamine systeem. De tot dan toe gebruikelijk
doseringen van antipsychotica konden met goede wetenschappelijke onderbouwing,
fors omlaag.

Er kwam een humanisering slag in de zorg. Op de psychoseafdelingen werd
gestreefd naar afbouwen van dwangmaatregelen, de afdeling samen met de patiénten
runnen was het motto. Onderzoek is voor en steeds vaker ook ontwikkeld met
patiénten. Onderzoek richtte zich o.a. op bijwerkingen van antipsychotica, zoals

het metabole syndroom en seksuele functiestoornissen. Er kwam, mede door de
samenwerking met Mark van der Gaag, aandacht voor cognitieve gedragstherapie
voor mensen met psychosen, waarbij ook trauma behandeling nodig bleek en
mogelijk werd. De herstel gedachte ontwikkelde zich met aandacht voor zingeving,
opleiding en zoeken naar werk voor de patiénten. Door psycho-educatie samen met
familie en patiénten te systematiseren, verbeterde de samenwerking met alle partijen
en verbeterde de uitkomsten van zorg. Er ontstond een psychose poliklinieken en
dagbehandelingen, en uitgebreide samenwerking in de regio, terwijl het aantal
bedden kon worden verlaagd.

Ondertussen werd door steeds meer medewerkers zowel vanuit het UMCG als vanuit
de regionale instellingen onderzoek gedaan, gepubliceerd, symposia georganiseerd
en scholingen gegeven.

In 2011 maakte Rikus de overstap naar Lentis waar hij de A opleider werd voor
psychiaters en ook medeoprichter van Lentis Research. Het psychose onderzoek

bij Lentis ging aansluiten bij regionaal en landelijk onderzoek. De opleiding

voor psychiaters veranderde landelijk werd de Herziene Onderwijs en Opleiding
Psychiatrie ingevoerd, eerst HOOP 1 en later een wat minder bureaucratisch

HOOP 2. Het reeds aanwezige goede regionale onderwijs voor psychiaters in
opleiding werd aangepast aan en ingepast in het landelijke onderwijs. Aios kregen
een actieve rol in het onderwijs, minder luisteren, meer doen, meer wetenschap

en discussiéren. Een nauwe samenwerking binnen het noordelijk consortium,
gecoordineerd door het onderwijsbureau hielp het onderwijs vooruit. Rikus was
veelvuldig te zien bij het regionaal onderwijs en werd door de aios als docent zéér
gewaardeerd.

Van het huidige opleidingsplan is Rikus minder gecharmeerd, EPA (Entrusted
Professional Activities) is als toetsingsinstrument te dwingend ingevoerd, zonder dat
het nut bewezen is. Het landelijk onderwijs wordt gereduceerd. Zo zijn de nog maar
recent ontwikkelde en goed wetenschappelijk onderbouwde blokken psychofarmaca
en de neuropsychiatrie, samengevoegd tot één klein onderwijsblok. Dat is volgens
Rikus niet vanuit de inhoud te verdedigen.
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Bij de overname van de opleiding van Frits Milders binnen Lentis kreeg Rikus ook
GGZet wetenschappelijk in het pakket. Het tijdschrift GGZet Wetenschappelijk
werd hierdoor meer wetenschappelijk, kreeg een professionelere vormgeving,

het verspreidingsgebied en de redactieraad werd vergroot tot het hele Noordelijk
Consortium en dat van het Rob Giel Onderzoekscentrum.

De psychiatrie ontwikkelt zich verder met gemotiveerde, innovatieve en
onderzoekende mensen. Psychedelica worden ingezet en onderzocht, MDMA zal
wellicht ingezet worden om sneller trauma behandelingen te kunnen doen. Nieuwe
diagnostiek en behandelingen zullen uitgeprobeerd en soms ook weer verworpen
worden, zoals TMS.

Het geintegreerd toepassen van nieuwe inzichten en behandelmethoden in de
praktijk duurt echter helaas nog steeds zorgelijk lang, vaak meer dan twintig jaar.
Innovatie is extra lastig nu het personeel van grote GGZ-instellingen de laatste
jaren chronische overbelast is. Creativiteit, innovatie, wetenschap en goed politieke
kanalen zijn nodig om verder blijven te ontwikkelen in de kwaliteit van zorg.

GGZet Wetenschappelijk is sinds 2022 verhuisd van Lentis naar het Rob Giel
Onderzoekscentrum. Dit als uiting van de regionale samenwerking rond onderwijs
en onderzoek in Noord-Nederland. Tot groot genoegen van Rikus zijn rond

zijn afscheid alle RGOc instellingen in de redactieraad vertegenwoordigd door
enthousiaste leden, met Liesbeth Visser als hoofdredacteur en met professionele
ondersteuning van Berta Oosterloo (secretariaat) en Klaas van Slooten (ontwerp).
Rikus kan gaan en de kopij mag komen.

Het komt goud!
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Online behandeling voor jongeren met een
eetstoornis via 99gram.nl
Een evaluatie van de effecten

Evelien Doornbos, Rozemarijn Vos, Klaske Glashouwer

Samenvatting

&ram.ul

Hoewel eetstoornissen worden geassocieerd met een hoog overlijdensrisico en
slechte kwaliteit van leven, ontvangt slechts een klein deel van de jongeren met een
eetstoornis professionele hulp. Online behandeling biedt een belangrijke kans om
de drempel naar hulpverlening te verlagen en wachtlijsten te verkorten. In deze
studie is onderzocht wat het effect is van de op CGT gebaseerde online behandeling
via 99gram.nl. Deelnemers bestonden uit adolescenten tussen de 14 en 23 jaar met
zelf gerapporteerde eetproblemen. De uitkomsten van deze studie suggereren dat de
behandeling van 99gram bijdraagt aan het verminderen van eetstoornissymptomen,
het verbeteren van lichaamstevredenheid en het algeheel welbevinden. Daarmee
ondersteunt dit onderzoek het uitgangspunt dat online behandeling een waardevolle
toevoeging kan zijn voor jongeren met eetproblemen, zeker wanneer zij anders niet
of pas laat hulp zouden zoeken.

Introductie

Belang van laagdrempelige hulp bij eetstoornissen

In Nederland lijden naar schatting jaarlijks zon 200.000 mensen aan een
eetstoornis, waarvan de bekendste Anorexia Nervosa, Boulimia Nervosa en de
Eetbuistoornis zijn (Voedingscentrum). Hoewel deze eetstoornissen zowel bij
mannen als bij vrouwen, en bij jongeren als bij volwassen kunnen ontstaan, komen
ze het meest voor onder jonge vrouwen (Smink, e.a. 2013). Ondanks het feit dat
eetstoornissen worden geassocieerd met een hoog overlijdensrisico (Arcelus e.a.,
2011) en een slechte kwaliteit van leven (Jenkins e.a., 2011), zoeken veel mensen
met een eetstoornis vaak geen professionele hulp (Eisenberg e.a., 2011; Hudson e.a.,
2007). Naar schatting ontvangt slechts 15% van de jongeren met een eetstoornis
hulp vanuit de reguliere GGZ (Hoek & van Hoeken, 2002) en in die gevallen duurt
het gemiddeld vier jaar voordat iemand met beginnende klachten professionele hulp
zoekt (Austin, e.a., 2021). Een groot gedeelte van de jongeren met een eetstoornis
wordt dus laat of zelfs helemaal niet gezien voor behandeling, terwijl vroegtijdig
ingrijpen juist cruciaal is om een chronisch beloop te voorkomen. Het niet willen
erkennen van eetproblemen en schaamte kunnen hierbij een rol spelen, maar ook
oplopende wachtlijsten zorgen ervoor dat het langer duurt voordat iemand in
behandeling komt. Binnen de landelijke Ketenaanpak EETstoornissen (K-EET)
werken professionals en ervaringsdeskundigen aan oplossingen voor dit soort
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problemen in de ‘ketenzorg’ van eetstoornissen. Het is van groot belang om jongeren
met een eetstoornis vaker en sneller te behandelen. Online behandeling biedt
mogelijk hier een belangrijke kans.

Potentie van online behandeling

Online behandeling voor eetstoornissen zou de drempel om hulp te zoeken
kunnen verlagen, doordat het gemakkelijk toegankelijk is en goed aansluit bij de
leefwereld van jongeren. Een meta-analyse van diverse studies heeft bovendien laten
zien dat een online behandeling of een behandeling met een online component
eetstoornissymptomen kan verminderen en kwaliteit van leven kan verbeteren
(Aardoom, e.a., 2013). Ook de Gezondheidsraad stelt in haar rapport Preventie

en vroege behandeling van eetstoornissen (2022) dat online interventies een
veelbelovende ontwikkeling zijn om laagdrempelig ouders en jongeren te bereiken.
Daarnaast kunnen online interventies mogelijk helpen als vroege behandeling ter
overbrugging van de wachtlijst voor (vervolg)behandeling. Een platform dat zo’n
online behandeling voor eetstoornissen aanbiedt in het Nederlandse taalgebied is
99gram.nl.

Online behandeling via 99gram.nl

99gram.nl is een website met informatie, advies en hulp voor jongeren van 14-23
jaar die bezig zijn met eten, uiterlijk en gewicht. Voor de jongeren die aangeven
hulp te willen bij eetproblemen, biedt 99gram.nl een online behandeling aan.

Het behandelprogrammal bestaat uit cognitieve gedragstherapie gebaseerd op

het transdiagnostische model van Fairburn (2008) en het behandelprotocol van
Jansen, Elgersma & Mulkens (2008). De behandeling kent drie hoofdcomponenten:
voedingsmanagement, cognitieve interventies en exposure. Met deze interventies
worden de belangrijkste in standhoudende factoren en symptomen van de
eetstoornis aangepakt: overwaardering van controle over lichaamsvormen,

gewicht en eten, lijnen, eetbuien en compensatie gedrag (bijv. overgeven,

overmatig bewegen). De behandeling wordt aangeboden via een beveiligde online
behandelomgeving waarin de jongere verschillende opdrachten doet. Een voorbeeld
van een opdracht is bijvoorbeeld het bijhouden van een eetregistratie of het uitdagen
van onrealistische negatieve gedachten. De jongere communiceert met zijn of

haar vaste behandelaar via berichten binnen de online omgeving. Het doel van

de behandeling is dat jongeren een regelmatig en gezond eetpatroon opbouwen

en vasthouden en meer reéel over eten, lichaamsvormen en gewicht gaan denken.
De behandelaren zijn allen cognitief gedragstherapeutisch werkers of psycholoog/
orthopedagoog bij Accare. Zij zijn specifiek getraind in het online behandelen van
eetproblematiek en werken onder supervisie van klinisch psychologen. Afhankelijk
van de intensiteit waarmee de jongere het programma volgt, varieert de totale duur
van de online behandeling gemiddeld tussen de 2 en 8 maanden. De kosten van de
behandeling kunnen worden vergoed door de gemeente of zorgverzekeraar. Echter,
vrijwel alle jongeren melden zich anoniem aan voor deze behandeling en dan is deze
vergoeding niet mogelijk. 99gram.nl biedt anonieme behandeling wanneer jongeren
aangeven dat zij (nog) geen toestemming van hun ouders hebben (of kunnen

1  Het behandelprogramma is ontwikkeld door Accare (contactgegevens: info@99gram.nl) en
wordt aangeboden op eHealth platform Jouw Omgeving.
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vragen), en/of wanneer zij niet naar de huisarts durven voor een verwijsbrief. De
kosten voor de interventie worden dan (deels) betaald door een jaarlijkse subsidie
voor anonieme e-mental-health van VWS.

Doel van dit onderzoek

Inmiddels bestaat het online behandelaanbod van 99gram.nl alweer enige tijd.
We rapporteren in dit artikel over de evaluatie van de online interventie, met als
hoofdvraag of jongeren die deze online behandeling hebben gevolgd gemiddeld
genomen na afloop inderdaad minder eetstoornis symptomen rapporteren. Om
hier een antwoord op te geven zal er een vergelijking worden gemaakt tussen

de scores op de eetstoornissymptomen vragenlijst in de voor- en nameting in

het programma. Ook wordt er gekeken naar de relatie tussen behandelduur en
eetstoornissymptomen. Tot slot kijken we naar hoe het in de loop van de tijd gaat
met iemands stemming, zelfwaardering en naar hoe de behandeling ervaren is.

Methode

Steekproef

Tussen 2016 en 2022 zijn 286 jongeren gestart met online behandeling op 99gram.
nl. Jongeren konden deelnemen aan het behandelprogramma wanneer zij tussen

de 14-23 jaar zijn en een eetprobleem hebben. Om het eetprobleem vast te stellen
vulden de jongeren enkele screeningsvragen en een korte zelfrapportage vragenlijst
in, namelijk de verkorte versie van de Eating Disorder Examination (EDE-QS,
Gideon et al., 2018). Om deel te kunnen nemen moesten jongeren bevestigend
scoren op onderstaande vragen van de EDE-QS: “Heb je in de afgelopen 4 weken
moeite gehad je te concentreren op de tv, computer of een boek omdat je aan eten
moest denken?”; “Heb je je in de afgelopen 4 weken schuldig gevoeld wanneer je

aan het eten was, omdat je misschien dikker zou worden? (hiermee wordt geen
eetbui bedoeld)” en “Heb je in de afgelopen 4 weken een sterke wens gehad om af te
vallen?” Daarnaast moest de jongere aangeven ten minste twee keer per maand last
te hebben van eetbuien. Een eetbui wordt gekarakteriseerd door zowel 1) het binnen
een beperkte tijd eten van een hoeveelheid voedsel die beslist groter is dan wat de
meeste mensen in eenzelfde periode en onder dezelfde omstandigheden zouden
eten, als 2) een gevoel van controleverlies over het eten tijdens de eetbui (DSM5,
2014). Als er sprake was van ernstig onder- of overgewicht (BMI onder de 17 of
boven de 30), veelvuldig gebruik van laxeermiddelen, ernstige stemmingsproblemen,
interpersoonlijke problemen of problemen op andere levensgebieden, of wanneer

er sprake was van een zwangerschap, werd de jongere gevraagd om (deels) de
anonimiteit op te heffen en toestemming te geven voor overleg tussen de jongere zelf,
de behandelaar van 99gram en eventueel andere behandelaren en artsen. Het doel
van dit overleg is om te kijken op welke manier deelname verantwoord zou kunnen
plaatsvinden, bijvoorbeeld in combinatie met lichamelijke controles bij de arts. Als
een dergelijke samenwerking lukte, kon iemand alsnog deelnemen.
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Materiaal

Eetstoornissymtomen

De Eating Disorder Examination Questionnaire (EDE-Q, Fairburn & Beglin,
2008) bestaat uit 30 items waarmee overeten en het gebruik van extreme
gewichtscontrole maatregelen wordt nagegaan. De vragen hebben betrekking

op de afgelopen vier weken (28 dagen). Op 22 items geeft de jongere een score op
een schaal van 0 (geen enkele dag) tot 6 (iedere dag). Een voorbeeldvraag is: ‘Op
hoeveel van de afgelopen 28 dagen heb je voor langere tijd (8 uur of meer) niets
gegeten om zo je figuur of gewicht te beinvloeden?’. Daarnaast zijn er 8 additionele
items die klinisch relevante, descriptieve data geven over de frequentie van een
aantal kenmerkende eetstoornisgedragingen. Een voorbeeldvraag is ‘Gedurende
de afgelopen vier weken (28 dagen), hoe vaak is het voorgekomen dat je het gevoel
had zoveel te eten dat anderen dat ook veel zouden vinden?’. De totaalscore wordt
berekend door het gemiddelde te nemen van de 22 items (Aardoom e.a., 2012).

Terugblik op de afgelopen week

Vier vragen zijn gebruikt om een indruk te krijgen van hoe het met een deelnemer
ging de afgelopen week. Eén item ging specifiek over tevredenheid met het lichaam
(‘hoe tevreden was je met je lichaam?’), de overige drie items vragen deelnemers naar
hoe het met ze gaat (‘hoe ging het met je?’, hoe blij voelde je je?’, ‘hoe somber voelde
je je?’). Deelnemers werd gevraagd antwoord te geven op een schaal van 1 tot 10.

Depressieve symptomen

De Center for Epidemiologic Studies Depression scale (CES-D, Hanewald, 1987) is
een signaleringsvragenlijst voor depressieve klachten en bestaat uit 20 stellingen.
Voor iedere stelling geeft de jongere aan hoe vaak deze op hem of haar van
toepassing was in de afgelopen week (zelden of nooit, soms of weinig, regelmatig,
meestal of altijd). De score van de signaleringsvragenlijst geeft een indicatie voor de
ernst van depressieve problemen. Een score van 16 of hoger is een aanwijzing voor de
aanwezigheid van een depressie (Hanewald, 1987).

Zelfwaardering

De Rosenberg Self-Esteem Scale (RSES, Rosenberg, 1965) is ontwikkeld om
zelfwaardering te meten. Deze Nederlandse versie, aangepast voor kinderen (Van
Tuijl e.a., 2014) bestaat uit 15 items die gescoord worden van helemaal niet waar (0)
tot helemaal waar (4). Een voorbeeld vraag is Tk heb het gevoel dat andere mensen
allerlei dingen beter doen dan ik.” De totaalscore op de vragenlijst geeft een indicatie
over hoe het gesteld is met het zelfbeeld en kan vertaald worden naar een laag,
gemiddeld of hoog zelfbeeld.

Therapeutische relatie

De Session Rating Scale (SRS, Duncan e.a., 2003) is een instrument om de
therapeutische relatie te meten. De SRS heeft 4 items: Relatie (‘ik voel me gehoord en
begrepen’), Doelen en Onderwerpen (‘de behandeling gaat over waar ik het over wil
hebben’), Aanpak en/of Werkwijze (‘de aanpak van de behandelaar past bij mij’) en
Algeheel (‘alles bij elkaar mis ik niets in de behandeling’). Het is een visuele schaal
waarop de jongere een streepje of kruisje zet van laag (0) naar hoog (10), om aan te
geven hoe het de afgelopen periode is gegaan.
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Procedure

Het programma startte met een voormeting van de klachten: eetstoornissymptomen
(EDE-Q), terugblik op de afgelopen week (4 items), stemming (CES-D), en
zelfwaardering (RSES). In totaal konden er binnen het online programma zes
verschillende modules gevolgd worden. Het verschilde per jongere welke modules
werden ingezet. Na elke module werd de jongere gevraagd om de EDE-Q, de 4

items over de afgelopen week en de SRS in te vullen. In de eindmeting werden alle
vragenlijsten nogmaals herhaald, dus ook stemming (CES-D) en zelfwaardering
(RSES). Ook werd deelnemers dan gevraagd naar hoe helpend de online behandeling
van 99gram was (en welke elementen), of ze het programma aan een vriend(in)
zouden aanraden en of ze de stap naar hulpverlening zouden hebben gezet via de
reguliere weg als dit (anonieme) online aanbod er niet was geweest. Omdat alle
verkregen data volledig geanonimiseerd is, is er geen toestemming gevraagd aan de
deelnemers voor gebruik van de data.

Data analyse

Primaire uitkomstmaat: eetstoornissymptomen

Er is een gepaarde t-toets uitgevoerd om te toetsen of eetstoornissymptomen zijn
afgenomen na deelname aan het online behandelprogramma. Ook hebben we
gekeken of de duur van de deelname samenhangt met verbetering in symptomen
door de correlatie te berekenen tussen het aantal dagen dat een jongere het
programma heeft gevolgd en de verschilscore op de voor- en nameting van de EDE-

Q.

Secundaire uitkomstmaten: terugblik op de afgelopen week, CES-D en SRS

Om te onderzoeken of het over het algemeen beter gaat met jongeren na afloop

van de online behandeling dan voor de online behandeling is gekeken naar de
verschillende metingen over de afgelopen week en de voor en nameting op de
CES-D. Er zijn gepaarde t-toetsen uitgevoerd om te kijken of de scores op de
verschillende metingen over de afgelopen week en de scores op de CES-D verbeteren
na het volgen van het online behandelprogramma. Tot slot is er gekeken naar hoe
tevreden de jongeren zijn over de online behandeling. Hiervoor is de gemiddelde
score op de SRS berekend.

Resultaten

Beschrijvende informatie

Van de 286 jongeren die met behandeling gestart zijn, hebben we in het onderzoek
alleen de jongeren meegenomen die tenminste één voor- en één nameting hebben
ingevuld (43%; n = 124). Aan alle jongeren werd gevraagd hun leeftijd, geslacht en
schoolniveau aan te geven, echter was dit niet verplicht. Van de jongeren die deze
informatie wel hebben ingevuld (77%) lag de leeftijd tussen de 13 en 23 jaar (M =
16,38 SD = 1,80) en ze hadden een aangepast BMI tussen de 67 en 213 (M = 101,02
SD = 22,62). Aangepast BMI werd berekend op basis van zelf gerapporteerde lengte
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en gewicht, volgens de formule: (huidige gewicht/ P50 voor leeftijd, geslacht en
lengte)*100. Bijna alle jongeren waren meisjes (96%). De meeste jongeren gingen
naar het VMBO (30,5%; n = 29) of het VWO (30,5%; n = 29), anderen ging naar de
HAVO (18,9%; n = 18), het HBO (12,6%; n = 12), het WO (5,3%; n = 5) of het MBO
(2,1%;n =2).

Omdat de EDE-Q vraagt naar hoe het met een jongere ging gedurende de afgelopen
4 weken (28 dagen) werden alleen metingen van jongeren die tenminste 28 dagen
het programma hebben gevolgd meegenomen. Zie tabel 1 voor een overzicht van

de gemiddelden en standaarddeviaties van de uitkomstmaten. Om te bekijken of

er een significant verschil bestond op de voor- en nameting tussen de jongeren die
het behandelprogramma korter dan 28 dagen hebben gevolgd en de jongeren die

het programma tenminste 28 dagen hebben gevolgd zijn er twee onafhankelijke
t-toetsen uitgevoerd om beide groepen te vergelijken op voor- en nameting. Een
visuele inspectie van de data in een histogram, Q-Q plot en boxplot en een nadere
inspectie met de Kolmogorov-Smirnoff toets lieten zien dat de data normaal
verdeeld waren. De jongeren die de online behandeling tenminste 28 dagen volgden
(n =87, M = 3.65, SD = 1.22) verschilden op de voormeting gemiddeld genomen niet
significant in EDE-Q scores van de jongeren die de behandeling korter dan 28 dagen
volgden (n= 37, M = 3.84, SD = 0.96), t (85,33) = -0.95; p = 0.347 (95%-CI: -0.21 tot
0.60). Bij nameting was het verschil tussen de gemiddelde EDE-Q score van de groep
die de behandeling korter dan 28 dagen volgde (n = 37, M = 3.68, SD = 1.20) en de
groep die de behandeling tenminste 28 dagen volgde (n = 87, M =2.79, SD = 1.65) wel
significant verschillend, t (92,33) = 3.35; p <.001 (95%-CI: 0.36 tot 1.41). Dit betekent
dat, zoals verwacht, de groep die tenminste 28 dagen aan het behandelprogramma
deelnam na afloop een lagere score op de EDE-Q had dan de groep die korter dan 28
dagen aan het programma deelnam.

Primaire uitkomstmaat: eetstoornissymptomen

Voor de groep die het online behandelprogramma tenminste 28 dagen heeft gevolgd
blijkt het verschil tussen het gemiddelde van de voormeting T0 en het gemiddelde
van de nameting T1 significant, t (86) = 6.17; p <.001 (95%-CI: 0.58 tot 1.13).
Gemiddeld scoren de deelnemers 0.85 punt lager op de EDE wanneer zij stoppen
met het behandelprogramma, dit is een groot effect (d = 0.66). Aan de hand van deze
resultaten kan geconcludeerd worden dat deelnemers die het behandelprogramma
tenminste 28 dagen hebben gevolgd, na afloop gemiddeld genomen, minder
eetstoornissymptomen rapporteren.

Er is sprake van een significante negatieve correlatie tussen de verschilscore tussen
pre- en posttest en het aantal dagen dat iemand het online behandelprogramma
gevolgd heeft. (n = 124, r = -.38; p = <.001). Dit betekent dat, gemiddeld

genomen, hoe langer iemand het behandelprogramma volgt, hoe meer de
eetstoornissymptomen naar beneden gingen.

Terugblik op de afgelopen week

Visuele inspectie van de data en de Kolmogorov-Smirnoft toets en ook de Skewness
en Kurtosis lieten zien dat ook deze data normaal verdeeld was. Gemiddeld genomen
bleken deelnemers tijdens de nameting meer tevreden met hun eigen lichaam dan
tijdens de voormeting t (83) = 4.12; p < .001. Deelnemers scoorden gemiddeld 0.92
punt hoger na afloop van het behandelprogramma (95%-CI = 0.48 tot 1.35; d = 0.46).
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Tabel 1
Gemiddelden en standaarddeviaties van Eetstoornissymptomen, Terugblik op de afgelopen week,
Depressieve klachten en Therapeutische relatie per meetmoment

Voormeting Nameting
n M SD n M SD

EDE-Q 87 3.65 1.22 87 2.79 1.65
Terugblik op de Hoe tevreden was je met je 84 335 1.90 84 4.26 2.38
afgelopen week lichaam?
Hoe ging het met je? 83 455 1.80 83 5.49 217
Hoe blij voelde je je? 82 4.49 2.00 82 5.48 2.30
Hoe somber voelde je je? 84 5.95 2.22 84 517 2.26
CES-D 23 27.39 13.36 23 20.48 15.96
SRS Relatie - - - 8 8.0 131
Doelen en onderwerpen - - - 84 79 136
Aanpak en/of werkwijze - - - 84 79 134
Algeheel - - - 84 7.7 1.50

Noot. EDE-Q = Eating Disorder Examination Questionnaire (Fairburn & Beglin, 2008); CES-D = Center for
Epidemiologic Studies Depression scale (Hanewald, 1987); SRS = Session Rating Scale (Duncan e.a., 2003)

Ook bleek het met deelnemers gemiddeld genomen beter te gaan tijdens de nameting
dan tijdens de voormeting t (82) = 3.91; p < .001. Gemiddeld scoren deze deelnemers
0.94 punt hoger na afloop van het behandelprogramma (95%-CI = 0.46 tot 1.42; d

= 0.43). Deelnemers bleken zich gemiddeld genomen ook blijer te voelen tijdens de
nameting dan tijdens de voormeting t (81) = 4.09; p < .001. Gemiddeld scoren deze
deelnemers 0.99 punt hoger na afloop van het behandelprogramma, (95%-CI = 0.51
tot 1.47; d = 0.45). Tot slot voelden jongeren zich gemiddeld genomen minder somber
tijdens de nameting dan tijdens de voormeting t (83) = -2.61; p = 0.01. Gemiddeld
scoren de jongeren 0.79 punt lager na afloop van het behandelprogramma, (95%-CI
=-1.38 tot -0.19; d = 0.29).

CES-D

Visuele inspectie van de data, de Shapiro Wilk test, en ook de Skewness en Kurtosis
lieten zien dat ook deze data normaal verdeeld was. Er is een gepaarde t-toets
uitgevoerd om te kijken of de scores op de CES-D metingen verbeteren na het
volgen van het online behandelprogramma. Gemiddeld genomen rapporteerden de
jongeren minder depressieve klachten op de nameting dan op de voormeting t (22) =
1.77; p = 0.09. Gemiddeld scoren deze deelnemers 6.91 punt lager op de CES-D na
afloop van het behandelprogramma, (95%-CI = -1.15 tot 14.98; d = 0.37). Omdat de
CES-D alleen bij de voormeting en bij afronding van het gehele behandelprogramma
werd afgenomen, hebben we slechts data van 23 jongeren. Hoewel de jongeren
gemiddeld genomen veel lager scoren op de CES-D tijdens de nameting, is dit
verschil niet significant, mogelijk heeft dit te maken met de kleine steekproef.
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SRS

Tot slot is er aan de hand van de SRS gekeken naar hoe tevreden de jongeren
gemiddeld genomen zijn over de behandeling. In de huidige steekproef komt naar
voren dat deze jongeren de behandelaren op Relatie gemiddeld een 8.0 geven,
waarbij een 0 betekent dat iemand zich niet gehoord en begrepen voelde, een 10
betekent dat iemand zich juist wel gehoord voelde. Op Doelen en Onderwerpen
gaven jongeren gemiddeld een 7.9, waarbij een 0 betekent dat er niet is gewerkt of
gepraat over de dingen waaraan de jongere wilde werken of waarover hij of zij wilde
praten, en een 10 betekent dat dit juist wel is gebeurd. Op Aanpak en/of Werkwijze
gaven jongeren gemiddeld een 7.9, waarbij een 0 betekent dat de manier waarop de
behandelaar de problemen van de jongere aanpakt niet aansluit bij hem of haar, een
10 betekent dat dit juist wel het geval is. Op Algeheel gaven jongeren een 7.7, waarbij
een 0 betekent dat er iets in het behandelcontact mist, en een 10 betekent dat het
contact over het geheel genomen in orde was.

Discussie

In dit onderzoeksverslag wilden we bekijken of het met de jongeren die het online
behandelprogramma van 99gram.nl hebben gevolgd in de loop van de tijd beter
gaat. Om deze vraag te kunnen beantwoorden is er eerst gekeken of er sprake

was van een afname in eetstoornissymptomen. Daarnaast is er ook gekeken

of de jongeren minder depressieve klachten rapporteerden, of ze aangaven dat

het beter met ze ging en naar hoe de jongeren het online programma over het
algemeen ervaren hebben. We vonden dat jongeren die, tenminste een deel van

het programma gedurende 28 dagen gevolgd hebben, na afloop inderdaad minder
eetstoornissymptomen rapporteerden. Vergeleken met adolescente meiden uit de
algemene populatie scoren deelnemers na afloop van het behandelprogramma
binnen één standaarddeviatie van het gemiddelde van deze normgroep (Carter e.a.,
2001). Dat suggereert dat de bevindingen niet alleen statistisch significant, maar ook
klinisch relevant zijn. Daarnaast gaven de jongeren aan dat zij zich na afloop van
de behandeling gemiddeld genomen meer tevreden voelden over hun lichaam. Ook
waren ze minder somber, rapporteerden ze minder depressieve klachten, voelden
ze zich blijer en gaven ze aan dat het beter met ze ging. Ook zagen we een afname in
de rapportage van depressieve klachten, maar deze verbetering was niet statistisch
significant. Tot slot gaven de jongeren aan dat zij het behandelprogramma over

het algemeen als positief hebben ervaren. Ze voelden zich begrepen en gehoord,

er werd gepraat over en gewerkt aan de dingen waaraan de jongere wilde werken

of over wilde praten, de aanpak van de behandelaar sloot aan bij de jongere en het
behandelcontact werd over het algemeen als prettig ervaren.

Vergelijking met eerder onderzoek

Hoewel online behandelingen voor eetstoornissen al geruime tijd beschikbaar zijn,
is er nog maar weinig kwalitatief goed onderzoek gedaan naar de effectiviteit van
deze behandelingen, zeker als het gaat om adolescenten (Maglia e.a., 2021). Twee
studies lijken relevant voor het huidige onderzoek, omdat ze CGT interventies
onderzochten in een vergelijkbare steekproef van adolescente meisjes (Heinicke
e.a.., 2007; Anastasiadou e.a.., 2020). De huidige bevindingen zijn in lijn met
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de bevindingen van deze twee eerdere studies waarin ook verbeteringen in
lichaamstevredenheid, verstoord eetgedrag en depressieve klachten gevonden
werden (Heinicke e.a.., 2007) en een afname van eetstoornissymptomen, angst

en depressie en een verbetering in kwaliteit van leven (Anastasiadou e.a., 2020).
Echter, het is goed om in gedachten te houden dat het huidige behandelprogramma
ook op belangrijke punten verschilt van deze twee programma’s. Zo bestaat het
interventieprogramma “My body, My life” (Heinicke e.al., 2007) uit zes wekelijkse
online sessies van elk 90 minuten in een kleine groep (4-8 deelnemers) in een online
chatroom en in de studie van Anastasiadou e.a. (2020) ontvingen patiénten naast
traditionele (offline) CGT ook een mobiele interventie met behulp van een app
genaamd “TCApp”.

Binnen het Nederlandse taalgebied zijn er een aantal studies uitgevoerd naar de
effecten van online behandeling bij eetproblemen, maar geen van deze studies
richtte zich alleen op adolescenten. De online behandeling Interapy is voor vrouwen
vanaf 16 jaar met symptomen van Boulimia Nervosa en bestond uit een 20-weken
durend gestandaardiseerd CGT programma (Ruwaard e.a., 2013). Gedurende

de behandeling zijn er 25 therapeut feedback momenten, welke allemaal online
plaatsvinden. In deze studie werden vrouwen die Interapy online volgden vergeleken
met vrouwen die bibliotherapie ontvingen of op een wachtlijst stonden. Net als de
online behandeling van 99gram.nl lieten ook hier de resultaten een groot effect

zien op de afname van eetstoornissymptomen in de groep vrouwen die de online
behandeling heeft gevolgd (d = 1,5). Daarnaast werd er ook een afname in frequentie
van eetbuien en purgeren gevonden. Een tweede Nederlandse RCT heeft gekeken
naar het effect van “Eten de Baas”, een online op CGT gebaseerde therapie. Deze
interventie is net als 99gram.nl te volgen via een vrij toegankelijke website die
algemene informatie biedt over eetstoornissen en een forum waar mensen met
elkaar kunnen praten. Een groot verschil met 99gram.nl is echter dat er voor
deelname aan dit behandelprogramma een verwijzing van de huisarts nodig was

en het alleen geschikt was voor vrouwen van 18 jaar en ouder. Het eerste gedeelte
van de behandeling analyseert eet attitudes en gedragingen van deelnemers en

het tweede gedeelte focust op gedragsverandering. Deelnemers hadden twee keer
per week online contact met hun therapeut. Resultaten lieten een groot effect zien
op afname van eetstoornissymptomen na het volgen van Eten de Baas (d = 0.82)

(ter Huurne e.a., 2015). Een derde Nederlandse RCT door Aardoom e.a. (2017)

heeft gekeken naar het effect van een geautomatiseerd feedback systeem, genaamd
“Featback” bij vrouwen vanaf 16 jaar met zelf gerapporteerde eetproblemen.

Deze online tool vroeg deelnemers wekelijks een aantal vragen in te vullen over
lichaamstevredenheid, zorgen over lichaamsvormen en gewicht, eetbuien en het
dieet waarop directe feedback wordt gegeven. Deze interventie werd geboden in
combinatie met laag frequent (een keer per week), hoog frequent (drie keer per week)
of geen online contact met een therapeut. Resultaten lieten zien dat alle opties tot
verbetering leiden bij personen met milde tot middelmatige boulimia symptomen
(Aardoom e.a., 2017).

Limitaties en aanbevelingen voor toekomstig onderzoek

Hoewel in zes jaar tijd ruim 286 jongeren zijn gestart met de online behandeling
van 99gram, hebben we uiteindelijk slechts 87 jongeren (30%) kunnen meenemen
in de data analyse. We weten niet wat de overige 70% van de jongeren van het
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online behandelprogramma vond of waarom ze eerder gestopt zijn. Mogelijk

sloot de behandeling niet goed bij hen aan, zijn ze in de tussentijd gestart met een
andere vorm van hulpverlening, of zijn ze in minder dan 28 dagen al goed genoeg
geholpen om zelf verder te kunnen. Ook in andere studies wordt een hoge mate

van drop out als beperking genoemd van online interventies (Maglia e.a., 2021;
Aardoom e.a., 2013). Toch concluderen Maglia e.a. (2021) in hun review dat hoewel
er een hoog risico op drop-out is bij het enkel en alleen gebruik van een online
interventie, het wel de moeite waard is om deze mogelijkheid verder te benutten.
Immers, we weten niet of deze jongeren anders iiberhaupt in de hulpverlening
terecht waren gekomen, aangezien naar schatting slechts 15% van de jongeren

met een eetstoornis hulp ontvangt vanuit de reguliere GGZ (Hoek & van Hoeken,
2002). Een andere beperking van de huidige studie is dat we niet weten hoelang
iemand al met de eetstoornis klachten rondliep. Uit onderzoek van Austin e.a.
(2021) blijkt dat het gemiddeld vier jaar duurt voordat iemand met beginnende
eetstoornisklachten professionele hulp zoekt. We beargumenteren dat de drempel
om online behandeling te zoeken lager is, waardoor jongeren misschien eerder

aan de bel trekken en hulp zoeken voor hun problemen, maar dit hebben we niet
nagevraagd. Dit is een vraag die in vervolgonderzoek meegenomen zou moeten
worden. Omdat er in de huidige studie geen gebruik is gemaakt van een controle
conditie, kunnen we niet met zekerheid zeggen dat de verbeteringen toe te schrijven
zijn aan de interventie. Het uitvoeren van een RCT roept echter ook ethische en
praktische bezwaren op. De online interventie is juist gericht op het wegnemen van
mogelijke drempels om hulp te zoeken aan jongeren die normaal niet in zorg komen.
Er is geen wachtlijst voor dit aanbod. Door een wachtlijst te creéren ten behoeve van
onderzoek, wordt een grote drempel opgeworpen. Hier moet een afweging gemaakt
worden tussen het belang van snel hulp bieden en het doen van goed onderzoek. Als
compromis tussen beide zou een vervolgstudie wellicht gebruik kunnen maken van
een wachtlijstconditie waarin jongeren een aantal weken later starten met dezelfde
online behandeling. Tenslotte weten we door het adaptieve karakter van de online
behandeling van 99gram.nl niet precies welke modules het meest effectief zijn in het
verminderen van eetstoornissymptomen. Dit is echter te vergelijken met traditionele
(offline) CGT, waarbij er ook aanpassingen worden gedaan op basis van de specifieke
klachten en omstandigheden van de cliént.

Conclusie

De uitkomsten van deze studie suggereren dat de online behandeling van 99gram.
nl bijdraagt aan het verminderen van eetstoornissymptomen, het verbeteren van
lichaamstevredenheid en het algeheel welbevinden. Aangezien we helaas geen
controlegroep konden meenemen in dit onderzoek, weten we niet zeker of deze
verbeteringen daadwerkelijk toe te schrijven zijn aan de online behandeling. Echter,
gezien het gebrek aan studies naar de online behandeling van eetstoornissen bij
adolescenten in het Nederlands taalgebied, en aangezien het lastig is om online
behandeling goed te onderzoeken, is dit belangrijke informatie die bovendien
aansluit bij de uitkomsten van sterkere studies in (jong) volwassen steekproeven.
Daarmee ondersteunt dit onderzoek het uitgangspunt dat online behandeling een
waardevolle toevoeging kan zijn voor jongeren met eetproblemen, zeker wanneer zij
anders niet of pas laat hulp zouden zoeken.
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Een mensgerichte ontwerpbenadering voor
het ontwikkelen van mondzorginterventies
bij patiénten met een psychotische
stoornis

Sonja Kuipers', Stynke Castelein, Linda Kronenberg, Job van ‘t Veer en Nynke
Boonstra

Samenvatting

In de geestelijke gezondheidszorg krijgt mondgezondheid vaak weinig aandacht.
Verpleegkundigen in de geestelijke gezondheidszorg (MHN’s) zijn professioneel
gezien de aangewezen doelgroep om te ondersteunen bij het behouden en verbeteren
van de mondgezondheid. We wilden persona’s ontwikkelen en valideren die de
attitudes en behoeften van MHN’s met betrekking tot mondgezondheid bij patiénten
met een psychotische stoornis weerspiegelen. We gebruikten een mensgericht
ontwerp met contextuele interviews (n = 10) om de belangrijkste problemen en
behoeften van MHN’s die werken met patiénten met een psychotische stoornis

aan de orde te stellen. We analyseerden de gegevens thematisch en reflecteerden

op inzichten in unieke persona’s, die vervolgens werden gevalideerd door het
afnemen van semigestructureerde interviews (n = 19) en member checking. Er

zijn vier persona’s ontwikkeld op basis van attitude en perspectieven, barriéres,
behoeften, suggesties voor interventies en randvoorwaarden met betrekking tot

het beoefenen van mondzorg bij deze patiéntengroep. Onze bevindingen waren

als volgt: de attitude en perspectieven varieerden van geen verantwoordelijkheid
voelen tot een holistische verplichting, inclusief mondgezondheid; suggesties voor
interventies voor MHN’s varieerden van interventies gericht op het verbeteren van
vaardigheden en kennis tot het gebruik van praktische hulpmiddelen; de meeste
MHN’s herkenden zichzelf binnen een persona die een holistische verplichting had,
inclusief mondgezondheid; daarnaast gaven de MHN’s aan dat ze het onderwerp
mondgezondheid bij deze patiéntengroep belangrijk vonden, maar in de praktijk
weinig verantwoordelijkheid namen voor die rol. Deze bevindingen suggereren

dat een toolkit met interventies voor MHN’s die zijn afgestemd op de persona’s die
uit ons onderzoek naar voren kwamen, door MHN’s in co-creatie met ontwerpers
zou moeten worden ontwikkeld. De verschillen tussen de waargenomen rol en de
praktijk van MHN’s op het gebied van mondgezondheid benadrukten de behoefte
aan rolverduidelijking en professioneel leiderschap van MHN’s met betrekking tot
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mondgezondheid, waarmee rekening moet worden gehouden bij het ontwikkelen
van interventies.

Trefwoorden
mondgezondheid; verpleging; geestelijke gezondheid; schizofrenie; psychotische
stoornis; mensgericht ontwerp; persona’s

Inleiding

Sinds de Wereldgezondheidsorganisatie benadrukte dat mondgezondheid integraal
en essentieel is voor de algemene gezondheid en welzijn [1,2], is de mondgezondheid
in de algemene bevolking verbeterd; kwetsbare patiénten vormen hierop echter

een uitzondering [3]. Zo kan een slechte mondgezondheid bij patiénten met een
psychotische stoornis leiden tot een slecht zelfbeeld, laag zelfbeeld, verminderd
zelfvertrouwen, sociale fobie, eenzaamheid, depressie en zelfmoordneigingen; deze
mensen schamen zich en zijn bang om naar buiten te gaan, waardoor ze minder
deelnemen aan de maatschappij [4,5]. Epidemiologische studies toonden aan dat

de levensduur van patiénten met een psychotische stoornis korter is dan die van de
algemene bevolking zonder psychische aandoeningen. De sterftekloof werd geschat
op een verkorte levensverwachting van 15-25 jaar bij patiénten met een (ernstige)
psychische aandoening, ook in landen waar de kwaliteit van de gezondheidszorg als
goed wordt beschouwd [6,7]. Een ongezonde leefstijl is een belangrijke oorzaak van
het verschil in mortaliteit. Verschillende onderzoeken onder patiénten met (ernstige)
psychische aandoeningen toonden aan dat de mondgezondheid en mondgezondheid
gerelateerde kwaliteit van leven ondermaats zijn binnen het domein ongezonde
leefstijl [8-13].

Onvoldoende zelfmanagement op het gebied van mondhygiéne, een lagere
poetsfrequentie, een gebrek aan motivatie voor een goede mondhygiéne en slecht
psychosociaal functioneren staan bekend als andere barriéres voor een goede
mondhygiéne bij deze patiéntengroep [14-17]. Vanuit een holistisch perspectief [18]
is het ondersteunen van de algemene gezondheid van patiénten met een psychotische
stoornis, waaronder de mondgezondheid, een van de taken van een verpleegkundige
in de geestelijke gezondheidszorg (MHN), een van de belangrijkste zorgberoepen

in de voorhoede van de dagelijkse zorgverlening [13,19]. MHN’s geven aan dat ze
aarzelen om actie te ondernemen en dat ze meer aandacht zouden willen hebben

op dit gebied [13]. MHN’s geven aan dat ze de relevante expertise missen en dat

er een gebrek is aan praktische interventies die MHN’s kunnen gebruiken bij het
ondersteunen van patiénten met betrekking tot mondgezondheid. Happell e.a.

[19] bespraken het belang om dit onderwerp op de agenda te zetten in organisaties
voor geestelijke gezondheidszorg, die zich vaak alleen richten op psychiatrische

en psychologische problemen. Een van de gerapporteerde barriéres was dat

wanneer patiénten hun bezorgdheid uiten over hun lichamelijke gezondheid, deze
bezorgdheid vaak weinig aandacht krijgt van de zorgprofessional [19]. Verder
moeten MHN’s in het algemeen meer input geven over behoeften en barrieres in de
geestelijke gezondheidszorg.

Nederlandse en Britse richtlijnen met betrekking tot mensen met psychische
problemen [14,20] voldoen niet aan de behoeften van de MHN’s vanwege het gebrek
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aan interventiemogelijkheden. Daarom vinden MHN’s het lastig om te handhaven
wat deze richtlijnen voorschrijven. Een recente scoping review onderzocht de
educatieve, gedragsmatige en fysieke interventies om de mondgezondheid te
verbeteren bij patiénten met de diagnose psychische stoornis [11]. Een belangrijke
conclusie van deze review was dat, ondanks het belang van een goede mondhygiéne,
er maar weinig interventies voor MHN’s zijn ontwikkeld. Hoewel de interventies
die er zijn effectief bleken op de korte termijn (<1 jaar), werden deze interventies
ontwikkeld zonder betrokkenheid van de eindgebruikers van deze interventies
(d.w.z. professionals in de geestelijke gezondheidszorg). Het is onduidelijk wat er
ontbreekt bij het ontwikkelen van deze interventies. Een belangrijke reden dat de
ontwikkeling van nieuwe interventies vaak niet succesvol is, is dat ontwikkelaars
van (medische) interventies het perspectief van de eindgebruikers niet goed
begrijpen. Interventies worden vaak ontwikkeld op theoretische basis zonder

de doelgroep actief te betrekken [21]. Veel organisaties zien de MHN’s niet als
eindgebruikers van interventies, en dus als uitgangspunt van het ontwerpproces [22].
Interventies ter ondersteuning van patiénten met een psychotische stoornis moeten
dus gericht zijn op de behoeften van MHN’s als eindgebruikers. Daarom moeten
MHN?’s, net als ervaringsdeskundigen, betrokken worden bij de ontwikkeling van
interventies. De betrokkenheid en inzet van MHN’s als eindgebruikers vergroot de
kans op het ontwikkelen van effectieve interventies [23].

Het huidige onderzoeksproject werd uitgevoerd als een eerste stap in een

langer ontwerpgericht project met als doel het ontwerpen van verpleegkundige
interventie(s) voor mondzorg bij patiénten met een psychotische stoornis. Specifiek
streefden we naar meer duidelijkheid over de attitudes, barriéres en behoeften en
suggesties van MHN’s om ondersteuning te bieden bij het behouden en verbeteren
van de mondgezondheid bij patiénten met een psychotische stoornis. De uitkomsten
van dit onderzoek kunnen leiden tot gevalideerde persona’s met bruikbare inzichten
in MHN’s met betrekking tot het behouden en verbeteren van de mondgezondheid.
Deze persona’s kunnen dienen als empathische overdracht bij de ontwikkeling van
mondzorgverpleegkundige interventies [24].

Methoden

Opzet onderzoek

Voor dit onderzoek werd een kwalitatief, beschrijvend, interpretatief ontwerp
uitgevoerd om inzicht te krijgen in de attitudes, barriéres en behoeften van MHN’s
met betrekking tot mondgezondheid bij patiénten met een psychotische stoornis.
Om de bijdragen aan de praktijk te bepalen, werd een human-centered design (HCD)
benadering gebruikt. Een HCD-benadering is een co-creatieve, iteratieve en creatieve
benadering met niet-lineaire stappen voor probleemoplossing om op maat gemaakte
oplossingen te bieden voor ernstige problemen [25]. Deze participatieve en iteratieve
HCD-benadering verschilde van andere methoden door zich vanaf het begin van het
project in te leven in MHN’s en in co-creatie met MHN’s te werken om een dieper
begrip van hun behoeften te ontwikkelen en daardoor geschiktere interventies te
ontwerpen en hen een beslissende stem te geven in oplossingsrichtingen [26,27]. Een
veel toegepaste HCD-benadering voor innovatieve ontwerpprojecten is het Double
Diamond (DD) raamwerk, dat is ontwikkeld door de Design Council [28]. Dit
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DD-raamwerk begeleidt het probleemoplossend denken in het HCD-ontwerpproces.
Het huidige onderzoek richtte zich op de eerste, verkennende stappen in dit proces
(de “discover” (ontdekken) en “define” (definiéren) fasen van het DD-raamwerk)
gericht op één belangrijke taak: de interventie moet de belangrijkste problemen

van het probleem aanpakken, en dus de behoeften van de eindgebruikers [28].

De iteratieve fasen in het onderzoeksproces worden weergegeven in figuur 1. De
deelname van MHN’s gedurende het hele ontwerpproces heeft verschillende doelen:
(a) aan het begin hielp de deelname van MHN’s ons om de context van professionals
in de geestelijke gezondheidszorg te verkennen, inclusief hun wereldbeelden en
behoeften; (b) de MHN’s konden deelnemen aan het bouwen en/of gebruiken van
prototypes; (c) de MHN’s konden feedback geven in gebruikerstests; en (d) de MHN’s
konden inzicht geven in het systeem waarin een interventie geimplementeerd zou
moeten worden en de behoeften van MHN’s in de zorg voor patiénten met een
psychotische stoornis [29-31].

Onderzoekspopulatie

In een van de eerste stappen (stap 1la) hebben we contextuele interviews

afgenomen (Figuur 1). Om maximale variatie in onze steekproef te bereiken,

werd een representatieve steekproef van deelnemers geselecteerd door het
onderzoeksteam [32] op basis van hun kennis, jarenlange ervaring met patiénten
met een psychotische stoornis in alle stadia [33], en affiniteit met mondzorg. In
deze stap werden verschillende niveaus van MHN’s geincludeerd: bachelor GGZ-
verpleegkundigen, bachelorstudenten GGZ-verpleegkunde, master advanced nurse
practitioners, masterstudenten advanced nurse practitioners, ervaringsdeskundigen
en mondhygiénisten. Deelnemers werden face-to-face benaderd.

In de tweede stap (stap 2a) hielden we semigestructureerde interviews met MHN’s
(Figuur 1). Een steekproef werd verkregen door middel van sneeuwbalwerving op
basis van ervaring (in arbeidsjaren) met patiénten met psychotische stoornissen,
beschikbaarheid en bereidheid tot deelname. Deelnemers werden benaderd via
e-mail of face-to-face. Deelnemers werden geworven bij de KieN Vroege Interventie
Dienst in Leeuwarden, studenten van de bacheloropleiding Verpleegkunde in

hun laatste jaar (Hogeschool NHL Stenden, Leeuwarden) en studenten van de
masteropleiding Advanced Nursing Practitioner (Hogeschool GGZ-VS Utrecht).

Gegevensverzameling

Contextuele interviews

Voor de contextuele interviews (stap la) streefden we naar een diepgaand

begrip van (1) de attitudes en dagelijkse praktijken van MHN’s met betrekking

tot mondgezondheid, (2) de barriéres die MHN’s ervaren met betrekking tot
mondgezondheid in de dagelijkse praktijk, (3) welke suggesties MHN’s hadden met
betrekking tot mondzorgverpleegkundige interventies, en (4) welke voorwaarden
volgens MHN’s nodig zijn om hun patiénten met een psychotische stoornis te
ondersteunen door hen te interviewen in de context van hun werk [35]. De data
werden verzameld door een getrainde onderzoeksverpleegkundige (S.K.) tussen
januari 2021 en juni 2021. Alle interviews werden audio-opgenomen en woordelijk
getranscribeerd.
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Figuur 1.

De iteratieve HCD-stadia en activiteiten gebruikt in de eerste diamant van het Double Diamond model
van de Design Council [28], aangepast met toestemming van van ‘t Veer, Wouters, Veeger, van der Lugt,
2021 [34]. Copyright 2020 bij uitgeverij Coutinho, Bussum, Nederland. Opmerking: HCD (human centered
design) stappen en activiteiten in de twee diamanten van het Double Diamond model [28]. Stappen 1a-2b
beschrijven elke fase van ons project (ontdekken en definiéren). Aangezien HCD een iteratief proces is,
beschrijven de pijlen hoe de resultaten van elke stap de volgende stap beinvloeden, wat leidt tot een
gedetailleerde beschrijving van vier verschillende persona’s met betrekking tot mondgezondheid en
aanpassing van de persona’s in de laatste stap (stap 2b).

Semigestructureerde interviews

Het doel van het afnemen van semigestructureerde interviews in stap 2a was het
verzamelen van informatie van deelnemers die ervaringen, attitudes, percepties

en overtuigingen hadden met betrekking tot het onderwerp van interesse. Deze
semigestructureerde interviews werden gebruikt om de bevindingen in de persona’s
(stap 2b) (zie analyse, paragraaf 2.4.2) (ecologisch) te valideren. In dit geval verwees
ecologische validiteit naar het realisme waarmee de persona overeenkwam met

de werkelijke werkcontext van de MHN’s of hun teamleden en hoe nauwkeurig

de persona’s de relevante kenmerken en hun context in de wereld of omgeving
weergaven [36]. Persona’s werden als geldig gekarakteriseerd als verpleegkundigen
zichzelf of teamleden in een persona herkenden. De semigestructureerd interviews
bevatten een korte lijst van “richtinggevende” vragen [37] (bijv. met welke persona
(of elementen van de persona) identificeert u zich het meest? Als je kijkt naar het
team van verpleegkundige collega’s waarmee je samenwerkt, met welke persona of
elementen herken je je dan het meest? Met welke suggesties voor interventies? Zijn
deze interventies relevant en nuttig in uw werk met patiénten met een psychotische
stoornis en waarom?) (Bijlage C).
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De persona’s (gemaakt in stap 1b) werden gepresenteerd aan MHN’s en dienden

als kompas tijdens de semigestructureerde interviews. Deelnemers werd gevraagd
om de persona’s te lezen, persoonlijke verbanden met de persona’s en kenmerken

te identificeren, aanvullende barriéres en behoeften te beschrijven die hun mening
beinvloedden, en ideeén te genereren voor interventies en randvoorwaarden die
nuttig zouden zijn voor andere professionals in de geestelijke gezondheidszorg die
hun kenmerken, barriéres en behoeften delen.

De semigestructureerde interviews werden afgenomen tussen januari en april 2022.
De interviews werden opgenomen en woordelijk getranscribeerd door de eerste
auteur (S.K.). Het iteratieve proces van steekproeftrekking, gegevensverzameling en
analyse werd voortgezet totdat de gegevens verzadigd waren.

Analyse

Een thematische analyse [38] werd gebruikt als leidraad voor de analyse van

de gegevens uit de contextuele interviews (stap 1b) en de semigestructureerde
interviews (stap 2b). We analyseerden de gegevens met behulp van zowel een
deductieve als een inductieve thematische analyse [38]. In de ontdekkingsfase
werden structuren en patronen zichtbaar door fragmentatie. De fragmenten

kregen open codes. De reductiefase was gewijd aan het identificeren van coherente
thema’s op basis van de codes. De thema’s werden vervolgens herzien en verfijnd.

In de laatste fase reflecteerden we op de thema’s en het analyseproces [38,39].

Alle gegevens werden geanalyseerd in Atlas TT Versie 9 (Atlasti.com). Om de
geloofwaardigheid van de resultaten te verbeteren, maakten we gebruik van member
checking, waarbij volgens een participatieve en kwalitatieve aanpak de woordelijke
transcripties werden teruggestuurd naar de deelnemers om de gegevens van de
contextuele interviews te valideren. Citaten werden toegevoegd aan de thema’s om
een rijke beschrijving te geven.

De kernthema’s: attitudes en perspectieven, barriéres, behoeften, interventies en
randvoorwaarden werden a priori gedefinieerd voor de analyse in stap 1b, aangezien
ze verband hielden met onze onderzoeksvragen. Het coderen van gegevens
vergemakkelijkte de identificatie van patronen binnen de gegevens en het groeperen
van uitspraken met thematische overeenkomsten [39]. De thema’s en codes die uit
de contextuele interviews naar voren kwamen, werden gebruikt om persona’s te
creéren.

In stap 2b werden de semigestructureerde interviews geanalyseerd met behulp van
thematische analyse [38] als leidraad om de bevindingen in de persona’s ecologisch
te valideren. De gegevens werden inductief geanalyseerd in termen van drie thema’s:
(1) identificatie met persona’s; (2) evaluatie van barriéres, behoeften, interventies

en randvoorwaarden; en (3) huidige mondzorg en de toekomst van mondzorg in de
geestelijke gezondheidszorg om de persona’s te valideren en aanvullende informatie
te vinden.

Persona-contructie

In stap 1b werden de gebruikersinzichten uit de contextuele interviews verwerkt

tot vier authentieke en levensechte persona’s van MHN’s die werken met patiénten
met een psychotische stoornis. Volgens Grudin en Pruitt hebben de creatie en het
gebruik van persona’s een buitengewoon potentieel [27,40]. Persona’s worden gezien
als een krachtig hulpmiddel voor echte participatie in ontwerp, en ze dwingen
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ontwerpers ook om rekening te houden met sociale en politieke aspecten van
ontwerp die anders vaak buiten beschouwing blijven. In tegenstelling tot Grudin

en Pruitt [27,40] zijn Chapman et al. [41] sceptischer over de persona methode en
bespreken ze verschillende methodologische en praktische beperkingen. Ze wijzen
bijvoorbeeld op het probleem dat het moeilijk is om te verifiéren in hoeverre een
persona een grotere (delen van een) populatie kan vertegenwoordigen [41]. In

dit onderzoek maakten persona’s deel uit van de datasynthese activiteit omdat
ontwerpers zo beter een specifieke persoon hebben om zich in te leven bij het
ontwerpen van nieuwe interventies [42]. Foto’s en achtergrondinformatie werden
toegevoegd om ontwerpers te helpen een uitgebreid en reéler beeld van deze persoon
te creéren. Daarom hebben persona’s de functie van een “empathische hand-over”
[24] door een levend inzicht te geven in de MHN’s via hun lezing van de persona’s.
Om inzichten te vertalen in bruikbare ontwerpimplicaties, zijn persona’s een
handige methode om ze te presenteren. Uit de thema’s, patronen en bijbehorende
beschrijvende zinnen in de transcripties ontwikkelde de onderzoeker S.K. persona’s
van typische MHN’s met betrekking tot mondzorg in samenwerking met het
onderzoeksteam (S.C., J.V., L.K., N.B.). De gegevens uit de contextuele interviews
werden georganiseerd in vijf grotere categorieén om de (1) unieke attitudes en
perspectieven van de MHN’s met betrekking tot mondzorg, (2) barriéres met
betrekking tot mondzorg, (3) behoeften met betrekking tot mondzorg, (4) suggesties
voor interventies en (5) voorwaarden voor de locatie die nodig zijn om mondzorg
te bieden aan patiénten met een psychotische stoornis te benadrukken. Op basis
van de gegevens konden vier soorten verpleegkundigen als persona’s beschreven
worden. Elke persona was een samengesteld portret dat representatieve gegevens
van de deelnemers bevatte. De persona’s kregen ook herkenbare namen en foto’s,
illustratieve citaten en een beschrijving van hun professionele context op basis van
de geidentificeerde codes en patronen [27,40].

Persona-validatie

In stap 2b werd de Synthesized Member Checking (SMC) in vijf stappen [43]
gebruikt voor ecologische validatie en verdere ontwikkeling van de persona’s. SMC
stelde de deelnemers in staat om opmerkingen toe te voegen, die vervolgens werden
doorzocht voor bevestiging of ont- bevestiging van betrokkenheid bij de persona’s,
waardoor hun geloofwaardigheid werd vergroot [43]. Discussie over de feedback van
de deelnemers en wijzigingen werden verwerkt in de persona’s.

Om de betrouwbaarheid en bevestigbaarheid te verbeteren, werd een audit trail
uitgevoerd waarbij de ruwe gegevens en memo’s die tijdens het onderzoek werden
gegenereerd, werden opgeslagen in een logbestand. De data-analyse van negen
semigestructureerde interviews werd onathankelijk van elkaar uitgevoerd door
twee onderzoekers (S.K. en S.S.). Verschillen tussen beide onderzoekers tijdens het
interpreteren en coderen van de gegevens werden besproken totdat een consensus
werd bereikt.

Ethische overwegingen

Standaardregels voor goede klinische praktijken en ethische principes die hun
oorsprong vinden in de Verklaring van Helsinki werden gevolgd door alle
deelnemers te informeren over het onderzoek en hun rechten, en alle proefpersonen
gaven mondeling geinformeerde toestemming [44]. Voor dit onderzoek hadden we
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volgens de Nederlandse Wet Medisch-wetenschappelijk Onderzoek met Mensen
(WMO) geen ethische goedkeuring nodig omdat professionals in het onderzoek
werden betrokken. De opnames van de interviews werden bewaard volgens de
internationale veiligheidsvoorschriften voor de opslag van data bij de NHL Stenden
Hogeschool en waren toegankelijk voor drie onderzoekers van dit project (S.K., N.B,,
JV).

Resultaten

Contextuele interviews

We interviewden tien experts: vier MHN’s, twee master advanced nursing
practitioners, één student master advanced nursing practitioner, één student
bachelor geestelijke gezondheidszorgverpleegkundige, één ervaringsdeskundige
en één mondhygiénist. De groep bestond uit acht vrouwen en twee mannen; de
leeftijden varieerden tussen 23 en 52 jaar (gemiddelde leeftijd: 38 jaar). Het aantal
jaren werkervaring varieerde van 0 tot 34 (gemiddelde: 9,3 jaar). De kenmerken
van de deelnemers (beroep, geslacht, leeftijd, opleidingsniveau en aantal jaren
werkervaring) staan in Bijlage A. Het is belangrijk om op te merken dat thema’s met
elkaar verbonden waren (bijv. behoeften kwamen voort uit barrieres, interventies
werden geassocieerd met behoeften, en randvoorwaarden verwezen ook naar
behoeften en barriéres).

De attitudes, perspectieven en dagelijkse praktijk van MHN’s met betrekking tot
mondgezondheid

De attitudes en perspectieven van mondgezondheid in de geestelijke
gezondheidszorg en wat een gezondheidsprofessional zou moeten doen aan
mondzorg varieerde enorm tussen de teams van deelnemers. Van de deelnemers
stelden er vier dat MHN’s mondgezondheid in hun handelingsrepertoire moeten
opnemen. Van de tien deelnemers bespraken twee deelnemers mondzorg in hun
team en stelden dat hun collega’s mondzorg niet als onderdeel van hun werk
beschouwden en dat de rol van de familie meer op de voorgrond zou moeten staan.
De ervaringsdeskundige ondersteunde deze bevinding:

Want in mijn eigen ervaring met mijn slechte tanden in de gezondheidszorg, werd
het soms wel gesignaleerd door MHN’s, maar werd er vervolgens niets aan gedaan.
En dat komt omdat, nou ja, mensen (MHN’s), denken dat dat niet hun taak is. En
dat is een verkeerde manier van denken. (Deelnemer 9)

De andere deelnemers voelden zich niet verantwoordelijk voor het onderhouden en
verbeteren van de mondgezondheid als onderdeel van hun dagelijkse werk.

Barriéres voor mondzorg

De barriéeres die de deelnemers ervoeren waren zeer divers. De MHN’s gaven
aan dat wanneer patiénten werden opgenomen met een psychotische stoornis, zij
erkenden dat er een gebrek was aan materialen (geen tandenborstel of tandpasta)
of dat de MHN’s niet wisten wat er beschikbaar was. Soms werd dit pas na zes
dagen zorg opgemerkt en werd er niet naar gevraagd. Wanneer patiénten worden
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opgenomen met een psychotische stoornis, is de zorg gericht op klinisch herstel
(bijv. vermindering of beéindiging van symptomen). Mondzorg wordt niet gezien
als onderdeel van herstel en er is geen aandacht voor lichamelijke problemen (bijv.
mondgezondheid).

In de geestelijke gezondheidszorg vindt men dat elke patiént zijn dagelijkse
activiteiten moet uitvoeren en wordt er weinig aandacht besteed aan persoonlijke
verzorging. Deelnemers wisten vaak niet of er een verzekering was voor mondzorg.
Daarnaast gaven deelnemers aan geen tijd te hebben voor mondzorg.

We hebben ongeveer 30 minuten met een patiént. In die tijd moeten we ook

de medicatie en symptomen controleren. Na 30 minuten moeten we naar de
volgende patiént. Er is geen tijd voor MHN’s om iets aan mondgezondheid te doen.
(Deelnemer 2)

De meeste deelnemers verklaarden dat de houding van “een gebrek aan aandacht
voor mondgezondheid” niet goed is. Deelnemers gaven aan dat er een gebrek aan
kennis was over wat te doen en waarom. Deelnemers gaven ook aan dat er een gebrek
aan kennis was over wat voor soort informatie patiénten zouden moeten krijgen. Het
is bekend dat speekselvorming een bijwerking is van anti psychotische medicatie;

de deelnemers vertelden patiénten dat ze veel water moesten drinken. Dit draagt
echter ook bij aan cariés en tanderosie, wat niet bekend was, zoals twee deelnemers
meldden, en daarom niet aan patiénten werd verteld.

Een deelnemer zei dat ze een patiént had met een mondprobleem. Door de negatieve
symptomen van psychose zijn de patiénten soms niet gemotiveerd, lusteloos en is

er een gebrek aan initiatief. De deelnemers zagen dat patiénten zich vaak onzeker
voelden over hun mondgezondheid (bijvoorbeeld door met een hand voor de mond
te praten), maar de deelnemers wisten niet hoe ze dit in de dagelijkse zorg konden
integreren. Alle deelnemers gaven aan dat er te weinig kennis en bewustzijn was over
mondzorg binnen de teams en dat dit de belangrijkste reden was dat ze niet wisten
wat ze moesten doen.

Eén deelnemer verklaarde dat ze echt niet wist hoe ze patiénten moest motiveren

en stimuleren. Medewerkers in de geestelijke gezondheidszorg kleineerden deze
problemen omdat mondgezondheidsproblemen lichamelijk zijn en hun patiénten
opgenomen worden voor psychologische of psychiatrische problemen.

De mondhygiénist noemde de hoge kosten voor patiénten wanneer er geen
aanvullende mondzorgverzekering is als belangrijkste barriére. Wanneer
patiéntencontact opnemen met een mondhygiénist, is er vaak veel last en is

de behandeling alleen reactief; regelmatige afspraken en preventie werden als
belangrijk genoemd.

De kosten voor de behandeling van ernstige symptomen zijn te hoog voor patiénten
en vormen een belemmering om een afspraak te maken. We zien patiénten te laat.
(Deelnemer 6)

In de praktijk weten we bij de intake welke medicijnen patiénten gebruiken en
kunnen we daarop reageren. Maar als er in de tussentijd iets verandert en we niet
op de hoogte zijn, wordt het moeilijk. (Deelnemer 10)
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Behoeften van MHN’s voor het verlenen van mondzorg

Binnen het thema behoeften vonden we de subthema’s kennis, die uitspraken
bevatten over de kennis die de deelnemers nodig hadden, en vaardigheden, die
uitspraken bevatten over de praktische competenties die de deelnemers nodig
hadden.

Over het algemeen leken sommige deelnemers (MHN’s en de ervaringsdeskundige)
onbewust onbekwaam. Deelnemers erkenden hun gebrek aan kennis over
mondgezondheid. De helft van deze deelnemers voltooide de Bachelor of Nursing
zonder enige opleiding over mondzorg. Het meest genoemd in termen van gebrek
aan kennis waren het belang van mondgezondheid, mondgezondheid in de
geestelijke gezondheid, mondgezondheid ziekten en symptomen, en medicatie en
mondgezondheid.

Ik weet dat mondverzorging belangrijk is, maar ik weet niet waarom. Nou,
twee keer per dag poetsen, ik denk dat als ik meer achtergrondinformatie en
onderbouwende informatie heb, ik er ook meer mee zal doen in de praktijk.
(Deelnemer 3)

Alle deelnemers gaven aan dat de behoefte aan vaardigheden voortkwam uit

een tekort aan kennis. Sommige deelnemers gaven aan dat het observeren van
mondgezondheid, vragen kunnen stellen, goed uitleggen en een coachende rol
aannemen belangrijke vaardigheden zijn, maar dat ze niet altijd worden toegepast.
Wat betreft vaardigheden waren alle deelnemers het erover eens dat effectieve
communicatievaardigheden nodig zijn. De helft van de deelnemers bevestigde dat
deze vaardigheden nodig zijn om met patiénten over mondgezondheid te praten.
Motiverende gespreksvoering is hier een belangrijk onderdeel van, maar volgens
één deelnemer hebben MHN’s de vaardigheid van motiverende gespreksvoering wel
onder de knie, maar weten ze niet hoe ze dit moeten toepassen op mondgezondheid.
Sommige deelnemers gaven aan dat ze de behoefte hadden om te weten hoe ze het
beste een gesprek over mondgezondheid kunnen beginnen. Andere deelnemers
gaven aan dat ze wel een gesprek kunnen beginnen, maar niet goed weten wat ze
daarna moeten doen.

Goede communicatieve vaardigheden zijn essentieel, want de schaamte en de
angst voor stigmatisering spelen een cruciale rol, dus je moet je kunnen inleven in
patiénten. (Deelnemer 9)

Interventies voor MHN’s voor het geven van mondzorg

Tijdens het interview werd de deelnemers gevraagd wat ze nodig hadden aan
interventies op het gebied van mondgezondheid. Minder dan de helft gaf aan
behoefte te hebben aan training als interventie. Training kan plaatsvinden in de
vorm van een nascholingscursus, opfriscursus of intercollegiale toetsing om meer
kennis op te doen en meer bewustzijn te creéren over mondgezondheid. Deelnemers
gaven aan dat een eendaagse training zou kunnen bijdragen aan meer kennis en
bewustwording.

Sommige deelnemers willen patiénten een informatieblad of flyer meegeven
(bijvoorbeeld na de intake of tijdens een zorgplanbespreking), of folders ophangen
boven het aanrecht in kamers. Drie deelnemers (MHN’s en de mondhygiénist)
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introduceerden het belang van het opnemen van mondgezondheid in een intake/
anamnese/somatische screening (bijv. een mondgezondheidsscreening) en
zorgplanning (en zorgcoordinatiebijeenkomsten) voor patiénten. De integratie van
een mondgezondheidsscreening tijdens de opname van patiénten zou MHN’s in
staat stellen om mondzorg op te nemen in behandelplannen.

Ik zie ook dat collega MHN’s zich hier niet mee bezighouden, en als patiénten
worden opgenomen in een ambulant team (bijv. early intervention psychosis
team of assertive community treatment teams), wordt er geen aandacht besteed
aan mondgezondheid, en wordt er een somatische screening gedaan en werden
patiénten lichamelijk onderzocht, behalve in de mond. (Deelnemer 3)

Eén deelnemer noemde het belang van leefstijl binnen de geestelijke gezondheid.
Leefstijl werd gezien als een hoge prioriteit binnen organisaties. De MHN’s gaven
training en voorlichting aan patiénten over leefstijl, maar deze hadden betrekking
op tabak, alcohol, drugs en lichaamsbeweging; de voorlichting was minder gericht
op hygiéne en mondgezondheid als onderdeel van leefstijltraining.

Deelnemers stelden voor om een app te gebruiken om mondgezondheidsadvies

te geven. In principe adviseerde de mondhygiénist de MHN’s om een digitale
beslissingstool voor mondgezondheid te ontwikkelen die alle benodigde informatie
bevat.

Een digitale beslissingsapp met kennis over mondgezondheid (bijv. belang,
risicofactoren) en een advies dat verpleegkundigen aan hun patiénten kunnen
geven (bijv. op basis van mondgezondheidsscreening) zou geschikt kunnen zijn,
zoals een beslisboom (Deelnemer 10).

Randvoorwaarden voor mondzorg

Sommige deelnemers gaven aan dat niet alle patiénten de juiste hulpmiddelen
hebben om hun mondgezondheid goed te verzorgen. Het zou fijn zijn als er
hulpmiddelen beschikbaar en binnen handbereik zouden zijn. Hulpmiddelen zoals
tandpasta, een tandenborstel en mondwater zouden voor sommige deelnemers fijn
zijn om binnen handbereik te hebben. Twee deelnemers (een verpleegkundige uit de
geestelijke gezondheidszorg en een ervaringsdeskundige) stelden voor dat patiénten
bij opname een welkomstpakket krijgen, met daarin bijvoorbeeld een tube tandpasta
en een tandenborstel.

Bijna alle deelnemers gaven aan dat interventies gefaciliteerd moeten worden

door de organisatie. Op deze manier is een interventie beter geborgd en hebben

alle patiénten hetzelfde uitgangspunt. Organisaties moeten MHN’s ondersteunen
en duidelijk maken dat het een onderdeel is van het dagelijkse werk van MHN’s.
Deelnemers vonden dat ze binnen een organisatie meer tijd moesten krijgen om
patiénten te observeren en goede mondzorginformatie of voorlichting te geven.

Persona’s

Uit de resultaten van de contextuele interviews (n= 10) werden vier unieke persona’s
van MHN’s geidentificeerd: drie vrouwen en één man (figuren 2-5). Deze persona
beschrijvingen bevatten geinterpreteerde gegevens uit de contextuele interviews.

De resultaten hadden betrekking op de (1) attitudes en perspectieven van de
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verpleegkundigen over mondgezondheid, (2) barriéres, (3) behoeften, (4) suggesties
voor interventies en (5) randvoorwaarden.

Ecologische validatie van de persona’s

Vervolgens werden semigestructureerde interviews (n = 19) afgenomen met
MHN’s (n = 6), master gevorderde verpleegkundigen (n = 5), student master
gevorderde verpleegkundigen (n = 7) en een student verpleegkundige geestelijke
gezondheidszorg (n = 1). We interviewden vijftien vrouwen en vier mannen; de
leeftijden varieerden tussen 22 en 54 jaar (gemiddelde leeftijd: 37). Het aantal
jaren werkervaring varieerde van 0 tot 34 jaar. Alle deelnemers werkten in een
klinisch of poliklinisch centrum met patiénten met een psychotische stoornis
in verschillende stadia. De kenmerken van de deelnemers (beroep, geslacht,
leeftijd, opleidingsniveau, huidig team, huidige patiéntencategorie en aantal jaren
werkervaring) staan in Bijlage B.

Identificatie met persona’s

We vonden een overeenkomst tussen de attitudes en perspectieven van

de deelnemers met betrekking tot mondgezondheid bij patiénten met een
psychotische stoornis, barriéres, behoeften, suggesties voor interventies en
randvoorwaarden, zoals hierboven gepresenteerd, en hun oorsprong in de
persona’s. Toen de deelnemers naar hun rol in de context van hun werk keken,
identificeerden de MHN’s zich met Anna (n = 9), Julia (n = 6), of combinaties

van elementen in Anna en Julia (n = 8), en met Julia en Paul (n = 1), wat aangeeft
dat de meeste verpleegkundigen het holistische perspectief van mondzorg

en de integratie van mondzorg in de dagelijkse zorg ondersteunden (Bijlagen

D-F). Alle deelnemers vonden het belangrijk om aandacht te besteden aan de
mondgezondheid van patiénten met een psychotische stoornis. Deelnemers vonden
dat mondzorgactiviteiten binnen de rol van MHN’s vielen. Er was echter een gebrek
aan consensus binnen de deelnemende teams; collega’s zagen de zorg voor de
mondgezondheid van patienten niet altijd als de rol van MHN’s.

Een veel gedeeld perspectief op mondgezondheid was Anna’s visie op
mondverzorging: “Het is belangrijk om mondzorg vanuit een holistisch perspectief
te bekijken”. Volgens de deelnemers past dit perspectief bij herstelgerichte geestelijke
gezondheidszorg en persoonsgerichte diensten. Julia’s perspectieven kwamen
overeen met Anna’s perspectieven, d.w.z. dat de integratie van mondzorg in
algemene zorg deel uitmaakt van een holistisch perspectief.

Maar wij, als MHN’s, oefenen geen mondgezondheid uit. (Deelnemer 5)

De deelnemers gaven unaniem aan dat Monica’s perspectieven niet passend waren
voor een professional in de geestelijke gezondheidszorg. Bijna de helft van de
deelnemers was het enigszins eens met deze persona in die zin dat ze verwachtten
dat een verandering in houding het resultaat zou kunnen zijn van een goede training
in mondgezondheid. Daarnaast heeft een beginnend verpleegkundige een goed
voorbeeld nodig bij de start van een carriere in de geestelijke gezondheidszorg.

Als dit de houding van het hele team is, kan dit de houding van een beginnende
verpleegkundige verklaren.
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Anna is a 27-year-old mental health nurse specialist working in psychiatry. She is married
and has a 2-year-old daughter. Anna lives in a small village in the northern Netherlands.
Anna is creative, assertive, and extroverted, and she enjoys being involved in the village
and neighborhood associations.

Anna has been working in a psychiatric clinic where patients with psychotic disorders are
treated for five years. She works in the clinic four days per week. Anna often attends
conferences concerning mental health, both domestic and international. She prefers to
remain aware of new developments in her field, especially those she could implement in
her practice.

Anna’s view on oral care: “It is important to look at oral care from a holistic perspectives.”
Anna wants to involve colleagues in her ideas, and to improve oral health awareness in
her field. Anna attends a dentist twice a year.

Anna’s patients have told her that they are not motivated to engage in oral care. Some do
not have a toothbrush or toothpaste. Anna suspected that many patients do not have
supplementary insurance for oral care, and their immediate family members were not
engaged in the process. Anna acknowledged that neglecting oral care could have a
negative impact on a patient’s health; in addition, her nursing education did not include
the topics of oral care and oral health. Currently, Anna cannot provide a complete oral
health education for her patients due to time constraints and the focus of her practice.
Anna states that she does not know how to motivate and encourage clients into oral
health.

Additional information, such as key factors, highlights, and instructions on motivational
interviewing, could assist Anna in motivating her patients to care for their oral health.
Focused campaigns, including literature and an oral care screening list, could increase
awareness among MHNs. Anna would also like to know what information is important to
include in psychoeducation for clients. Anna believes it is important for MHNSs to start the
conversation about maintaining and increasing oral health within the team of MHNs.
Anna stated that oral health screening should be included in patients” medical histories

Suggestions for oral and then immediately integrated into the treatment plan. In addition, she suggested
health interventions creating a digital decision tree. Leaflets and posters with information for nurses and

Site conditions

patients could assist MHNS in educating their patients regarding the importance of oral
health and how to integrate it into daily routines.

Materials such as toothbrushes and toothpastes should be available for patients. Anna
suggests that peer consultation within the team is important in order to add oral health to
the agenda.

Figure 2. Persona Anna.
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Monica is a 23-year-old nurse working in psychiatry. She lives alone in a large city in
the northern Netherlands. Monica enjoys sports and plays tennis every day.

Monica has been working in psychiatry for one year. She works five days per week in a
clinic with patients diagnosed with serious mental illness. Monica does not prioritize
continuing education or awareness regarding the latest developments in her field. She
does not attend conferences focused on mental health.

According to Monica, oral health care is not a significant concern in her field. Monica

Oral care attitude and stated that patients should go to the dentist or the dental hygienist for oral health care,

perspective

Main barriers for
Monica

Monica’s needs

Suggestions for oral
health interventions

Site conditions

but oral health and routine maintenance were not part of her education. Monica attends
a dentist annually for check-ups and when she has any oral health issues.

Monica said that the MHNSs were not concerned with maintaining and increasing oral
care; psychological and psychiatric care are prioritized and, oral health was not
included in patient treatment plans. She did not view it as necessary for treatment.
Monica is not aware of the importance of oral care, the risk factors for oral diseases, or
what information should be offered to patients. Monica said she was not interested in,
nor did she need to be concerned with, the oral care of her patients.

Despite Monica’s current attitudes towards oral care, raising awareness concerning oral
health and providing educational opportunities for MHNSs, as well as providing easily
shared methods for better oral health, may assist in shifting Monica’s view on oral
health care and her role as a nurse.

Not being aware of the importance of good oral care, Monica should receive training in
oral care for nurses. Leaflets and posters with information for nurses and patients, as
well as an oral care screening list, could provide opportunities for MHNSs to educate
and support patients in their oral care routines.

Monica has limited experience in psychiatry; therefore, integrating oral health care into
general care and nursing education is crucial to increase awareness among MHNS at all
levels. It should also be promoted by the organization. Peer consultation within the

team is important in order to add maintaining and increasing oral health to the agenda.

Figure 3. Persona Monica.
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Julia is 41-years-old and works three days per week as a psychiatric nurse in a
FACT team. She is married and has two daughters. She trains two days per week
at her children’s hockey club and is the captain of their team. Julia is enthusiastic
and promotes activities.

Julia obtained her bachelor’s degree in nursing 10 years ago. She works with
patients diagnosed with psychotic disorders. Julia frequently attends conferences
and is aware of the latest developments in her field. Julia recently applied for a
position as a nursing specialist-in-training. Julia could not remember whether she
had any training in oral care; however, she was interested to learn more about it.

From Julia’s perspective, oral care should be integrated into patient daily care. Julia
herself attends a dentist and an oral hygienist twice a year.

As Julia tends to patients, she notes if they have oral hygiene issues, such as bad
breath or particles trapped between their teeth, and she and the patient integrate
oral care into the patient’s treatment plan. Julia said that she may be the only
member of the nursing team who is concerned with patient oral health, as there
has not been any coordination among the team. Julia indicated that, despite her
concerns and actions regarding oral health, she is uncomfortable discussing oral
care.

Julia needs support for discussing oral health and oral care with her patients.
Increased concern and continuity of oral care in the field would promote and
elevate Julia’s current approach.

As there appeared to be a lack of coordination among the nursing team, additional
education and awareness would promote better oral health and oral hygiene for
psychiatric patients. Leaflets and posters with information for nurses and patients,
as well as an oral care screening list, could provide opportunities for MHNSs to
educate and support patients in their oral care routines. Short 2 min videos
regarding oral health can provide practical information for MHNs

Integration of oral healthcare into MHNSs’ daily patient care. Peer consultation
within the team is important in order to add the topic of oral health to the agenda.

Figure 4. Persona Julia.
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Paul is 45 years old and works as a psychiatric nurse in an outpatient team. Paul
lives alone in a large city in the northern Netherlands. Paul plays volleyball, loves
cooking, and is very social.

Paul has worked in psychiatry for almost 20 years, and for the last 7 years, he has
been part of an outpatient team for patients after early psychosis. He works four
days a week. During his study at HBO-V, Paul was trained in oral care.

Paul is not consistently aware of new developments in his field; although, he
prefers to be involved in new developments when possible. Paul is not interested
in a pioneering role within his organization.

Paul indicated that oral care was important, and that patients’ teeth should look

Oral care attitude and good to prevent insecurity.

perspective

Main barriers for
Paul

Paul’s needs

Suggestions for
interventions

Site conditions

He visits the dental hygienist annually, and when he has any oral issues, he
attends a dentist as well.

Paul indicated that patients often felt unsure regarding their oral health. Paul is
aware of the importance of oral care and the risk factors, but he does not know
how to integrate this into patient care or how to advise patients. Paul stated that
his colleagues were not concerned with patient oral care.

Training in oral health care, such as the importance of oral health care, risk
factors, and screening for oral health, would increase awareness in the field and
support Paul and his colleagues in their holistic work with patients.

Paul indicated that he appreciates being involved in new developments in the
field. A digital screening app focused on oral care including advice on oral care in
different situations (e.g., applying a decision tree) would support his work and
allow him to integrate the advice into the patient treatment plans.

Integration of oral care in patient treatment plans and in the organization.

Figure 5. Persona Paul.
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Monica’s perspectief is gebaseerd op het medische model, dat zich richt op (de
afwezigheid van) psychiatrische klachten. Zo werkt het niet. Maar ook kan haar
beperkte ervaring een onderliggende reden zijn voor haar huidige houding. Dat
betekent dat ze een goed rolmodel nodig heeft. (Deelnemer 7)

Toen de deelnemers keken naar het team van verpleegkundige collega’s waarmee
ze werkten, herkenden de meeste deelnemers alle persona’s. Een van de deelnemers
gaf aan dat bijna de helft van hun team bestond uit mensen zoals Monica, maar de
deelnemers herkenden zichzelf niet als Monica.

Evaluatie van barriéres, behoeften interventies en randvoorwaarden

Over het algemeen herkenden de deelnemers bijna alle barriéres, behoeften,
interventies en omstandigheden die werden ervaren in de verschillende persona’s,
bij henzelf of in de teams waarin ze werkten (Bijlage G). Dit gaf aan dat er geen
eenduidige methode was voor MHN’s om de mondgezondheid van patiénten na een
psychose opname te behouden en te verbeteren.

Barriéres zijn vaak gekoppeld aan randvoorwaarden. Na een episode van psychose
zijn patiénten vaak niet gemotiveerd om hun mondverzorging op peil te houden of
uit te breiden. Het is moeilijk voor MHN’s om patiénten te motiveren wat betreft het
onderhouden van hun mondgezondheid, mede omdat patiénten verwachten dat ze
behandeld worden voor psychische problemen. Praten over mondzorg wordt door
patiénten als vreemd ervaren omdat ze het niet als onderdeel van hun behandeling
zien. Dit maakt het een uitdaging om een gesprek over mondzorg met patiénten aan
te gaan.

De deelnemers gaven aan dat, omdat er tijdens de intake niet naar mondzorg wordt
gevraagd, de MHN’s alleen reactief handelden als er problemen ontstonden en niet
proactief genoeg waren om problemen te voorkomen.

Dit is zo herkenbaar. Niet alle patiénten hebben een tandenborstel en tandpasta.
Ik had een patiént die drie tubes tandpasta had en geen tandenborstel, ons team
ontdekte dit drie maanden na de opname van de patiént. Niemand doet hier iets
aan. (Deelnemer 2)

Vandaag kwam er een 28-jarige jongen bij me omdat hij tandvleesproblemen had.
Hij had zijn tanden al een hele tijd niet gepoetst. Hij had geen materialen bij zich,
maar die hebben wij wel. We moeten in een eerder stadium meer initiatief tonen,
want hij was al 9 dagen bij ons opgenomen. (Deelnemer 18)

Deelnemers gaven aan dat er korte video’s moeten worden toegevoegd aan de
interventies in de persona van Julia.

Korte video’s van 2 minuten zouden handig zijn. Als ik thuis iets moet doen
(bijvoorbeeld een derailleur van een fiets afstellen), kijk ik snel op YouTube, dan
kun je zien wat er moet gebeuren. En het is relevant om snel een voorbeeld te zien.
(Deelnemer 1)

Huidige mondzorg en de toekomst van mondzorg in de geestelijke gezondheidszorg
Alle deelnemers gaven aan dat ze momenteel niets doen om de mondgezondheid bij
patiénten met een psychotische stoornis te verbeteren of te onderhouden. Wanneer
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mondgezondheid met patiénten wordt besproken, voeren de deelnemers deze
activiteiten op individuele basis uit, maar follow-up ontbreekt. Bij het kijken naar

de toekomst van mondzorg noemden de deelnemers het opleiden van studenten
verpleegkunde en professionals in de geestelijke gezondheidszorg in kennis en
vaardigheden om bewustwording te vergroten, het integreren van screening

in de anamnese zodat de dialoog ook over mondgezondheid kan gaan, ervoor
zorgen dat er een follow-up is in behandelplannen en dat organisaties mondzorg
moeten faciliteren door ervoor te zorgen dat er materialen beschikbaar zijn. Het
onderhouden en verbeteren van de mondgezondheid zou een onderwerp van gesprek
moeten zijn binnen MHN-teams.

Discussie

Het huidige onderzoek had als doel inzicht te krijgen in de attitudes en behoeften
van MHN’s met betrekking tot ondersteuning bij het behouden en verbeteren van de
mondgezondheid bij patiénten met een psychotische stoornis om de ontwikkeling
van interventies voor deze populatie te begeleiden. Onze belangrijkste bevindingen
waren (1) er was diversiteit in attitudes en perspectieven op mondgezondheid

van MHN’s; (2) er waren verschillen in barriéres, behoeften en suggesties

voor interventies van MHN’s; (3) in tegenstelling tot het feit dat er bijna geen
aandacht werd besteed aan mondgezondheid in de dagelijkse praktijk, herkenden
MHN’s zichzelf in een persona die een holistisch perspectief aanmoedigde

waar mondgezondheid deel van uitmaakte; en (4) in lijn met de holistische
beroepsprofielen van de MHN’s, waren de meeste MHN’s gaven aan dat ze het
onderwerp mondgezondheid bij patiénten met een psychotische stoornis belangrijk
vonden, maar in de praktijk namen ze beperkte verantwoordelijkheid voor die rol.
Om dieper in te gaan op de eerste bevinding, vonden we dat de attitudes en
perspectieven van de MHN’s met betrekking tot mondgezondheid bij patiénten
met een psychotische stoornis enorm varieerden. Hoewel sommige MHN’s
suggereerden dat mondgezondheid in de geestelijke gezondheidszorg belangrijk is,
suggereerden de bevindingen een verschil tussen deze uitgesproken overtuigingen
en de daadwerkelijke gedragsopvolging in de dagelijkse praktijk. Er is nog steeds een
worsteling voor MHN’s om verantwoordelijkheid te nemen voor mondgezondheid
als onderdeel van algemene gezondheid bij patiénten met een psychotische
stoornis. Uit de literatuur blijkt dat de houding van MHN’s ten opzichte van het
aanpakken van lichamelijke problemen over het algemeen positief is, maar dat
MHN’s meer educatie nodig hebben om lichamelijke gezondheidsbevordering
effectief in hun activiteiten op te nemen [45]. Een recent onderzoek [46] toonde

aan dat bestaande psychiatrische zorgbehoeften goed werden besproken door
psychiaters, psychologen en MHN’s, maar dat lichamelijke zorgbehoeften en
sociaal welzijns gerelateerde zorgbehoeften onbehandeld bleven in de psychosezorg.
Happell e.a. [18] toonden de noodzaak aan van opleiding en training voor MHN’s
om de lichamelijke gezondheidszorg te verbeteren, maar mondgezondheid als
onderdeel van lichamelijke gezondheid werd niet meegenomen. De resultaten van
dit onderzoek toonden aan dat sommige MHN’s zich verantwoordelijk voelden om
actie te ondernemen met betrekking tot mondgezondheidskwesties, en verschillende
MHN’s voelden zich in bepaalde situaties verantwoordelijk maar voelden zich
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nog steeds ongemakkelijk bij het optreden op het gebied van mondgezondheid.
Mondgezondheidskwesties zijn belangrijk, omdat van gerelateerde risicofactoren
bekend is dat ze bijdragen aan een lagere kwaliteit van leven en een lagere
levensverwachting [8-13]. Aangezien het beroep van MHN wordt ondersteund
door het concept van een holistische visie op zorg [18,47,48], is het belangrijk dat de
integratie van lichamelijke kwesties, zoals mondgezondheid, prioriteit krijgt.

Om dieper in te gaan op de tweede bevinding, waren er verschillen in de barriéres,
behoeften en suggesties voor interventies tussen de MHN’s. De belangrijkste
barriéres voor MHN’s om een actieve rol te spelen in de mondzorg voor hun
patiénten waren een gebrek aan informatie (bijv. wat is goede mondzorg? Wat is
het voordeel van goede mondzorg voor patiénten? Wat zijn de risicofactoren? Waar
moeten MHN’s op letten?), een gebrek aan praktische vaardigheden (bijv. hoe
mondzorg bij patiénten uit te voeren) en een gebrek aan praktische faciliteiten (bijv.
een formulier voor mondgezondheidsscreening). De belangrijkste barriére werd
echter gerapporteerd aan de patiénten, aangezien zij vaak niet in staat zijn om hun
mondverzorging te verbeteren. Dit komt overeen met de literatuur [19,49]

De MHN’s suggereerden de ontwikkeling van een breed scala aan verschillende
interventies voor de MHN’s om mondgezondheid te oefenen bij patiénten met een
psychotische stoornis, waaronder interventies gericht op het verbeteren van kennis,
het verbeteren van vaardigheden, praktische hulpmiddelen en het verbeteren van
motivatie bij patiénten.

Voor MHN’s met persona’s zoals Monica, Julia en Paul (die aangaven behoefte te
hebben aan educatieve interventies om kennis en bewustzijn, maar ook praktische
vaardigheden met betrekking tot mondgezondheid bij hun patiéntengroep te
vergroten), zou een mondgezondheidstraining ontwikkeld moeten worden. Een
pre-posttest en een scoping review [11] toonden aan dat educatieve interventies
effectief waren in het verbeteren van de kennis over mondgezondheid bij MHN’s
van patiénten met SMI. De resultaten van deze studies zijn veelbelovend en kunnen
dienen als basis voor de ontwikkeling van educatieve interventies in de toekomst.
Verder moet er een geschikte methode gevonden worden om goede interventies te
onderbouwen, te ontsluiten en te valoriseren.

MHN’s zoals Anna, Julia en Monica hebben meer informatie nodig over
mondgezondheid (bijv. de invloed van verschillende antipsychotica op de
mondgezondheid voor MHN’s zoals Anna en Julia, en informatie over de

voor- en nadelen van mondhygiéne voor Monica); er werd gesuggereerd dat

folders en posters hulpmiddelen zouden kunnen zijn om informatie over
mondverzorging te verstrekken aan MHN’s en patiénten met een psychotische
stoornis. Een systematische review van mondhygiénebevordering in een

algemene gemeenschapsomgeving toonde aan dat traditionele hulpmiddelen

voor gezondheidsbevordering, zoals folders en posters, nuttig zijn, vooral voor
volwassenen [19]. MHN’s zoals Julia hebben aanvullende praktische informatie
nodig (bijvoorbeeld een voorbeeld van hoe je moet poetsen). Deze systematische
review was gericht op de effectiviteit van interventies; de inhoud (bijv. onderwerpen
of ontwikkeling in co-creatie) van mondgezondheidsbevordering was niet bekend.
Daarom moeten instrumenten voor mondgezondheidsbevordering, zoals folders
en posters, in co-creatie met MHN’s worden ontwikkeld voor patiénten met een
psychotische stoornis. Folders en posters zijn effectiever in combinatie met andere
media, zoals video’s [50], en dus kunnen de voorgestelde video’s van 2 minuten een
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aanvulling zijn op dergelijke hulpmiddelen. Patiénten en MHN’s kunnen profiteren
van deze korte video’s door ze in te sluiten als micro-learning interventie in een
mobiele applicatie [51].

De aanwezigheid van MHN’s zoals Anna suggereerde de noodzaak van psycho-
educatie op het gebied van mondgezondheid voor patiénten met een psychotische
stoornis, omdat dit MHN’s in staat zou stellen om hun patiénten voor te lichten over
het belang van mondgezondheid en om patiénten te betrekken bij het integreren van
mondzorg in dagelijkse routines. Een Cochrane systematische review toonde aan dat
psycho-educatie effectief is voor kennisoverdracht bij patiénten met SMI [52]. In de
geestelijke gezondheidszorg wordt psycho-educatie veel toegepast. Tot op heden is
er echter geen psycho-educatie beschikbaar over mondgezondheid bij patiénten met
een psychotische stoornis.

MHN’s zoals Monica, Julia en Paul hebben waarschijnlijk een screenings-

formulier mondgezondheid nodig om de mondgezondheidsstatus van een

patiént te screenen, omdat ze een hulpmiddel nodig hebben om mondgezond-
heidsresultaten te integreren in de dagelijkse zorg om patiénten met een
psychotische stoornis te ondersteunen. Een recente systematische review van
mondgezondheidsbeoordelingen voor niet-tandheelkundige zorgverleners besprak
18 verschillende screeningsformulieren [53]. Uit deze review kwam naar voren dat
de Oral Health Assessment Tool (OHAT) het best gevalideerde en meest complete
instrument is voor gebruik door niet-tandheelkundige professionals (zoals MHN’s)
om de mondgezondheid te beoordelen [53-55]. De OHAT is gevalideerd voor
gebruik onder zorgbehoevende ouderen in woongemeenschappen [53]. Dit betekent
dat de OHAT potentieel geschikt is en dat het wellicht de voorkeur verdient om

een OHAT specifiek te valideren voor patiénten met een psychotische stoornis.

De ontwikkeling van een digitaal screeningsinstrument voor mondgezondheid

kan aansluiten bij de behoeften van MHN’s. Een recente review laat zien dat het
gebruik van mobiele gezondheid (MHealth) veelbelovend is voor patiénten met

een psychotische stoornis [56]. Gezien dit feit is het echter belangrijk om de impact
van mobiele technologieén op de professionele relatie tussen MHN’s en patiénten
met een psychotische stoornis te bespreken. De bevindingen van Schneider-

Kamp en Fersch [51] laten zien dat technologische oplossingen zoals mHealth
sommige zorgprocessen voor psychisch kwetsbare groepen, zoals patiénten met

een psychotische stoornis, kunnen verbeteren en laten zien hoe MHN’s betrokken
kunnen raken en blijven bij het leven en de dagelijkse praktijk van patiénten. Zo kan
het gebruik van MHealth de herinvestering van tijdsbesparing in de verbetering

van de relatie tussen MHN en patiént ondersteunen. Daarnaast is het belangrijk

om erop te wijzen dat er een goede balans moet worden gevonden tussen face-to-
face en MHealth om de positieve effecten van onthechte medebetrokkenheid naar
voren te laten komen en om repercussies te voorkomen [51]. MHN’s zoals Anna
hebben meer informatie nodig over motivatie en het betrekken van patiénten bij
mondzorg, omdat haar patiénten haar hebben verteld dat ze niet gemotiveerd zijn
om zich bezig te houden met mondzorg, en Anna wist niet hoe ze moest handelen.
MHN’s met deze behoeften zouden interventies moeten gebruiken die gedragssessies
(korte motivational interviewing sessies) en educatieve sessies combineren. Deze
combinatie van interventies bleek effectief te zijn voor mondgezondheid (Q.H.
plaque index en kennis over mondgezondheid) bij patiénten met ernstige psychische
aandoeningen [11,57]. Daarom moet de ontwikkeling van interventies die gedrags-
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en educatieve elementen combineren om MHN’s te ondersteunen bij het motiveren
en stimuleren van patiénten met een psychotische stoornis prioriteit krijgen.
Bovendien bleken interventies die door de MHN’s werden voorgesteld effectief, maar
er zijn belangrijke verschillen in context en populatie. Dit betekent dat inzichten uit
deze studies, met respect voor verschillen, meegenomen moeten worden tijdens het
ontwerpproces bij het ontwikkelen van mondgezondheidsinterventies in co-creatie
met deze patiéntengroep, MHN’s en ontwerpers.

Mondzorg bieden aan patiénten met een psychotische stoornis om de
mondgezondheid te behouden en te verbeteren is een belangrijke rol voor MHN’s,
omdat mondgezondheid in de geestelijke gezondheidszorg deel uitmaakt van

het holistische perspectief van verpleegkunde [18]. De beschikbaarheid van
hulpmiddelen alleen stimuleert echter niet automatisch een gedragsverandering bij
MHN’s met betrekking tot het onderhouden en verbeteren van de mondgezondheid
bij patiénten met een psychotische stoornis. Daarom is het belangrijk om
interventies in co-creatie met MHN’s te ontwikkelen om input te krijgen over de
juiste inhoud, timing en reikwijdte van deze interventies, zodat ze zo goed mogelijk
in hun workflow passen.

We vonden ook dat, in tegenstelling tot het feit dat er bijna geen aandacht wordt
besteed aan mondgezondheid in de dagelijkse praktijk, de MHN’s zichzelf
herkenden in een persona die een holistisch perspectief aanmoedigt dat ook
mondgezondheid omvat. We vroegen de deelnemers naar welke persona waarmee
ze zich het meest identificeerden. De MHN’s rapporteerden vaak dat ze de persona
van “Monica” (bijv. niet bezig met mondgezondheid, focus op psychologische of
psychiatrische kwesties, geen bewustzijn) herkenden bij collega’s, wat de validiteit
en de significante prevalentie van dit type collega aantoonde. We vonden geen
MHN’s die zichzelf herkenden als een “Monica” en in staat waren om de behoeften
van “Monica” te formuleren (bijv. bewustwording en meer kennis vergaren). Het
blijft onduidelijk of er geen Monica-type professionals bestaan, of dat deelnemers
zich te ongemakkelijk voelden om zichzelf te associéren met een persoon die een
nogal negatieve houding vertegenwoordigt. Door de grote variatie in deelnemers
en de resultaten van dit onderzoek waren er geen aanwijzingen dat dit de resultaten
beinvloedde.

Tot slot, in lijn met de holistische beroepsprofielen van MHN’s [18], gaven

de meeste MHN’s aan dat ze het onderwerp mondgezondheid bij patiénten

met een psychotische stoornis belangrijk vonden, maar in de praktijk weinig
verantwoordelijkheid namen voor deze rol. Deze persona’s laten genuanceerde
verschillen zien waarmee rekening gehouden moet worden bij het ontwikkelen van
interventies, omdat ze MHN’s stimuleren om na te denken over wat ze doen en

om professioneel leiderschap te nemen. De resultaten van dit onderzoek toonden
aan dat er behoefte is aan rolverduidelijking [45] en professioneel leiderschap.
Professioneel gedrag wordt gedefinieerd als persoonlijk leiderschap, zoals proactief
handelen, rolmodellen, initiatief nemen, zelfreflectie, assertiviteit of moed tonen en
gericht zijn op goede samenwerking [58]. Elke MHN moet in staat zijn om vanuit
zijn professionele leiderschap te herkennen en te reflecteren welke informatie

of vaardigheden hij nodig heeft om beter te kunnen handelen. Dit past in de
professionele verpleegkundige profielen. De vraag hoe MHN’s een professionele
leiderschapsrol kunnen innemen en verantwoordelijkheid kunnen nemen voor

hun rol als MHN is in dit opzicht zeer relevant, maar deze vraag kan niet alleen op
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basis van dit onderzoek worden beantwoord. Verder onderzoek onder MHN’s naar
professioneel leiderschap van MHN’s met betrekking tot het behouden en vergroten
van de mondgezondheid bij patiénten met een psychotische stoornis is geindiceerd.

Sterke punten en beperkingen van dit onderzoek

Een sterk punt van ons onderzoek was het gebruik van een HCD-benadering

met een rigoureus maar flexibel onderzoeksproces, dat veel ruimte liet voor
aanpassingen; dit zorgde voor een diepgaand begrip van de attitudes en
perspectieven, en de barriéres, behoeften en suggesties van MHN’s. Daarom waren
de MHN’s betrokken bij het hele proces en alle fasen van dit project. Daarom
waren de MHN’s betrokken bij het hele proces en alle fasen van dit project. Onze
persona’s zijn de eerste persona’s met betrekking tot mondgezondheid bij MHN’s
die gevalideerd zijn en kunnen gebruikt worden als een empathische overdracht

in de volgende fasen van het ontwerpproces om mondgezondheidsinterventies te
ontwikkelen. Daarnaast kunnen deze persona’s dienen als stand-ins voor MHN’s
wanneer teamleden ontwerpbeslissingen moeten nemen [59].

Binnen dit ontwerp gebruikten we twee iteraties (de eerste iteratie was om de
persona’s te ontwikkelen, terwijl de tweede iteratie was om de persona’s te valideren),
en we gebruikten verschillende populaties en methoden voor triangulatie, wat hielp
om de bevindingen te valideren door verschillende methoden te combineren, wat
belangrijk is om fundamentele vertekeningen te voorkomen die voortkomen uit het
gebruik van één enkele methode (zoals in meer traditioneel kwalitatief onderzoek).
De grote verscheidenheid aan bronnen die we in dit onderzoek gebruikten, evenals
de personavalidatie die een strenge controle van de persona’s opleverde, verhoogde
de ecologische validiteit. Bovendien bespreken Salminen et al. [60] een gebrek aan
transparantie als een van de uitdagingen bij het creéren van persona’s, maar wij zijn
ervan overtuigd dat de rigoureus beschreven iteraties laten zien hoe de persona’s
werden gegenereerd en daarom het gebrek aan transparantie verminderen. Onze
bevindingen beschrijven de ontwikkeling en validatie van vier persona’s die gebruikt
kunnen worden als een empathische overdracht en communiceren met ontwerpers
van managementpersoneel over de behoeften van MHN’s met betrekking tot
mondgezondheid. Op basis van gegevens uit verschillende bronnen, waaronder de
literatuur, contextuele interviews en semigestructureerde interviews, identificeerden
en presenteerden we unieke mondzorgperspectieven, de belangrijkste barriéres,
behoeften, suggesties voor interventies en randvoorwaarden, die werden samengevat
in vier persona’s. Deze vier persona’s werden handmatig gecreéerd. Deze vier
persona’s zijn handmatig gecreéerd omdat er geen gemiddelde of stereotype MHN’s
bestaan [60].

Vanuit een strikt wetenschappelijk oogpunt herkennen we een mogelijk probleem
met externe validiteit [41]. Het creéren van persona’s kan echter eerder worden
beschouwd als een datasynthese activiteit dan als een data-analyse activiteit. Dit
betekent dat, op basis van data, (ontwerp) onderzoekers persona’s bouwen om
relateerbare en authentieke leden van een doelgroep weer te geven, omdat het
ontwerpers beter van pas komt om een specifieke persoon te hebben om zich in

te kunnen leven bij het ontwerpen van nieuwe interventies [42]. Hoewel persona’s
dus gebaseerd moeten zijn op nauwkeurige gegevens, dienen ze uiteindelijk

een ontwerpproces; het zijn geen hulpmiddelen om een hele populatie in al zijn
kenmerken nauwgezet weer te geven.
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Bovendien toonden onze resultaten aan dat mensen Monica herkenden in hun werk,
maar niemand herkende zichzelf als Monica. Dit kan worden uitgelegd als bewijs
dat het werken met persona’s toegevoegde waarde heeft: dit kan het verzamelen en
interpreteren van gegevens mogelijk maken op een manier die inzichten onthult die
verder gaan dan sociale wenselijkheid.

Dit onderzoek werd uitgevoerd door een steekproef onder verpleegkundigen in
verschillende delen van Nederland (noord, oost, west en zuid). De deelnemers waren
representatief wat betreft geslacht, leeftijd en opleidingsniveau in de verpleegkunde.
Hoewel het aantal interviews bescheiden was, waren we ervan overtuigd dat

we dataverzadiging hadden bereikt, aangezien er geen nieuwe informatie werd
opgehaald in de laatste vier interviews. De ecologische validiteit van de persona’s en
hun elementen werd bevestigd in deze steekproef van deelnemers na de tweede sessie
van semigestructureerd interviews (n= 19), wat betekende dat we er zeker van waren
dat algemeen erkende profielen van MHN’s waren vastgesteld. Een aanverwant
probleem bij het creéren van persona’s is dat er geen empirisch gevalideerde
richtlijnen zijn (bijv. over hoeveel persona’s moeten worden gecreéerd) [60]. Voor dit
onderzoek creéerden we vier persona’s. Datasaturatie en member checking toonden
aan dat dit voldoende was om een antwoord te geven op de onderzoeksvraag in onze
populatie. Hoewel we ervan overtuigd zijn dat deze profielen op grote schaal herkend
kunnen worden, is het mogelijk dat we profielen over het hoofd hebben gezien. Deze
persona’s geven echter een indicatie voor de volgende stap.

De in dit onderzoek gebruikte methoden leidden niet tot de mate van inleving die
nodig is om meer inzicht te krijgen in de gedragscomponenten van dit probleem,
namelijk professioneel leiderschap en het nemen van verantwoordelijkheid. Verder
onderzoek naar deze gedragscomponent is nodig en moet rekening houden met
professioneel leiderschap. Hiervoor zou het de voorkeur verdienen om meer
generatieve methoden te gebruiken (bijvoorbeeld door scenario’s in te zetten,
MHN’s dingen te laten doen of door observaties) om MHN’s nog concreter te

laten nadenken over hoe ze in elke situatie zouden handelen. Verder waren de
interventies die de MHN’s voorstelden vrij basaal en gingen de MHN’s niet verder
dan algemene interventies. De grondigheid van dit onderzoek beperkte wellicht

de snelheid van ontwerpgericht onderzoek, maar het was belangrijk om de inhoud
van deze interventies te achterhalen. Als we effectieve, innovatieve interventies
willen ontwerpen, zal het echter belangrijk zijn om MHN’s en patiénten met een
psychotische stoornis in co-creatie met een ontwerper (educatief, communicatief) te
betrekken om het bereik in interventies te verbreden.

Conclusies

Bij de zorg voor patiénten met een psychotische stoornis vormt lichamelijke zorg
de basis van psychosezorg, en professionals in de geestelijke gezondheidszorg
moeten mondzorg zien als een essentiéle rol in hun dagelijkse taken en de nodige
verpleegkundige ondersteuning bieden. MHN’s hebben kennis en bewustzijn
nodig, screeningsformulieren, posters en folders, en toegang tot korte video’s over
mondzorgpraktijken. MHN’s hebben psycho-educatie over mondgezondheid

en posters over mondzorg nodig om de mondgezondheid bij patiénten met een
psychotische stoornis te verbeteren. Het ontwikkelen van interventies alleen zal dit
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probleem echter niet oplossen. Het is belangrijk om verpleegkundigen mondiger te
maken en ervoor te zorgen dat zij zich collectief verantwoordelijk voelen voor wat bij
hun werk hoort.

De gevalideerde persona’s in dit onderzoek kunnen dienen als empathische
overdracht tijdens het ontwikkelen van een toolkit met verschillende interventies
voor MHN’s en patiénten met een psychotische stoornis. De volgende stap in het
HCD-proces zou, in co-creatie met MHN’s, patiénten met een psychotische stoornis
en ontwerpers, de ontwikkeling van verschillende mondgezondheidsinterventies in
een mondgezondheidstoolkit moeten zijn en een beoordeling van hoe deze toolkit
aansluit bij de attitudes en perspectieven, behoeften, barrieres en suggesties die
door de deelnemende MHN’s zijn geuit. Binnen het concept van holisme zijn de
professionele identiteit van MHN’s en rolidentificatie echter niet onathankelijk van
deze factoren.

Tot slot hebben we in dit onderzoek verschillende strategieén beschreven voor
MHN’s om de mondgezondheid bij patiénten met een psychotische stoornis te
verbeteren. Het is belangrijk om rekening te houden met deze strategieén bij het
schrijven van nieuwe richtlijnen (of het aanpassen van bestaande richtlijnen) met
betrekking tot mondgezondheid bij patiénten met een psychotische stoornis.
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Appendix A

Table A1l. Characteristics of Professionals Included in the Contextual Interviews (n = 10).

Years of Working

Profession n Male/Female Agein Years  Educational Level .
Experience
1  Mental health nurse 1 Female 46 Bachelor of Nursing 21
2 Mental health nurse 1 Female 51 Bachelor of Nursing 15
3 Mental health nurse 1 Female 25 Bachelor of nursing 4
4  Mental health nurse 1 Male 53 Bachelor of Nursing 7
5 Master adV'fn.lced 1 Female 31 Master advanced Nursing Practice 9
nurse practitioner
6 Master advgr}ced 1 Female 43 Master advanced Nursing Practice 15
nurse practitioner
7 Student Ma'sFer advanced 1 Female 27 Master advanced Nursing Practice 4
nurse practitioner
8 Men.tal health 1 Female 23 Student Bachelor of Nursing 1
nursing student (last year)
. Associate degree for Experts
9  Expert by experience 1 Male 46 . 5
by Experience
10 Oral health hygienist 1 Female 37 Bachelor Oral Health Hygienist 12




48

Appendix B

Table A2. Background Characteristics Participants Semi-Structured Interviews (n = 19).

Cha}‘a.clerislics | 1 2 3 4 5 6 8 9
Participant
Gender M/F M F F F F F M M F
Age 38 28 30 45 46 38 37 31 31
. Nurse sciences HBO-V, MSc
Education and MANP HBO-V HBO-V HBO-V MANP MANP EBP HBO-V HBO-V

Current job position

Mental health nurse X
Mental health

nurse specialist
Mental health nurse
specialist i.0.

Student nursing
Current team working
HIC X

VIP X

FACT X X X X

Other Clinical IHT Poli-clinic
long-term care

x (2nd) x (1st) X (2nd) x (1st) x (3rd)

Current
population working

Several

psychotic episodes
Chronic course
afterpsychosis

X X X X X X X X

X X X X X X

Tllicit drug
related
psycho-
ses

Youth
12-18
years

Persona-lit;
Other disorder Y
Years of work
experience with this
population
0-4 years X X X X
5-9 years x
10-14 years X
15-19 years X X
20-24 years X
Other

Characteristics |

Participant 10 11 12 13 14 15 16 17 18

Gender M/F F F F F F F F F M

Age 33 46 36 22 48 29 36 54 24
Education MANP HBO-V HBO-V MBO-V HBO-V MANP HBO-V MANP HBO-V
Current job position

Mental health nurse X X X X
Mental health
nurse specialist
Mental health nurse
specialist i.0.
Student nursing X

Current team working

HIC X X
VIP X X X

FACT X X X

Other Autism Poli-clinic
Current

population working

X (2nd) x (2nd)

Several

psychotic episodes
Chronic course
after psychosis
Other

Years of work
experience with
this population
04 years X X X X
5-9 years X X

10-14 years X X

15-19 years X

20-24 years

Other
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Appendix C. Short List of “Guiding’ Questions for Semi-Structured Interviews

1.

10.

11.

12.

Looking at your role in the context in which you work, in which persona (or elements
the persona) do you most identify? (Please circle as appropriate, you may circle more
than one)

Which elements from this persona are most identifiable for you and why? Can you
substantiate this with examples per element?

Looking at the team of nursing colleagues you work in, which persona is most
recognizable? (Please circle as appropriate, you may circle more than one).

Which persona does not fit a mental health nurse at all? (Please circle as appropriate,
you may circle more than one).

Can you also explain why this persona is not representative for a mental health nurse?
The personas describe the barriers experienced by MHNs. Which barriers do you
recognize most and why? Go back to the personas. What would you like to add to (or
change) the barriers and why?

The personas describe what that mental health nurse needs. Which needs do you
most identify with? And why? Go back to the personas for this. What would you like
to add to (or change) the needs? And why?

In the personas, several suggestions for interventions are described. Which sugges-
tions for interventions do you most identify? And why? Are these interventions
relevant and useful in your work with clients with a psychotic disorder, and why?
Go back to the personas for this. What would you like to add to (or adjust) the
interventions? Are these interventions relevant and usable in your work with clients
with a psychotic disorder and why?

The personas describe various site conditions. In which site conditions do you recog-
nize yourself the most? And why? To do this, go back to the personas. What would
you like to add to (or change) the site conditions? And why?

What do you currently offer in terms of oral health care within your team? If nothing
is available, what would you like to start with?

What would you personally need in terms of knowledge, skills, or tools to pay more
attention to oral health?

What would you like to see happen so that in a few years, all MHNs will be paying
attention to the oral care of their clients?

Appendix D

Anna Monica Julia Paul

Figure A1l. Looking at Your Role in the Context in Which You Work, in Which Persona Do You Most
Identify (n = 19)? Note: option to choose more than one answer.
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Appendix E

15
: l .
o

Monica Julia Paul

"

Figure A2. Looking at the Team of Nursing Colleagues You Work in, Which Persona Is Most
Recognizable (n = 19)? Note: option to choose more than one answer.

Appendix F

20

15

10

Anna Monica Julia Paul

Figure A3. Which Persona Does Not Fit a Mental Health Nurse at All (n = 19)? Note: option to
choose more than one answer.
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De rol van sociale steun en bereidheid
naasten te betrekken bij de
verslavingsbehandeling

H.G. Leegstra', R.W. Blaauw

Samenvatting

Inleiding

De laatste jaren is er steeds meer aandacht voor het betrekken van naasten bij

de behandeling in de geestelijke gezondheidszorg (GGZ). Naasten kunnen een
belangrijke rol spelen voor cliénten, maar worden in de praktijk zelden meegenomen
naar afspraken. We willen met deze studie onderzoeken of er een verband is tussen
de bereidheid om een naaste bij de behandelafspraken te betrekken en ervaren
sociale steun, en of gewenste sociale steun dit verband modereert. Sociale steun,
indien ervaren als steunend en gewenst, wordt vanuit de stressbufferingstheorie
gezien als een buffer tegen stress en kan een positieve invloed hebben op zowel de
fysieke als mentale gezondheid.

Methode

De onderzoeksgroep bestond uit 75 volwassenen die aangemeld waren bij een van de
poliklinieken van VNN in verband met een stoornis in het gebruik van middelen.
De deelnemers waren tussen de 24 en 84 jaar, waarvan 77.4% mannen en 22.6%
vrouwen.

De bereidheid om naasten te betrekken bij behandelafspraken werd uitgevraagd aan
de hand van een zelf-geconstrueerde Visual Analogue Scale (VAS). Ervaren sociale
steun werd gemeten met de Sociale Steunlijst Interacties (SSL-I). Gewenste sociale
steun werd gemeten met de Sociale Steunlijst Discrepanties (SSL-D). De eerste
hypothese is dat er een positief verband is tussen de bereidheid naasten te betrekken
en ervaren sociale steun. Deze hypothese wordt getoetst met de Spearman’s Rho
correlatieanalyse. De tweede hypothese is dat de bereidheid om naasten te betrekken
bij de behandeling en ervaren sociale steun wordt gemodereerd door gewenste
sociale steun. Deze hypothese werd getoetst met een multiple regressieanalyse,
waarbij ervaren sociale steun, gewenste sociale steun en het interactie-effect werden
gebruikt als onathankelijke variabelen, en bereidheid als athankelijke variabele.

Resultaten

Van de deelnemers was 56% sterk bereid, 27% enigszins bereid en 17% niet bereid om
een naaste bij de behandeling te betrekken. Iets meer dan 50% van de deelnemers gaf
aan voldoende sociale steun te ervaren en deze steun ook te wensen. Er werd geen
verband gevonden tussen de bereidheid een naaste te betrekken en ervaren sociale
steun ((r (75) = .06, p = .31)). De multiple regressieanalyse liet ook geen significant
verband zien tussen de bereidheid om naasten te betrekken en ervaren sociale steun

* Contactpersoon: hleegstra@fier.nl
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(b=-.15,t="-.99, p =.36). Gewenste sociale steun had niet een modererend effect op
het verband tussen de bereidheid om naasten te betrekken en ervaren sociale steun
(b=-.08,t= -.66,p=.52).

Conclusie

Een verband tussen bereidheid om een naaste bij de behandelafspraken te betrekken
en ervaren en gewenste sociale steun werd niet gevonden. Een mogelijke verklaring
hiervoor is dat het betrekken van een naaste vanzelfsprekend is voor deelnemers,
omdat ze onderdeel uitmaken van een sociaal netwerk waarin naasten per definitie
betrokken zijn. Een aanbeveling voor de klinische praktijk is daarom om met

elke cliént te bespreken welke naaste hij of zij eventueel bij de behandeling kan
betrekken.

Trefwoorden
verslavingszorg, sociale steun, ervaren sociale steun, gewenste sociale steun,
betrekken van naasten in de behandeling

Abstract

Introduction

In recent years, there has been increasing attention given to involving significant
others in mental health care (GGZ). Significant others can play an important and
supportive role for clients, but in practice they are rarely taken to appointments.
This study aims to investigate the relationship between the willingness to involve a
significant other in treatment appointments, perceived social support, and whether
desired social support moderates this relationship. According tot the stress buffering
theory, social support from significant others is seen as a buffer against stress and
can have a positive impact on both physical and mental health, provided that the
support is experienced as supportive and is needed.

Method

The study group consisted of 75 who were submitted to one of the outpatient clinics
of VNN for a substance use disorder. The participants were between the ages of

24 and 84 of which 77.4% were male and 22.6% were female. The willingness to
involve significant others in treatment appointments was questioned using a self-
constructed Visual Analogue Scale (VAS). Perceived social support was measured
using the Social Support List Interactions (SSL-I). Desired social support was
measured with the Social Support List Discrepancies (SSL-D). The first hypothesis
is that there is a positive relationship between willingness to involve significant
others and perceived social support. This hypothesis is tested using Spearman’s Rho
correlation analysis. The second hypothesis is that willingness to involve significant
others in treatment and perceived social support is moderated by desired social
support. Hypothesis 2 was tested using multiple regression analysis, with perceived
social support, desired social support and the interaction-effect as independent
variables, and willingness as the dependent variable.
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Results

Of the participants, 56% were strongly willing, 27% were somewhat willing and

17% were almost unwilling to involve a significant other in the treatment. A little
over 50% of the participants reported that they experienced sufficient social support
and wished for this support. No relationship was found between willingness and
perceived social support ((r (75) = .06, p = .31)). The multiple regression analysis also
showed no significant relationship between the willingness to involve significant
others and perceived social support (b = -.15, t = -.99, p = .36). Desired social support
did not moderate the relationship between willingness to involve significant others
and perceived social support (b = -.08, t = -.66, p = .52).

Discussion

The expected relationship between willingness and perceived and desired social
support was not found. One possible explanation for this could be that involving
a significant other is considered self-evident for participants because they are part
of a social network where significant others are inherently involved. Therefore, a
recommendation for clinical practice is therefore to discuss with each client which
significant other they could possibly involve in their treatment.

Keywords
addiction care, social support, experienced social support, needed social support,
significant other involvement in treatment

De rol van sociale steun en bereidheid naasten te betrekken bij de
verslavingsbehandeling

Inleiding

De laatste jaren is er steeds meer aandacht voor het betrekken van naasten bij de
behandeling in de Geestelijke Gezondheidszorg (GGZ) en verslavingszorg (Ulrich
& Kamevaar, 2018). Uit de kerncijfers van de verslavingszorg blijkt echter dat bij
slechts 1% van de behandelafspraken een naaste betrokken is (Wisselink, Kuijpers, &
Mol, 2016). Een belangrijke vraag is waarom naasten niet vaker worden betrokken,
temeer omdat de steun van naasten essentieel is om abstinentie te bereiken en vast
te houden (Snoek e.a., 2021). De bereidheid van de cliént om naasten te betrekken
lijkt daarbij een belangrijk startpunt te zijn voor de verslavingsbehandeling, omdat
naasten een belangrijke rol spelen bij de beslissing om te stoppen met gebruik
(Galea, Nandi, & Vlahov, 2004) en een belangrijke rol spelen in het herstel (Snoek
e.a., 2021).

Het succesvol betrekken van naasten begint bij de bereidheid van de cliént zelf om
iemand mee te nemen naar afspraken met zijn behandelaar. Gevoelens van schuld
en schaamte kunnen het voor cliénten soms lastig maken een naaste mee te nemen,
omdat ze geneigd zijn zichzelf te isoleren (Locke, Shilkret, Everett, & Petry, 2015).
Een onderzoek onder studenten met alcoholproblemen suggereerde dat gevoelens
van schuld en schaamte vaak gepaard gaan met het zich isoleren van hun naasten
(Locke e.a., 2015; Rahim & Patton, 2015). De cliént is van mening dat het zijn eigen
schuld is en dat hij nog een schuld heeft af te lossen (Snoek, McGeer, Brandenburg,
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& Kennett, 2021). Schuld, schaamte en zelf beschuldiging roepen veel negatieve
emoties (somberheid, angst, boosheid) en zelfevaluaties op, wat stress veroorzaakt en
het succesvol stoppen met middelengebruik in de weg kan staan (Snoek e.a., 2021).
Onderzoek suggereert dat als het lukt om naasten te betrekken dit in sommige
gevallen de effectiviteit van de verslavingsbehandeling vergroot (Ariss & Fairbairn,
2020; McCrady, 2004; Powers, Vedel, & Emmelkamp, 2008; Arnaud, Sack, &
Thomasius, 2019) en de kans op een terugval in gebruik verkleint (McKay, Foltz,
Stephens, & Kissin, 2005). In een meta-analyse werden de behandeleffecten van
individuele Cognitieve Gedragstherapie (CGT) vergeleken met de behandeleffecten
van CGT voor echtparen. Belangrijke uitkomstmaten waren abstinent worden

en abstinent blijven gedurende een half jaar. Over het algemeen werd gevonden

dat CGT voor echtparen effectiever was dan individuele CGT (Powers e.a., 2008).

In een meta-analyse uitgevoerd in 2020 werden dezelfde uitkomsten gevonden
(Ariss & Fairbairn, 2020). Cliénten waarbij een naaste betrokken was bij de
behandelafspraken bleken 6% meer dagen zonder gebruik te hebben dan cliénten
die een individuele behandeling hadden gehad. Deze effecten werden waargenomen
voor verschillende middelen, verschillende ernst van de verslaving en duur van de
verslaving. Het betrekken van naasten bij de behandeling lijkt dus de effectiviteit van
de behandeling te vergroten. Naasten kunnen echter soms ook een bron van stress
zijn en daardoor een belangrijke factor bij een terugval, bijvoorbeeld een vriend

die middelen aanbiedt of een conflict met een naaste (Ariss & Fairbairn, 2020). De
kennis over wat precies de werkzame ingrediénten zijn die ervoor zorgen dat het
betrekken van naasten een positief effect heeft op de behandeling is nog beperkt
(Arnaud, Sack, & Thomasius, 2019). Een mogelijk werkzaam ingrediént zou sociale
steun kunnen zijn.

Volgens de stress-buffering theorie kan sociale steun gezien worden als een buffer
voor stress, omdat de discrepantie tussen de inschatting van een moeilijke situatie en
de ervaren mogelijkheden om met die situatie om te gaan door sociale steun kleiner
wordt, wat leidt tot stressvermindering (Cohen & McKay, 1984). De verhouding
tussen de stressor en draagkracht verandert positief, zonder dat er iets hoeft te
veranderen aan de stressor. Het is echter belangrijk dat sociale steun pas helpend
of steunend is als de steunontvanger de perceptie heeft dat steun beschikbaar is

en de steun ook als steunend ervaart (Rankin, Paisley, Mulla, & Tomeny, 2018).
Onderzoek onder de algemene bevolking suggereert dat ervaren sociale steun een
positief effect kan hebben op de mentale en fysieke gezondheid en de algemene
tevredenheid over het leven (Uchinio, 2009; Cao & Liang, 2017). In een ander
onderzoek werd echter gevonden dat het verband tussen ervaren sociale steun en
gezondheid minder werd of zelfs verdween wanneer iemand meer steun kreeg dan
hij wenste (Melrose, Brown, & Wood, 2015). De stress-buffering theorie stelt dan ook
dat sociale steun pas als steunend wordt gezien als deze door de steunontvanger als
nodig wordt ervaren en gewenst is (Cohen & McKay, 1984; Wolff, Schmiedek, Brose,
& Lindenberger, 2013). Er is de afgelopen jaren veel onderzoek gedaan naar stress
en verslaving (Fronk, Sant’Ana, Kaye, & Curtin, 2020). Stress speelt een belangrijke
rol bij zowel het ontstaan als het in stand houden van verslaving (Sher, Bartholow,
Peuser, Erickson, & Wood, 2007). Onderzoek lijkt te suggereren dat de sociale steun
van naasten een belangrijke factor is voor cliénten om tot het besluit te komen om
te stoppen met middelengebruik, hulp te zoeken om een nieuwe identiteit op te
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bouwen, zonder gebruik (Galea e.a., 2004; Nuijen e.a., 2016; Snoek e.a., 2021). Dat
onderstreept het belang van sociale steun.

Sociale steun lijkt dus een belangrijke factor voor de bereidheid van cliénten om
een naaste te betrekken bij hun behandeling. Voor zover ons bekend is het concept
bereidheid van cliénten in relatie tot sociale steun nog niet eerder onderzocht.

We willen daarom met deze studie onderzoeken of er een verband is tussen de
bereidheid om een naaste bij de verslavingsbehandeling te betrekken en ervaren
en gewenste sociale steun. Onze verwachting is dat de bereidheid om een naaste bij
de behandeling te betrekken groter wordt als algemene steun van naasten wordt
ervaren. Onze eerste hypothese is dus dat een positief verband bestaat tussen de
bereidheid naasten te betrekken en ervaren sociale steun. Omdat sociale steun pas
steunend is als deze gewenst is, verwachten we dat de bereidheid om naasten bij de
behandeling te betrekken groter wordt naarmate de steun die een cliént ontvangt
meer aansluit bij zijn of haar wensen. We denken dat gewenste sociale steun het
verband tussen de bereidheid om een naaste te betrekken en ervaren sociale steun
positief modereert. Onze tweede hypothese is dus dat de bereidheid om naasten

te betrekken bij de behandeling en ervaren sociale steun wordt gemodereerd door
gewenste sociale steun.

Methode

Ethische toetsing

De Medisch Ethische Toetsingscommissie (METc) van het Universitair Medisch
Centrum Groningen (UMCG) beoordeelde in maart 2020 het onderzoeksvoorstel
met dossiernummer 202000202. De METc concludeerde dat het onderzoek niet viel
onder de reikwijdte van de Wet Medisch-wetenschappelijk Onderzoek (WMO).
Het onderzoeksvoorstel is ook door de wetenschappelijk ethische commissie van
Verslavingszorg Noord Nederland (VNN) geaccordeerd.

Participanten

In de periode november 2020 tot en met augustus 2021 werden 450 cliénten tijdens
de intakefase benaderd, die waren aangemeld voor poliklinische behandeling

in de specialistische GGZ bij de poliklinieken van VNN, een aanbieder voor
verslavingszorg in de provincies Friesland, Groningen en Drenthe. Cliénten
moesten 18 jaar of ouder zijn om deel te kunnen nemen. Verder moesten deelnemers
voldoende begrip hebben van de Nederlandse taal om de vragenlijsten in te kunnen
vullen. Er is bij de selectie geen onderscheid gemaakt tussen cliénten die zich voor
het eerst aanmeldden voor verslavingszorg of cliénten die zich voor een tweede,
derde keer of meer hadden aangemeld. Het hebben van ernstige psychiatrische
problematiek in de vorm van een floride psychose of ernstige suicidaliteit waren
exclusiecriteria. In de periode dat de data werden verzameld was sprake van een
COVID-19 pandemie.

De onderzoeksgroep bestond uit 75 volwassenen tussen de 24 en 84 jaar. De
gemiddelde leeftijd van de onderzoeksgroep was 43.92 jaar (SD = 14.25 jaar).

De spreiding van de leeftijd was groot: de jongste deelnemer was 24 jaar oud

en de oudste 84 jaar. De onderzoeksgroep bestond voor 77.4% uit mannen voor
22.6% uit vrouwen. Dit is in lijn met de verdeling van mannen en vrouwen in de
verslavingszorg (Wisselink, Kuijpers, & Mol, 2016).
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Procedure

Cliénten werden tijdens de intakefase via een brief door de onderzoeker benaderd
met de vraag om deel te nemen aan het onderzoek. In de brief werd uitgelegd dat
deelname aan het onderzoek geheel vrijwillig was en dat het al dan niet deelnemen
aan het onderzoek geen gevolgen zou hebben voor de behandeling. In de brief stond
ook vermeld dat cliénten telefonisch of via de mail vragen konden stellen aan de
onderzoeker, mocht dat gewenst zijn. In de brief werd ook beschreven dat gegevens
anoniem en zorgvuldig zouden worden verwerkt en opgeslagen, wat gebeurde door
gegevens zonder persoonsgegevens op te slaan op een beveiligde netwerkdrive van
VNN.

Naast de informatiebrief werden in dezelfde envelop de toestemmingsverklaring
en de vragenlijsten meegestuurd. Van de 450 benaderde cliénten gaven 84

cliénten schriftelijk aan mee te willen meewerken aan het onderzoek. Van deze 84
vulden 9 cliénten niet alle onderdelen van de vragenlijsten in en werden daarom
geéxcludeerd. De onderzoeksgroep bestond daardoor uit 75 cliénten.

Meetinstrumenten

VAS

De bereidheid om naasten te betrekken in de behandeling werd uitgevraagd aan
de hand van een zelf-geconstrueerde Visual Analogue Scale (VAS) met de vraag:
“In hoeverre bent u bereid een naaste (familielid, vriend/ vriendin, collega of een
belangrijke naaste) bij uw behandeling bij VNN te betrekken, door deze mee te
nemen naar één van uw behandelafspraken?” De schaal liep van 0 (helemaal niet
bereid) via 50 (neutraal) tot 100 (helemaal bereid). Dus hoe hoger de score op deze
schaal des te meer bereid iemand was om een naaste bij zijn of haar behandeling te
betrekken.

Sociale steunlijst interacties

Ervaren sociale steun werd gemeten met de Sociale Steunlijst Interacties (Van
Sonderen, 1993). Van Sonderen definieerde sociale steun als een kenmerk van

de relatie tussen een persoon en zijn/haar maatschappelijke omgeving. De
betrouwbaarheid en validiteit van deze vragenlijst zijn door het COTAN beoordeeld
als voldoende (Egberink, De Leng, & Vermeulen, 2020). De Sociale Steunlijst
Interacties bestaat uit 34 items, die betrekking hebben op allerlei vormen van
ondersteunende interacties. Een voorbeeld van een item is: “Gebeurt het wel eens dat
men u aanhaalt” of “Gebeurt het wel eens dat men u om raad vraagt”. Deelnemers
dienen de items te scoren met een 1 (‘zelden of nooit’), een 2 (‘af en toe’), een

3 (‘regelmatig’) of een 4 (‘erg vaak’). Het bereik van de totaalscore ligt tussen 34

en 136 en geeft de mate aan waarin de deelnemer zich gesteund voelt. Een hogere
score betekent meer ervaren steun. In eerdere studies onder de algemene bevolking
zijn gemiddelde scores gevonden tussen 69.2 en 84.1 (Van Sonderen, 1993). In een
eerdere studie in de verslavingszorg bleek de interne consistentie van de Sociale
Steunlijst Interacties goed te zijn (Cronbach’s alfa = .84) (Dijk van & Blaauw, 2019).
In het huidige onderzoek was de Cronbach’s alfa van de SSL-I zeer goed (a= .94).

Sociale steunlijst discrepanties
Gewenste sociale steun werd gemeten met de Sociale Steunlijst Discrepanties. Van
Sonderen definieerde gewenste sociale steun als ondersteunende interacties op het
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moment dat iemand daadwerkelijk steun nodig heeft (1993). De betrouwbaarheid
en validiteit van deze vragenlijst zijn door het COTAN beoordeeld als voldoende
(Egberink e.a., 2020). De Sociale Steunlijst Discrepanties bestaat uit 34 items. De
items bestaan bijvoorbeeld uit: U aanhalen... of u om raad vragen... Deelnemers
dienden de items te scoren met een 1 (‘mis ik, zou ik graag meer willen’), een 2 (‘mis
ik niet echt, maar het zou prettig zijn als het vaker gebeurde’), een 3 (‘precies goed zo,
ik zou het niet vaker of minder vaak willen’) of een 4 (‘gebeurt te vaak, het zou prettig
zijn als het minder vaak gebeurde’). De scores zijn voor deze studie gehercodeerd,
omdat we wilden weten in hoeverre de steun gewenst was: niet te veel en niet te
weinig. Alle scores 1,2 en 4 zijn gehercodeerd naar 0 (te veel of te weinig) en de score
3 werd 1 (precies goed). Het bereik van de totaalscore ligt daarbij tussen de 0 en 34 en
geeft de mate aan waarin de ontvangen steun gewenst is. Een lagere score betekent
dat de sociale steun minder gewenst is en hoe hoger de score, hoe meer de steun
gewenst is. De interne consistentie van de Sociale Steunlijst Discrepanties was in dit
onderzoek hoog (a = .94).

Statistische analyses

De analyses werden uitgevoerd met SPSS 27. De assumpties werden getoetst voor de
onafhankelijke variabele (de bereidheid om naasten te betrekken, hierna bereidheid)
en de athankelijke variabelen (ervaren en gewenste sociale steun). Hieruit bleek

dat niet werd voldaan aan de assumpties. De variabele bereidheid om naasten

te betrekken bleek niet normaal verdeeld. Er waren uitschieters bij score 0, 50,

maar vooral rond 100. Hypothese 1 werd daarom getoetst met de Spearman’s Rho
correlatieanalyse.

Hypothese 2 werd getoetst met een multiple regressieanalyse met ervaren sociale
steun, gewenste sociale steun en het interactie-effect als onathankelijke variabelen
en bereidheid als athankelijke variabele. De variabele bereidheid was niet normaal
verdeeld en daarom hebben we de scores verdeeld in 3 klasses, zodat een indeling in
drieén ontstond: categorie 1 met scores tussen 0 en 39 (vrijwel niet bereid), categorie
2 met scores van 40 tot 64 (enigszins bereid) en categorie 3 met scores van 65 tot en
met 100 (sterk bereid). De verdeling werd hierdoor minder scheef, maar de variabele
was nog steeds niet normaal verdeeld.

Om te corrigeren voor kanskapitalisatie werd gebruik gemaakt van Bonferonni-
correctie (Zuuren, 2010). Om te kunnen spreken van een significante uitkomst
diende p < 0.030 te zijn.

Steekproefgrootte en poweranalyse

De eerste hypothese werd getoetst met een enkelvoudige correlatieanalyse. Met
behulp van het programma G*power (versie 3.1 voor Mac) werd een minimale
steekproefomvang berekening gedaan, waarbij is uitgegaan van een minimale
middelmatige effectgrootte (0.3). Er werd een power van 0.80 (1-b=0.80) gehanteerd
en een alfa van 0.05. Er wordt in onderzoek vaak gekozen voor een power van 0.80
(Zuuren, 2010). In de huidige studie werd uitgegaan van eenzijdige toetsing, omdat
er een positief verband werd verwacht. De totale minimale steekproefgrootte kwam
uit op 64 (N= 64).

Voor hypothese 2 werd een multiple regressieanalyse uitgevoerd. Ook voor deze
analyses is een steekproefomvang berekening gedaan met G*power (versie 3.1

voor Mac). Bij de vaststelling van de steekproefomvang werd uitgegaan van een
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minimaal te onderscheiden correlatie van 0.15 (r=0.15) en een power van 80%
(1-b=0.80) en een alfa van 0.05. Er werd een eenzijdige toetsing gehanteerd. De totale
steekproefgrootte kwam uit op 82 (N= 82).

Resultaten

In Tabel 1 is te zien dat 42 deelnemers (56%) sterk bereid waren een naaste te betrekken
bij hun behandeling, dat 20 (27%) enigszins bereid waren dat te doen en dat 13 deel-
nemers (17%) vrijwel niet bereid waren een naaste te betrekken. Aan de verdeling van
de percentielen is te zien dat de verdeling van bereidheid linksscheef was. Dat betekent
dat deelnemers in de steekproef een relatief grote bereidheid ervoeren om een naaste
te betrekken. De deelnemers rapporteerden op ervaren sociale steun gemiddeld een
score van 77.75 (SD = 16.00) binnen een bereik van 34 tot 136. Dit gemiddelde is net
iets hoger dan de mediaan (76.64). De verdeling van de percentielen geeft aan dat de
variabele ervaren sociale steun ongeveer normaal is verdeeld. Ongeveer de helft van de
deelnemers gaf dus aan voldoende sociale steun te ervaren.

De deelnemers rapporteerden op gewenste sociale steun gemiddeld een score van
18.74 (SD = 10.00) binnen een bereik van 0 tot 34. De verdeling van de percentielen
geeft weer dat de variabele gewenste sociale steun redelijk normaal verdeeld is. Iets
meer dan de helft van de deelnemers rapporteerde dus dat de steun die ze kregen
gewenst was.

Tabel 1

Frequenties en Interkwartielafstand van bereidheid naasten te betrekken, ervaren sociale steun en
gewenste sociale steun

Bereidheid naasten Ervaren Sociale steun Gewenste sociale

te betrekken Steun
N 75 75 75
Gemiddelde 2.39 77.75 18.74
Mediaan 3 76.64 20.50
SD g7 15.87 10.00
Bereik 13 38-136 0-34
Percentielen 25 2.00 66.00 7.41
50 3.00 76.64 20.50
75 3.00 86.75 28.00

Een Spearman’s Rho correlatieanalyse liet geen significant verband zien tussen de
bereidheid om naasten bij de behandeling te betrekken en ervaren sociale steun

(r (75) = .06, p = .31). De multipele regressieanalyse liet tevens geen significant
verband zien tussen de bereidheid om naasten te betrekken en ervaren sociale
steun (b = -.15, t = -.99, p = .36). Daarnaast werd geen significant interactie-effect
gevonden; gewenste sociale steun modereerde niet het verband tussen de bereidheid
om naasten te betrekken en ervaren sociale steun (b =-.08,t= -.66, p =.52).



65

Discussie

Een belangrijke bevinding van deze studie is dat 56% van de deelnemers sterk bereid
was en 27% enigszins bereid was om een naaste bij de behandeling te betrekken.
Slechts een klein deel (17%) was vrijwel niet bereid een naaste te betrekken. Dat
betekent dat maar liefst 83% van de deelnemers in ieder geval enigszins bereid was
om een naaste te betrekken. De resultaten van deze studie lieten verder zien dat iets
meer dan de helft van de deelnemers voldoende sociale steun ervoer. Ook iets meer
dan de helft van de deelnemers vond dat de steun die ze ontvingen gewenst was.
Uitgaande van de stressbufferingtheorie zou dit kunnen betekenen dat meer dan de
helft van de deelnemers een buffer lijkt te hebben tegen de stress, die het aangaan
van een verslavingsbehandeling mogelijk met zich mee zal brengen. De andere

kant is dat er ook een grote groep is die zich sociaal onvoldoende gesteund voelt en
meer steun zou wensen en deze buffer mogelijk ontbeert. De stressbufferingtheorie
maakt echter geen onderscheid in de soorten stressors. Er zijn onderzoekers die

een onderscheid maken tussen voorspelbare en onvoorspelbare stress. Recent
onderzoek suggereert dat met name mensen met alcoholproblematiek sterker
reageren op onvoorspelbare stress (Gorka, Kreutzer, Petrey, Radoman, & Phan,
2020) Onvoorspelbare stress lokt een vorm van angst uit die excessief is en
ongericht, omdat geen controle wordt ervaren. Een voorbeeld van onvoorspelbare
stress zijn sociale problemen en conflicten. Voorspelbare stress lokt een angst uit

die gericht is op een duidelijke stimulus, waardoor meer controle wordt ervaren. De
perceptie van de moeilijkheid van de taak lijkt groter voor onvoorspelbare stress dan
voor voorspelbare stress. Alcohol lijkt vooral de ongerichte angst te verminderen,
waardoor het de stress doet verdampen (Gorka e.a., 2020). De gevoeligheid voor
onvoorspelbare stress is mogelijk een onderliggende factor voor het ontwikkelen van
verschillende vormen van psychopathologie, waaronder middelengebruik (Carleton,
2016). Wanneer de perceptie is dat de taak moeilijker is bij een gelijkblijvende
draagkracht, verandert deze verhouding tussen deze twee. In situaties van
onvoorspelbare stress zal er meer sociale steun nodig zijn om de stress te verlagen en
voldoende buffer tegen stress op te bouwen. In het licht van de onvoorspelbaarheid
van onvoorspelbare stress schiet een gemiddelde ervaren sociale steun en gewenste
sociale steun mogelijk tekort en is een grotere buffer wenselijk. Het is van belang

dat de sociale steun ook als steunend wordt ervaren en ook gewenst is. Naasten

die overbetrokken zijn of betuttelen sluiten vaak niet aan op de wensen van de
hulpvragen. Zoals gezegd kan steun die niet gewenst is averechts werken (Melrose,
Brown, & Wood, 2015).

Tegen de verwachting in werd geen verband gevonden tussen de ervaren sociale
steun en de bereidheid een naaste te betrekken bij de behandeling. Ook werd geen
verband gevonden tussen de gewenste sociale steun en de bereidheid om naasten bij
de behandeling te betrekken. Een mogelijke verklaring zou kunnen zijn: iedereen
maakt deel uit van een sociaal netwerk, waarin dus altijd naasten betrokken zijn
(Nijen, e.a., 2016; Ulrich & Kamevaar, 2018). Dat zou mogelijk kunnen betekenen
dat het voor deelnemers daardoor vanzelfsprekend is om (bereid te zijn) een naaste
te betrekken. Juist omdat naasten al betrokken zijn en vaak ook een deel van de
ziektelast dragen (Nuijen e.a., 2016).

Klinische en wetenschappelijke implicaties
Een klinische implicatie van dit onderzoek is dat het van belang is dat behandelaren
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met elke cliént te bespreken wie hij of zij bij de behandeling kunnen betrekken.

De resultaten van dit onderzoek lijken te suggereren dat cliénten daar wel voor
open staan. Mogelijk kunnen behandelaren hierin ondersteund worden door het
implementeren van behandelprogramma’s waarin het betrekken van naasten

bij behandelafspraken is geintegreerd in de werkwijze. Hierbij kan bijvoorbeeld
gedacht worden aan de evidence- based interventie CRA (Roozen e.a., 2004). Deze
interventie combineert gedragstherapeutische interventies en systeemgerichte
interventies.

Een wetenschappelijke implicatie van dit onderzoek is dat de stressbufferingtheorie
een goed uitgangpunt lijkt om iets meer te begrijpen over het belang van het
betrekken van naasten bij behandelafspraken. Tegelijkertijd lijkt het samenspel
tussen stress en sociale steun complex, omdat sociale factoren juist ook een bron van
stress kunnen zijn. Er lijkt daarom meer onderzoek nodig om beter te begrijpen wat
de werkzame ingrediénten zijn van sociale steun op het stoppen met middelen en
welke rol (verschillende vormen van) stress daarin speelt.

Een beperking van deze studie is dat de variabele bereidheid niet normaal verdeeld
was. Dit omdat een grote meerderheid van de deelnemers in ieder geval enigszins
bereid was om een naaste bij de behandeling te betrekken. Door deze scheve
verdeling kon een eventueel bestaand verband, mocht dat er al zijn, tussen de
bereidheid een naaste te betrekken en sociale steun, mogelijk niet gevonden worden.
Dat bereidheid niet normaal verdeeld is heeft mogelijk te maken met dat bereidheid
met één item is gemeten. Mogelijk is daardoor het concept bereidheid onvoldoende
diepgaand gemeten. Mogelijk geeft een instrument dat het concept bereidheid op
een meer gedifferentieerde wijze meet een completer beeld geven van bereidheid om
naasten te betrekken bij behandelafspraken.

Conclusie

Een belangrijke bevinding van deze studie is dat de meerderheid van de cliénten
bereid is een naaste te betrekken, ongeacht de mate van sociale steun die hij ervaart
van zijn naasten. Onderzoek dat de afgelopen decennia is uitgevoerd suggereert

dat sociale steun van een naaste kan, de effectiviteit van de verslavingsbehandeling
vergroten. Het lijkt daarom goed om met elke cliént het gesprek aan te gaan over wie
hij of zij bij de behandeling kan betrekken, die helpend kan zijn om gebruik onder
controle te krijgen of te stoppen.
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Choline toevoegen aan het dieet voor
aanstaande moeders om psychosen bij hun
kind te voorkomen?

S.K. Spoelstra, J.].H. Eijsink, R. Hoenders, H.Knegtering

Samenvatting

Achtergrond

Choline is een belangrijke micronutriént voor de foetale hersenontwikkeling.
Onderzoek suggereert dat maternale choline suppletie tijdens de zwangerschap kan
helpen om psychiatrische symptomen, zoals psychosen, bij hun kind te voorkomen.

Doel

Een samenvatting geven van de evidentie voor de relatie tussen maternale choline
suppletie tijdens de zwangerschap en de kans op het ontwikkelen van psychotische
symptomen of het verbeteren van het cognitieve en sociaal functioneren van
kinderen.

Methode
Een overzicht van de literatuur werd verkregen via systematische zoekdrachten in
PubMEd, Embase en PsycINFO.

Resultaten

Er werden in totaal 8 studies geidentificeerd; 4 preklinische en 4 klinische studies.
De meeste zwangere vrouwen krijgen onvoldoende choline via de voeding, wat
mogelijk ongunstige effecten heeft op de foetale hersenontwikkeling. Gunstige
effecten van maternale choline suppletie op foetale hersenontwikkeling, cognitief
en psychosociaal functioneren van kinderen werden gevonden. Er zijn geen
aanwijzingen voor ernstige bijwerkingen. Er zijn onvoldoende gegevens om
uitspraken te doen over de rol van maternale choline suppletie in preventie van
psychose spectrum stoornissen.

Conclusie

Choline suppletie en/of een cholinerijk dieet tijdens de zwangerschap moeten verder
onderzocht worden vanwege aanwijzingen voor positieve effecten op het mentaal
functioneren van het kind, lage kosten en weinig bijwerkingen.

Trefwoorden
Choline, fosfatidylcholine, maternale suppletie, psychose spectrum stoornissen
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Inleiding

Psychose spectrum stoornissen, waaronder schizofrenie, kunnen beschouwd worden
als ontwikkelingsstoornis met diverse oorzaken. Er is een complexe en dynamische
interactie tussen erfelijke factoren en omgevingsfactoren zowel voor de geboorte

als later in het leven, wat zowel risico verhogend als beschermend kan uitwerken
(Kelly e.a. 2021). Risico verhogende factoren die voor de geboorte al spelen en
samenhangen met een grotere kans op het optreden van psychosen zijn onder andere
psychopathologie van de ouders, infecties van de moeder tijdens de zwangerschap en
voedingstekorten tijdens de zwangerschap (Davies e.a. 2020).

Ondervoeding kan een belangrijke eerste stap zijn in een reeks van (subtiele)
veranderingen tijdens de foetale hersenontwikkeling, vroegkinderlijke ontwikkeling
en de ontwikkeling van psychiatrische symptomen dan wel aandoeningen later

in het leven. Gegevens van de Nederlandse Hongerwinter (1944-1995) en Chinese
hongersnoden in 1959-1961 wijzen erop dat mensen die tijdens hongersnoden zijn
verwekt, een twee keer grotere kans hebben om op volwassen leeftijd schizofrenie te
ontwikkelen (Xu e.a. 2009).

Tijdens verschillende fasen van de ontwikkeling foetaal en in de kindertijd,
ontwikkelen zich hersennetwerken die belangrijk zijn voor sociaal, cognitief,
motorisch en emotionele functioneren (Fusar Poli e.a. 2021). Psychotische
stoornissen tonen zich zelden védr de leeftijd van 14 jaar; de incidentie bereikt een
piek in de leeftijdsgroep van 15-35 jaar en daalt na het bereiken van de leeftijd van 35
jaar (Fusar Poli e.a. 2021). Abnormaliteiten in de neuro-ontwikkeling treden echter
veel eerder op dan de eerste psychotische symptomen zich manifesteren. Kinderen
die moeite hebben met het soepel bewegen van de ledematen op opnamen gemaakt
door hun ouders tijden hun eerste twee levensjaren - geinterpreteerd als bewijs van
een hersenafwijking die zich voor de geboorte ontwikkelde - hebben een verhoogd
risico om later schizofrenie te ontwikkelen (Walker e.a. 1994). Stress, vertraagde
motorische en taalontwikkeling in de vroege kindertijd zijn risicofactoren die
worden aangetroffen bij adolescenten en jongvolwassenen met een hoog risico op
een diagnose in het psychosespectrum (Barnes e.a. 2022).

Intermezzo 1:

Achtergrondinformatie voor geinteresseerden in de neurobiologie

Er zijn verschillende redenen om de prenatale periode als mogelijke eerste
ontwikkelingsstap naar het ontstaan van psychose te beschouwen. Ten eerste wijzen
studies erop dat stress bij de aanstaande moeder en ook ondervoeding en infectie,
risicofactoren zijn voor het later ontwikkelen van een psychose bij haar kind (Davies e.a.
2020). Ten tweede is er bewijs dat genen die met psychose zijn geassocieerd in de foetale
periode veel meer tot expressie komen dan direct na de geboorte (bijv. het CHRNA7-gen:
cholinerge receptor nicotine alfa-7 gen) (Birnbaum e.a. 2014). CHRNA7 polymorfismen
zijn geassocieerd met schizofrenie, en microdeleties die CHRNA7 omvatten worden
beschouwd als een genetische risicofactor (Freedman 2014). Ten derde blijkt uit post-
mortem onderzoek bij mensen met psychosen dat er een onvolledige rijping van excitatoire
en inhibitoire neurotransmissie is die normaal tijdens de zwangerschap zou moeten
plaatsvinden (Freedman e.a. 2021). Het tweede en derde trimester van de zwangerschap
is cruciaal voor de transitie van exciterende naar inhiberende neuronen, met een centrale
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rol voor nicotinerge receptoren. Bij veel mensen met psychose spectrum stoornissen lijkt
deze transitie niet goed te verlopen, wat kan leiden tot onvolledige en inadequate cerebrale
inhibitie na de geboorte (Freedman e.a. 2015, Ross e.a. 2016).

Er is interesse voor choline als mogelijke factor in de ontwikkeling van schizofrenie
vanwege onderzoek naar de neurobiologie van cerebrale inhibitie (Freedman e.a. 2015).
Deze ontwikkeling vindt plaats tijdens de foetale en vroege postnatale periode en wordt
beinvloed door genetisch en in utero factoren. Activering van foetale nicotinerge receptoren
(a-7nAChR’s) door amniotisch choline bevordert de ontwikkeling van cerebrale inhibitie
(Feedman e.a. 2015). In de hippocampus en frontale cortex is de expressie van het CHRNA7
gen en de a-7 nicotinerge receptor ongeveer 10 keer hoger dan direct na de geboorte
(Birnbaum e.a. 2014). Activering van de a-7nAChR’s bevordert de omzetting van de foetale
chloride ion transporter in een volwassen vorm, waardoor GABA-gevoelige chloridekanalen
worden afgeremd en foetale excitatoire GABA-neuronen omgezet naar volwassenen
inhiberende GABA-neuronen (Hyde e.a. 2011). Ofwel de onrijpe embryonale vorm is niet in
staat voldoende chloride te transporteren om neuronen te hyperpolarisen, waardoor GABA
aanvankelijk exciterend is in foetale neuronen en na de geboorte overwegend inhiberend.
Een tekort aan choline tijdens de foetale ontwikkeling kan daardoor de ontwikkeling van
cerebrale inhibitie verstoren.

Cerebrale inhibitie kan op verschillende manieren worden getest. Een methode is door te
onderzoeken of er een afname van de reactie (neuronale respons) is bij het laten luisteren
naar twee auditieve stimuli (gepaarde kliks) die kort na elkaar (500 milliseconden)
plaatsvinden. Bij de meeste mensen is er ongeveer 50 milliseconden na de eerste auditieve
stimulus (klik) een sterk opgewekt potentiaal zichtbaar op een EEG (P50 golf), en een sterk
verminderde respons op een tweede stimulus (klik). Dit fenomeen wordt wel “Prepulse
Inhibition” (PPI) genoemd, ook wel ‘startle respons’ op het P50 signaal in het EEG. Het kan
bij zowel mensen als dieren worden bepaald, wat van waarde is bij vergelijkend onderzoek
tussen mensen en dieren (translationeel onderzoek). Het veronderstelde mechanisme is dat
een eerste stimulus (vaak een klikgeluid) een set (excitatoire) hersenneuronen activeert,
maar ook inhiberende (GABA-erge) neuronen, waarvan de activiteit tot 10 seconden kan
aanhouden. De omvang van de remming bepaalt de reactie op de tweede stimulus, die

een minder sterke excitatoire respons veroorzaakt als gevolg van de remming door de
eerste stimulus. Veel mensen met psychose spectrum stoornissen hebben een gedeeltelijk
falen van de remming van de cerebraal opgewekte respons op herhaalde auditieve stimuli
(tweede klik), alsook kinderen van moeders met schizofrenie (Freedman e.a. 2015).

Het vinden van nieuwe behandelingsstrategieén die gericht zijn op het verbeteren
of normaliseren van de vroege (hersen)ontwikkeling en het mogelijk voorkomen
van psychische aandoeningen is een belangrijk therapeutisch doel (Ross e.a.
2010). Hoewel sommigen (primaire) preventie van psychiatrische aandoeningen
als een onmogelijk ideaal zien, zou het aangrijpen op potentiéle oorzaken die

al voor de geboorte spelen, zoals voeding, stress en infectie bij de aanstaande
moeder, bij kunnen dragen aan een verbetering van de psychische gezondheid
van het nageslacht. Aangezien de hersenontwikkeling van het ongeboren kind
wordt beinvloed door voedingsstoffen van de moeder, zou het verbeteren van de
voeding van de aanstaande moeder kunnen bijdragen aan het verbeteren van de
hersenontwikkeling van het jonge kind en wellicht ook aan het voorkomen van
ernstige psychiatrische aandoeningen, zoals psychotische aandoeningen, op latere
leeftijd bij het kind.
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In dit overzichtsartikel onderzoeken we de hypothese of choline supplementeren
tijdens de zwangerschap de psychomotorische en psychosociale ontwikkeling kan
helpen bevorderen bij het kind en wellicht de kans op psychotische klachten kan
verminderen dan wel voorkomen aan de hand van literatuuronderzoek.

Methode

We schreven een review door in PubMed, Embase en PsychINFO de volgende
zoektermen in te voeren: (“cholin”[All Fields] OR “choline”[MeSH Terms]

OR “choline”[All Fields] OR “cholines”[All Fields] OR “choline s”[All

Fields]) AND (“supplemental”’[All Fields] OR “supplementating”[All Fields]
OR “supplementation”[All Fields] OR “supplementation s”[All Fields] OR
“supplementations”[All Fields] OR “supplemention”[All Fields]) AND
(“pregnancy”’[MeSH Terms] OR “pregnancy”[All Fields] OR “pregnancies”[All
Fields] OR “pregnancy s”[All Fields]) AND (“schizophrenia”’[MeSH Terms] OR
“schizophrenia”[All Fields] OR “schizophrenias”[All Fields] OR “schizophrenia
s”[All Fields]). In dit overzichtsartikel zijn zowel preklinische als klinische studies
opgenomen, gepubliceerd tot 1 juli 2022. Er is in dit overzichtsartikel gebruikt
gemaakt van referenties en kruisreferenties uit de gevonden studies. Ook is er
relevante literatuur over choline gezocht voor achtergrondinformatie.

Resultaten

Choline

Dagelijkse hoeveelheid

Choline is sterk verwant met de B-vitamine familie en kan worden gevonden

in voedingsmiddelen zoals vlees, sojabonen, melk en eieren en verkrijgbaar als
voedingssupplement (Biswas e.a. 2015). Er is ook endogene productie van choline in
de lever, maar deze is onvoldoende om aan de dagelijkse behoefte van het lichaam
te voldoen. De aanbevolen dagelijkse hoeveelheid choline voor volwassen mannen
is ongeveer 550 mg choline per dag, voor vrouwen is 425 mg choline per dag vereist
(Institute of Medicine 1998). Tijdens zwangerschap en borstvoeding wordt in
Europa en de VS een inname van 450 - 550 mg/dag aangeraden. Negentig procent
van de zwangere vrouwen krijgt onvoldoende choline binnen via hun voeding, met
mogelijk ongunstige effecten op de hersenontwikkeling van het kind (Caudill 2010,
Derbyshire e.a. 2020).

Functies

1) Choline is belangrijk voor de hersenontwikkeling als een voorloper van
acetylcholine, en voor de vorming van fosfatidylcholine en sfingomyeline. Deze
twee fosfolipiden zijn cruciaal voor de opbouw van celmembranen en cellulaire
signalering. Ook speelt choline een rol tijdens epi-genetische processen (Korsmo e.a.
2019, Bekdash 2018).

2) Activatie van de nicotinerge receptoren door choline bij het ongeboren kind,
bevordert rijping van de hersenen (met name de verandering van excitatoire en
inhibitoire neurotransmissie van o.a. GABA-erge neuronen) (Ross e.a. 2016).
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3) Nicotinerge receptoren bevinden zich in hersengebieden die betrokken zijn bij
geheugen en cognitie. Een verminderd aantal a-7 nicotinerge receptoren (a-7nAChR’s)
en/of veranderingen aan de receptor door genetische veranderingen (polymorfismen)
dragen misschien bij aan het ontstaan van psychotische symptomen bij mensen die
voldoen aan de classificatie voor schizofrenie (Levin 2012, Koola 2021).

Intermezzo 2

Het metabolisme van choline, achtergrondinformatie voor geinteresseerden in
biochemie

Choline wordt via vier hoofdroutes in de hersenen gebruikt en/of verder verwerkt:

1) Acetylcholine veroorzaakt cholinerge neurotransmissie in het centrale en perifere
zenuwstelsel. Choline, als agonist van de a7nAChR, wordt omgezet in (geacetyleerd m.b.v.
acetyltransferase) tot acetylcholine en kan acetylcholine direct vervangen om nicotinerge
receptoren te activeren (Freedman e.a. 2021).

2) Choline wordt geoxideerd tot betaine, dat belangrijk is in de betaine-homocysteine-
methyltransferase reactie. Dit verbindt choline en betaine met het foliumzuur-afhankelijke
koolstofmetabolisme. Betaine geeft een methylgroep af aan homocysteine om methionine
te vormen (voorloper van de universele methyldonor S-adenosylmethionine, SAM) en
genereert ook dimethylglycine (DMG), dat verder wordt gemetaboliseerd tot glycine. SAM
is betrokken bij verschillende methyleringsreacties, zoals de epigenetische regulering van
DNA en de de novo synthese van fosfatidylcholine (FC) (Wiedeman e.a. 2018) (zie figuur 1).
3) In de dikke darm is trimethylamine (TMA) een product van het metabolisme van choline
uit de voeding door darmmicrobiota. TMA, dat ‘visachtig’ ruikt, wordt later geoxideerd en
uitgescheiden als trimethylamine oxide (TMAQ).

4) In de lever wordt choline opgeslagen als fosfatidylethanolamine. Bij onvoldoende
inname reguleert de lever het cholinegehalte in het bloed door fosfatidylethanolamine

om te zetten in fosfatidylcholine (FC) met behulp van het enzym fosfatidylethanolamine
N-methyltransferase (PNM) (zie figuur 1). Hierdoor verliest fosfatidylcholine zijn fosfatidyl
deel en wordt het choline (Freedman e.a. 2021).

Figuur 1: vereenvoudigde weergave van methionine-homocysteine en choline metabolisme.
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Choline wordt geoxideerd tot betaine, dat een substraat is in de betaine homocysteine
methyltransferase reactie (BHMT). BHMT verbindt choline en betaine met het foliumzuur afhankelijk
koolstof metabolisme. Betaine staat een methylgroep af aan homocysteine om methionine te
vormen (voorloper van de universele methyldonor S-adenosylmethionine, SAM), en genereert ook
dimethylglycine (DMG), dat verder wordt gemetaboliseerd tot glycine. Bij onvoldoende inname
reguleert de lever het cholinegehalte in het bloed door fosfatidylethanolamine om te zetten in
fosfatidylcholine, wat het fosfatidylgedeelte verliest om choline te worden.
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Choline en zwangerschap

Het belang van adequate choline-inname tijdens een cruciale periode in de
zwangerschap wordt steeds meer erkend (Korsmo e.a. 2019). Choline wordt actief
door de placenta vervoerd naar de hersenen, waardoor de choline concentraties

in de hersenen van de het ongeboren kind veel hoger zijn dan de serum niveaus
van de moeder (Zeisel, 2006). Hoewel tijdens de zwangerschap de moeder meer
choline zelf kan maken om aan de toegenomen vraag van het ongeboren kind te
voldoen, consumeert 90-95% van de zwangere vrouwen tijdens de zwangerschap

en borstvoeding minder dan de dagelijks aanbevolen hoeveelheid choline (Caudill
e.a. 2010, Derbyshire e.a. 2020, NIH 2021). Tijdens de zwangerschap is de choline
behoefte hoger vanwege 0.a. membraan biosynthese, koolstof metabolisme en
cholinerge neurotransmissie (Freedman e.a. 2015). Tijdens perioden van stress houdt
de vrouw bij voorkeur choline in haar eigen lever, waardoor er minder beschikbaar
is voor het ongeboren kind (Freedman e.a. 2015). Onvoldoende inname van choline
kan de ontwikkeling van de foetale hersenen negatief beinvloeden (doordat de
migratie, proliferatie, apoptose en differentiatie van foetale progenitorcellen
verstoren en daarmee uiteindelijk de hersenontwikkeling) (Zeisel e.a. 2011).

Bijwerkingen van choline

De maximale dosering choline is gebaseerd op de hoeveelheid waarbij de eerste
bijwerking (hypotensie) optrad bij mensen, en is 3500 mg/dag voor volwassenen
(Zeisel e.a. 2012). Inname van meer dan 3500 mg per dag bij volwassenen kan een
visachtige lichaamsgeur, braken, overmatig zweten en speekselvloed, hypotensie,
en levertoxiciteit veroorzaken (Zeisel e.a. 2012). Vanwege deze mogelijke
gezondheidsrisico’s is de aanbevolen dagelijkse bovengrens voor zowel mannen als
vrouwen van 14 tot 18 jaar 3000 mg per dag, en voor 19 jaar of ouder 3500 mg per
dag (Institute of Medicine 1998). Tijdens zwangerschap en borstvoeding worden
dezelfde maximale dagelijkse doseringen gehanteerd. (NIH 2021).

Resultaten van de literatuurstudie

In totaal zijn 8 studies gevonden, waarvan 4 preklinische en 4 klinische studies: 2
gerandomiseerde gecontroleerde trials en 2 observatie studies.

Preklinische studies

Stevens e.a. (2008) onderzochten met EEG de effecten van choline suppletie

bij zwangere muizen (5 g/kg/dag choline chloride) op hersenfuncties van hun
nakomelingen. Men bepaalde de cerebrale inhibitie (via P50, PPI/startle response op
gepaard aangeboden geluiden in het EEG) bij nakomelingen van zwangere muizen.
De opgewekte EEG-responsen op identieke gepaarde auditieve stimuli werden
vergeleken. De resultaten toonden aan dat nakomelingen van zwangere muizen

die tijdens de zwangerschap choline kregen toegediend, een significante verbeterde
cerebrale inhibitie vertoonden in vergelijking met controlemuizen (nakomelingen
van moeders met een normaal dieet). De onderzoekers suggereren dat toename van
a-7 nicotinerge receptoren in de hippocampus verantwoordelijk zou kunnen zijn
voor de verbeterde inhibitie.

Ernstig ijzertekort bij ratten moederdieren induceert bij de nakomelingen
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afwijkingen in gedrag die lijken op gedragsafwijkingen in diermodellen van
schizofrenie. In een studie uit 2016 onderzochten Tran en zijn collega’s de impact
van een dieet met extra choline voor zwangere ratten op de gevolgen van ijzertekort
bij hun nakomelingen (Tran e.a. 2016). De conclusie van Tran was dat de toevoeging
van choline aan het dieet van zwangere ratten de schadelijke effecten op het

gedrag van maternaal geinduceerd ijzertekort bij de mannelijke nakomelingen
verminderde.

Nickerson e.a. (2017) onderzochten bij ratten het beschermend effect van extra
choline in de voeding van moederdieren op het optreden van cognitieve stoornissen,
motorische problemen, en neuronale degeneratie na blootstelling aan het
neurotoxine dizocilpine (MK-801) op volwassen leeftijd. MK-801 is een NMDA-
antagonist en wordt vaak gebruikt bij knaagdiermodellen van schizofrenie. Het
veroorzaakt in lage doseringen cognitieve stoornissen en bij hogere doseringen
motorische stoornissen, anhedonie en neuronale degeneratie. Extra choline
toedienen aan moederdieren (in een range van 5g/kg/dag choline chloride) bleek een
beschermend (neuro protectief) effect te hebben op MK-801 geinduceerde cognitieve
stoornissen. Het geheugen verbeterde, er waren minder door MK-801 verstoorde
celdelingen en de abnormale motorische respons bij nakomelingen (bijv. motoriek
en ataxie) verminderde.

Schultz e.a. (2014) onderzochten de relatie tussen stress voor de geboorte en
cholinerge hersenfuncties met behulp van een knaagdiermodel. Gestreste
moederdieren werden gevoed met ofwel een choline verrijkt dieet of een
controledieet tijdens zwangerschap en lactatie. Zij vonden dat extra choline in het
dieet van de moederdieren, onathankelijk van prenatale stress blootstelling, angst-
gerelateerd gedrag bij vrouwelijke nakomelingen verminderde. In tegenstelling tot
de nakomelingen van de controlegroep leidde prenatale stress niet tot meer angst-
gerelateerd gedrag in vrouwelijke nakomelingen van de muizen met een choline
verrijkt dieet. Bij mannelijke ratten had noch prenatale stress noch dieet invloed op
angst-gerelateerd gedrag. Daarentegen verminderde perinatale choline-suppletie

de door moederlijke stress veroorzaakte sociale gedragsstoornissen bij mannelijke
nakomelingen, terwijl het sociale gedrag van de vrouwelijke nakomelingen niet
beinvloed werd door zowel prenatale stress als choline suppletie. Samengevat
suggereren deze gegevens dat perinatale choline suppletie de sekse specifieke effecten
van prenatale stress vermindert.

Klinische studies

In een gerandomiseerd dubbelblind gecontroleerd onderzoek van Ross e.a. (2013)
werd 6300 mg fosfatidylcholine per dag (equivalent aan ongeveer 900 mg choline)
of een placebo bij 100 gezonde zwangere vrouwen toegevoegd aan hun dieet vanaf
het tweede trimester (zwangerschapsduur 17 weken) tot aan de bevalling. Het doel
was om te onderzoeken of choline suppletie de ontwikkeling van cerebrale inhibitie
gunstig beinvloedt. Een maand na de geboorte bleek dat 76% van de zuigelingen
van moeders in de choline groep adequate cerebrale inhibitie vertoonde (gemeten
met EEG, P50) terwijl dit bij 43% van de placebogroep het geval was (Ross e.a.
2013). Tijdens een follow-up onderzoek, 40 maanden na de geboorte, rapporteerden
ouders in de choline groep (n=23) minder aandachtsproblemen en minder sociaal
terugtrekgedrag bij hun kinderen in vergelijking met de placebogroep (n=26) (Ross
e.a. 2016).
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Afro-Amerikanen hebben, in vergelijking met blanke Amerikanen, een verhoogd
risico op schizofrenie spectrum stoornissen. Bovendien halen de meeste vrouwen
de dagelijkse inname van de aanbevolen hoeveelheid dagelijkse choline niet.
Hunter e.a. (2021) evalueerden de mogelijke rol van choline concentraties in het
bloedplasma van Afro-Amerikaanse vrouwen tijdens de zwangerschap ten aanzien
van de ontwikkeling van hun nakomelingen. Ze vonden bij Afro-Amerikaanse
zwangere vrouwen na 16-weken zwangerschap lagere plasma choline concentraties
in vergelijking met blanke Amerikaanse vrouwen (N=183, 25 Afro-Amerikaanse
vrouwen). Lagere cholinespiegels kwamen vaak samen voor met een kortere
zwangerschapsduur van de nakomelingen bij de geboorte en met verminderde
hersenrijping (auditieve P50 inhibitie in het EEG, een marker voor de ontwikkeling
van inhiberende neuronen). Hunter et al. concludeerden dat inhiberende- en
gedragsproblemen bij nakomelingen van Afro-Amerikaanse vrouwen geassocieerd
zijn met lagere prenatale choline spiegels. Dit wijst volgens de auteurs op een
mogelijke aanleg voor latere mentale stoornissen zoals schizofrenie, die verbeterd
zouden kunnen worden door choline of fosfatidylcholine toe te dienen aan zwangere
vrouwen (Hunter e.a. 2021).

De onderzoeksgroep van Hunter e.a. heeft ook de effecten van hogere concentraties
van moederlijk plasma choline op aandacht en sociale problemen bij kinderen
geévalueerd. Maternaal plasma choline werd bepaald in week 16 en 28 van de
zwangerschap. Van 183 gezonde moeders die deelnamen aan hun studie, werden
162 pasgeborenen 1 maand na de geboorte gevolgd, 83 kinderen werden gevolgd

tot de leeftijd van 4 jaar. De primaire uitkomstmaten waren aandachtsproblemen
en terugtrekgedrag, gemeten met de “Child Behavior Checklist” 1%2-5. Hogere
concentraties van choline in het bloed van de moeder gingen gepaard met minder
aandachtsproblemen bij kinderen, en bij mannelijke kinderen ook met minder
sociaal terugtrekgedrag. Het onderzoeksteam van Hunter concludeerde dat choline
toevoegen aan het dieet van zwangere vrouwen mogelijke gunstige effecten heeft op
het gedrag van kinderen in de vroege jaren. Zowel aandachtsproblemen als sociaal
terugtrekgedrag zijn in verband gebracht met psychische aandoeningen op latere
leeftijd, waaronder schizofrenie spectrumstoornissen (Hunter e.a. 2021).

Discussie

De unieke periode van hersenontwikkeling in het ongeboren kind is nog weinig
bestudeerd als periode voor specifieke preventieve interventies om het toekomstige
risico op psychische aandoeningen te verminderen. Het onderzoek naar choline en
de specifieke relatie met hersenontwikkeling, ontwikkeling van het psychosociale
functioneren en misschien voorkomen van psychotische klachten staat nog in

de kinderschoenen. Er zijn maar een beperkt aantal studies die de relatie tussen
choline in het dieet van zwangeren en de kans op psychotische symptomen hebben
onderzocht. Deze studies laten zien dat extra choline geven aan de zwangere moeder
de rijping van de hersenen van het ongeboren kind bevordert, en daarmee een
beschermend (neuro-protectief) effect heeft ten aanzien van de ontwikkeling van
cognitieve (0.a. aandacht) en motorische problemen, alsook angst/stress en sociaal
disfunctioneren. Deze uitkomsten zijn in overeenstemming met een studie van
Boeke (2013) die een verband legt tussen extra choline geven aan zwangeren en
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verbetering van cognitief functioneren, aandacht en sociaal gedrag bij kinderen tot
7 jaar (Boeke 2013).

Het onderzoeken van de hypothese dat extra choline aan zwangere vrouwen
adviseren kan helpen om het risico op het ontwikkelen van psychische stoornissen
zoals psychose te verminderen blijkt een grote uitdaging. Ten eerste, omdat de eerste
episode van een psychose zich gewoonlijk pas aandient op een gemiddelde leeftijd
van 25 jaar, moeten klinische studies een lange follow-up periode hebben om een
verband aan te kunnen tonen (Freedman e.a. 2021). Ten tweede, omdat weinig baby’s
in prenatale interventiestudies zijn voorbestemd om schizofrenie te ontwikkelen,
zal het resultaat voor de meeste baby’s een meer algemene verbetering van hun
gedrag en cognitief functioneren zijn. Geen enkele test in de vroege kinderjaren
identificeert baby’s die schizofrenie zouden hebben ontwikkeld, als de interventie
niet had plaatsgevonden (Freedman e.a. 2021). Ten derde is het ontwikkelingstraject
naar psychose spectrum stoornissen van veel verschillende factoren athankelijk en
dragen andere genetische en omgevingsfactoren in de kindertijd, adolescentie en
vroege volwassenheid bij aan psychische gezondheid en/of het risico op schizofrenie
(Hunter e.a. 2021). Er zijn grote groepen proefpersonen nodig om mogelijke gunstige
effecten van prenatale choline suppletie op de ontwikkeling van psychose spectrum
stoornissen aan te tonen, vanwege de vele andere risicofactoren (confounders) die
tussen conceptie en psychose optreden (Freedman e.a. 2018). Ten vierde worden
P50 markers van hersenrijping en cerebrale inhibitie weliswaar in verband gebracht
met ernstige psychiatrische problemen zoals schizofrenie, maar kunnen ze niet

op betrouwbare wijze individuen identificeren die meer risico lopen op psychose
spectrum aandoeningen.

De gevonden studies hebben methodologische beperkingen. Geen van de studies
onderzoekt direct de relatie tussen choline bij de moeder en symptomen (bijv.
cognitief en sociaal functioneren) die bij psychose voorkomen. Er is geen onderzoek
gedaan naar de effecten van choline bij de moeder op wanen of hallucinaties.
Bovendien zijn de onderzoekspopulaties relatief klein, is de ontwikkeling van
kinderen na choline toediening bij de moeder maar kort gevolgd (maximaal 7

jaar) en hebben niet alle studies controlegroepen. Ter vergelijking: de aanbeveling
van foliumzuur- en vitamine D-suppletie in de zwangerschap is gebaseerd op een
beperkt aantal grote gecontroleerde onderzoeken (RCTs) met enkele duizenden
vrouwen (MRC-vitamine studie, Czeizel en Dudas, 1992) Verder is niet in elke
studie het dieet van de moeder in kaart gebracht, en is het onbekend of moeders
borst- of flesvoeding gebruikten (flesvoeding bevat namelijk choline). Veel
praktische vragen blijven onbeantwoord, zoals in welk periode van de zwangerschap
(trimester) moet choline worden toegediend (timing), tot wanneer (duur), en in
welke dosering (dosis)?

In de gevonden studies worden zowel choline als fosfatidylcholine (FC) gebruikt.

FC is echter het voedingssupplement van voorkeur omdat het ongevoelig is voor de
meeste darmbacterién en in het bloed wordt omgezet in choline (Zeisel e.a. 1983). In
alle studies werd prenatale choline of fosfatidylcholine goed verdragen.

Op basis van de huidige wetenschappelijk literatuur kan niet worden bewezen

dat extra choline adviseren aan zwangeren de kans op psychotische klachten of
aandoeningen vermindert. Verbetering van aandacht en sociale functioneren is

nog geen preventie van psychotische of andere psychische aandoeningen, maar het
is ook geen surrogaatmarker. Kinderen zijn gebaat bij goede cognitieve en sociale
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vaardigheden in hun leven op allerlei gebieden, ongeacht of ze wel al dan niet zijn
voorbestemd om psychotisch te worden (Freedman e.a. 2021).

Het onderzoek uit een meer neurologisch perspectief, is in lijn met de hiervoor
gerefereerde onderzoeken, dat voldoende choline in de zwangerschap en ook in de
vroege jeugd, positieve effecten heeft op de neurologische ontwikkeling (Derbyshire
e.a. 2020). Schizofrenie zou kunnen worden gezien als een algemene verandering
van neuro-ontwikkelingsprocessen, in plaats van het resultaat van een psychose-
specifieke ziekteprocessen. Deze manier van naar ernstige psychiatrische ziektes als
schizofrenie kijken is in overeenstemming met een gemeenschappelijk kenmerk van
primaire preventie op populatieniveau: de gunstige effecten (zoals die van choline
adviseren aan zwangeren) reiken verder dan het verminderen van psychotische
symptomen. Beter neurologische, cognitief en psychosociaal functioneren kan
bijvoorbeeld ook invloed hebben op schoolprestaties, relaties en sociale contacten
(Fusar Poli e.a. 2021).

Moeders adviseren extra choline te gaan gebruiken lijkt veilig, relatief goedkoop

en op populatieniveau goed uit te voeren. Op de Nederlandse markt kost een
supplement choline 400mg rond de 20 eurocent per tablet (februari 2023). Een ei
bevat ongeveer 150mg choline (athankelijk van de grootte) en kost tussen de 22 en 59
eurocent per stuk in Nederland (februari 2023). Met een gevarieerd voedingspatroon
moet het mogelijk zijn om een adequate choline inname te krijgen. In de praktijk
krijgt slechts een klein deel van de zwangeren de aanbevolen dagelijkse hoeveelheid
choline. Op basis van het beperkte aantal studies kan adviseren van extra choline

te nemen aan zwangeren niet routinematig worden aanbevolen, zeker is er
onvoldoende bewijs dat dit psychotische klachten kan voorkomen. Het bepalen of
en hoe choline suppletie, afzonderlijke of in combinatie met andere voedingsstoffen
(0.a. vitamine D en foliumzuur), het risico op ongunstige zwangerschapsuitkomsten
kan veranderen, zou echter belangrijke implicaties hebben voor de preventie

van psychische klachten (Jia e.a. 2022). In de toekomst zijn meer grootschalige
(prospectieve en methodologisch hoogwaardige studies met een lange follow-up
periode) nodig zijn om de effecten van prenatale choline suppletie verder te
onderzoeken.

Conclusie

Er zijn aanwijzingen dat voldoende choline in de voeding van zwangeren de
hersenontwikkeling en daarmee het cognitief en sociaal functioneren van
kinderen kan verbeteren. Het is goed mogelijk dat de kans op het ontwikkelen van
psychotische symptomen bij kinderen na prenatale choline suppletie vermindert.
Overtuigend wetenschappelijk bewijs is er nog niet. Aangezien de meeste zwangere
vrouwen minder choline in hun dieet hebben dan aanbevolen en dat choline
suppletie weinig ongewenste effecten lijkt te hebben en betaalbaar is, is de vraag

of choline suppletie nu al aan zwangere vrouwen zou kunnen worden aanbevolen
gerechtvaardigd.
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Evaluatie van het HospitalitY-project (HY):
ervaringen van deelnemers met de
interventie

Mariétta Bulancea-Khachaturyan', Jojanneke Bruins, Prof.dr. Stynke Castelein

Samenvatting

Achtergrond

Het HospitalitY Project (HY) is een verpleegkundige interventie voor mensen

met psychotische kwetsbaarheid, waar lotgenotencontact en een ‘on the spot’
vaardigheidstraining in een eetclub worden aangeboden. Het HY-project is met een
gerandomiseerde gecontroleerde studie (RCT) geévalueerd.

Doel

Inzicht krijgen in de ervaringen van de HY-deelnemers met de implementatie van
en de interventie zelf om te bepalen welke factoren en processen het functioneren
binnen een eetclub bevorderen.

Onderzoeksmethode

In dit onderzoek werd de HY-interventie kwalitatief geévalueerd (N=12) middels
interviews over: 1) de organisatie van de etentjes; 2) het sociale contact tijdens het
project en 3) de vaardigheidstraining.

Resultaten

Uit de interviews kwam naar voren dat de organisatie rondom etentjes meestal
goed te doen was. Reisafstand kon lastig zijn. Sociaal contact tijdens en rondom
de etentjes en de ‘klik’ tussen de deelnemers zijn belangrijk. Lotgenotencontact en
ondersteuning door de verpleegkundigen werd door de meerderheid gewaardeerd,
maar niet door iedereen. Doelen voor de vaardigheidstraining gingen vooral over
sociaal contact en zelfstandig koken, en zijn door de meeste deelnemers behaald.

Conclusie

De resultaten van dit kwalitatieve onderzoek blijken positiever te zijn dan de
kwantitatieve resultaten van RCT. De meeste deelnemers hebben prettige ervaringen
met het HY-project gehad. Er wordt aanbevolen om ervoor te zorgen dat de
deelnemers elkaar gemakkelijk kunnen bereiken met het vervoer dat zij tot hun
beschikking hebben. Het waarborgen van de randvoorwaarden van HY-interventie
(0.a. informatieoverdracht tijdens de werving, kennismaking voorafgaand aan de
start van de eetclub) blijkt essentieel te zijn. Als mensen uit de wachtlijst aansluiten

1 Correspondentie:
M.A. Bulancea, m.a.bulancea@gmail.com
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bij een bestaande eetclub, helpt het om vooraf een kennismaking te organiseren.
Bij het samenstellen van de lotgenotengroepen is het belangrijk om van tevoren te
onderzoeken of er een ‘klik’ is tussen deelnemers.

Inleiding

Psychotische klachten kunnen een grote impact hebben op het dagelijks
functioneren van mensen (Revier e.a, 2015). Mensen met een psychotische kwets-
baarheid hebben vaak te maken met zelfstigma en mede hierdoor met klachten
zoals bijvoorbeeld het verlies van eigenwaarde, ernstige problemen op het gebied
van onderwijs en werk en verstoorde familierelaties (Wahl & Harman 1989).

Deze gevolgen veroorzaken veel stress. Dit beinvloedt niet alleen de ernst van de
symptomen, maar kan ook leiden tot de vermindering van sociale aanpassing
(Dutescu e.a. 2018). In omgang met anderen hebben mensen met een psychose vaak
moeite om hun gevoelens, emoties en behoeftes te uiten, gesprekken te voeren en
duurzame relaties te ontwikkelen en te behouden (Bellack e.a. 2007). Eenzaamheid
en sociale isolatie komen daarom vaak voor bij deze doelgroep (Bellack e.a. 2007;
Michalska da Rocha e.a. 2018). Lotgenotencontact blijkt effectief te zijn voor

het bevorderen van het sociale netwerk en de sociale steun bij mensen met een
psychotische aandoening (Castelein e.a. 2008). Vanwege deze reden is er binnen
Lentis te Groningen het HospitalitY Project (HY-project) gestart.

Het HY-project is een verpleegkundige interventie voor mensen met een
psychotische aandoening (Vogel e.a. 2019; Vogel e.a. 2023). De doelen van het
HY-project hadden betrekking op het bevorderen van het sociale contact en
zelfredzaamheid en het reduceren van eenzaamheid bij deze groep patiénten.
Lotgenotencontact en een ‘on the spot’ vaardigheidstraining werden aangeboden

in een eetclub, onder de begeleiding van een getrainde verpleegkundige (Vogel

e.a. 2019; Vogel e.a. 2023). De rol van de verpleegkundige omvatte het begeleiden
van de activiteiten van deelnemers rondom het eten en het lotgenotencontact. De
HY-eetclub bestond uit vijftien etentjes, die met de frequentie van één keer in de
twee weken plaatsvonden. Onder begeleiding van een verpleegkundige gingen drie
deelnemers om de beurt voor elkaar koken. De etentjes werden bij deelnemers
thuis (of op de woonlocatie) georganiseerd. Voorafgaand aan het project stelden
deelnemers doelen op, waar zij tijdens het project aan hebben gewerkt. Deze doelen
hadden betrekking op het verbeteren van sociale vaardigheden, lotgenotencontact en
de praktische aspecten omtrent het organiseren van een etentje. De methodiek van
de HY interventie staat uitgebreid beschreven in twee eerder gepubliceerde studies
(Vogel e.a. 2019; Vogel e.a. 2023) en in een YouTube video (zie QR code onderaan de
literatuurlijst).

Tijdens de interventie werd -door middel van vragenlijsten en de dagboekmetingen-
gemeten of het HY-project een positief effect heeft op iemands persoonlijk herstel
en sociale netwerk. Volgens Burke e.a. (2019) is het echter van groot belang om de
interventieaspecten van lotgenotensteun ook kwalitatief te onderzoeken. Kwalitatief
onderzoek stelt ons in staat om inzicht te krijgen in processen die het persoonlijke
herstel en het functioneren binnen een eetclub mogelijk bevorderen (Patterson e.a.
2009; Moore e.a. 2015). In dit onderzoek wordt de HY-interventie voor mensen met
psychotische aandoeningen kwalitatief geévalueerd. Meer inzicht in de ervaringen
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van deelnemers kan toekomstige lotgenotensteun-interventies helpen verbeteren.
We vragen de ervaringen van deelnemers uit over: 1) de organisatie van etentje; 2)
het sociale contact tijdens en rondom de etentjes en 3) de vaardigheidstraining.

Methode

Deelnemers

Voor dit kwalitatieve onderzoek zijn alle achtentwintig deelnemers van de
HospitalitY interventie benaderd. Dit waren mensen in de leeftijd tussen 18-65 jaar,
gediagnosticeerd met een psychotische stoornis (DSM IV of 5: 295.xx, 297.1, 298,80,
298.90), die de Nederlandse taal goed beheersen. Mensen konden deelnemen aan het
kwalitatieve onderzoek, ongeacht het aantal HY-etentjes waar ze aan mee hebben
gedaan. De deelnemers zijn in het huidige onderzoek aangeduid als D1 t/m D12.

Procedure

Voorafgaand aan het afnemen van de interviews werden de potentiéle participanten
geinformeerd over het doel van de evaluatie en de procedure van het bewaren en
gebruiken van de verkregen data. De vragen die de potentiéle deelnemers, voor
of tijdens het interview hadden, werden beantwoord. Bovendien werd er door een
interviewer voorafgaand aan het interview benadrukt dat de participant op elk
moment zijn/haar deelname kon staken, zonder een reden op te hoeven geven.
Ten slotte heeft de onderzoeker een schriftelijke toestemming van de potentiéle
participanten gekregen, om de geanonimiseerde data te mogen gebruiken en om
de quotes anoniem te mogen rapporteren. De interviews met patiénten werden,
athankelijk van hun voorkeur, op de afdeling dan wel bij de deelnemer thuis
afgenomen.

COVID-19 beperking

Volgens de planning zouden de interviews in de periode van september 2019 tot
december 2019 plaatsvinden. Vanwege de COVID-19 crisis zijn enkele interviews
echter uitgesteld, waardoor de dataverzameling liep tot september 2020. Door de
COVID-19 crisis was het niet mogelijk om alle participanten in de directe omgeving
te interviewen. Daarom werd er besloten om de interviews te houden door te
beeldbellen via Minddistrict. Minddistrict is een veilig eHealth platform die door
zorgorganisaties wordt gebruikt om hun cliénten te behandelen of te begeleiden
(Minddistrict.com, 2020).

Semigestructureerd interview

Er is gekozen voor semigestructureerde interviews die standaard, door twee
personen werden afgenomen. Interviewers zijn gedetailleerd geinstrueerd voor

de start van de interviewafnames. Daarnaast werden de interviews met een
audiorecorder opgenomen. Bij het verzamelen, opslaan en het gebruiken van de
opnames met vertrouwelijke informatie werd de richtlijn voor datamanagement in
wetenschappelijk onderzoek gehanteerd.

Tijdens het semigestructureerd interview werden deelnemers gevraagd naar

hun ervaringen met organisatie van het etentje, het sociaal contact en de
vaardigheidstraining. Deelnemers kregen eerst de open vraag voorgelegd,
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bijvoorbeeld: “Wat waren uw ervaringen met de HY-interventie op organisatorisch/
praktisch gebied?’. Wanneer een deelnemer niet met een spontaan antwoord kwam,
werd er geprompt met enkele suggesties: ‘Hoe bent u bijvoorbeeld omgegaan met de
kosten van de etentjes?’, of ‘Wat vond u van de reisafstanden die u moest maken?’.
Als laatste werd aan deelnemers gevraagd of ze iets misten aan het project, of zij
opnieuw aan een dergelijke interventie zouden willen meedoen en of ze aanvullende
zaken kwijt wilden over de interventie.

Data-analyse

De audio-opnames werden verbatim getranscribeerd en gecodeerd. Daaropvolgend
werden de gegevens systematisch gecategoriseerd naar drie thema’s: organisatie
eetclub; sociaal contact en vaardigheidstraining. Vervolgens werd er binnen de

drie domeinen een thematische analyse gedaan in ATLAS.ti (Scientific Software
Development GmbH) versie 8.0. ATLAS.ti is een software dat bedoeld is om de
verzamelde kwalitatieve onderzoeksdata te analyseren (Atlasti.com 2019). Om de
anonimiteit van de participanten te garanderen werden de transcripten genummerd
en werd alle informatie die tot identificatie zou kunnen leiden, verwijderd. Positieve
ervaringen met een bepaald thema werden met een + aangeduid, neutrale ervaringen
met een +/- en overwegend negatieve ervaringen werden met een - aangegeven.

Resultaten

Achtergrondkenmerken deelnemers

Er zijn n=12 deelnemers geinterviewd over hun deelname aan het HY-project. De
gemiddelde leeftijd van deze personen was 44,7 jaar (SD=11,3) en de groep bestond
voor 75% (n=9) uit mannen. Zeven van de twaalf deelnemers hebben het project
volledig doorlopen (=9 etentjes bijgewoond) en vijf deelnemers zijn vroegtijdig
gestopt (<8 etentjes bijgewoond).

Non-response

De overige zestien HY- deelnemers hebben niet deelgenomen aan de evaluatie

om de volgende redenen: maatregelen met betrekking tot COVID-19 en het niet
beschikken over noodzakelijke technologie voor het beeldbellen (geen internet/
smartphone) (n=1); psychotische decompensatie (n=2); voor deelnemers die het
project al minstens één jaar geleden hebben afgerond, was het te lang geleden om
nog te willen/kunnen evalueren (n=2); deelnemers die uit de zorg zijn gegaan en
niet (langer) geassocieerd wilden worden met GGZ (n=2) en deelnemers die zonder
opgaaf van reden aangaven niet te willen deelnemen (n=9).

Thema 1: Organisatorische factoren

Reisafstanden

Negen van de twaalf participanten, die allen eigen vervoer hadden, gaven aan dat de
reisafstanden die zij moesten afleggen om naar de mededeelnemers te komen goed te
doen waren.
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“Eén keer in de zoveel tijd moest ik naar Beilen. Dat vond ik niet zo’n probleem.
Van Hoogeveen naar Beilen is 20 minuutjes. Scheelt, ik heb een auto, dus dan hoef
ik ook niet met de trein.” [D4: +]

Drie van de twaalf participanten gaven daarentegen aan dat de lange reisafstanden
moeilijk te overbruggen waren, voornamelijk doordat zij niet over eigen vervoer
beschikten. Deelnemer [SD6: +/-], die wel over eigen vervoer beschikte, vond

het reizen goed te doen. Echter gaf hij aan initiatief te hebben genomen om de
mededeelnemers zonder eigen vervoer naar de etentjes te brengen en weer op te
halen. Volgens deze deelnemer zou de reisafstand voor zijn groepsgenoten een reden
kunnen zijn geweest om vroegtijdig te stoppen met het project. De woonafstanden
waren groot en sommige deelnemers durfden niet gebruik te maken van het
openbaar vervoer. Voor deze deelnemers voelde het onveilig om alleen te moeten
reizen.

Kosten etentjes

De meeste participanten (n=9) hebben de kosten gedeeld. Ieder eetclubdeelnemer
gaf voorafgaand aan een etentje drie tot vijf euro aan de gastheer/gastvrouw om
boodschappen te doen. Drie andere participanten hebben de boodschappen zelf
betaald. Nagenoeg alle participanten (n=11) waren positief over de manier waarop
zij zijn omgegaan met de kosten van de etentjes.

“We betaalden per persoon vier euro per maaltijd, zeg maar. Op zich wel reéel.
Je moet toch de ingrediénten halen. En mensen zoals ik hebben niet zoveel te
besteden. Dan is het wel prettig dat ze je tegemoetkomen, zeg maar.” [D4: +]

Eén andere deelnemer gaf aan een minder positieve ervaring te hebben gehad
met het bekostigen van de etentjes. Hij vond het vervelend dat een van zijn
mededeelnemers zich niet aan de afspraken wilde houden en niet bij wilde dragen
aan de kosten van het etentje.

Geschiktheid eigen woning

Tien van de twaalf participanten vonden de eigen woonlocatie geschikt om mensen
te ontvangen voor een diner. De eetclubdeelnemers hadden voldoende ruimte,
geschikt meubilair en genoeg keukengerei voor vier personen.

“Mijn huis is wel geschikt om mensen te ontvangen. Ik heb een goede eettafel en
ik heb 5 stoelen en iedereen kan ruim zitten. Nou, mijn huis is geschikt voor een
groepje.” [D8: +]

De twee andere deelnemers gaven aan dat zij maar twee etenjes hebben bijgewoond
en niet in de rol van de gastheer zijn geweest.

Rol van gastheer/gastvrouw
Tien van de twaalf eetclubdeelnemers hebben minstens één etentje georganiseerd.
Hiervan hebben acht dit als positief ervaren.



“Etentjes organiseren geeft een bepaalde spanning, maar om het te organiseren is
gewoon leuk. Het voelt dan fijn dat het dan is gelukt.” [D5: +]

De twee andere deelnemers vonden het voldoen aan de verwachtingen van de
mededeelnemers en het koken voor meerdere mensen erg stressvol. Zonder de hulp
van begeleidende verpleegkundige en de naasten was de organisatie van het etentje,
volgens deze deelnemers, moeilijk realiseerbaar.

“Tk zag er ook tegen op, omdat ik het niet gewend ben om te koken voor meerdere
mensen. Daar had ik spanning en stress van, dus dan eh ging ik van tevoren de
begeleider mailen of via de whatsapp eh van ‘dit is mijn plan’ en dan een heel
schema- tijdschema erbij van ‘dan moet de macaroni in de pan, dan moet de
gehakt in de pan en dan dit en dan dat’[...]. En dan zei de begeleider van ‘Nou, dat
is heel goed geregeld, of er mist nog iets, bijvoorbeeld dit en dat’.” [D6: +/-]

Duur van de interventie en frequentie van de etentjes

De duur van de interventie werd met 15 etentjes goed bevonden (n=11). Het was lang
genoeg om met elkaar vertrouwd te raken en om te werken aan de vooraf gestelde
doelen.

“Als je nieuwe mensen wilt leren kennen, is dat ruim voldoende lang, denk ik.
Dat je na 15 keer elkaar best goed leert kennen omdat je veel tijd met elkaar
doorbrengt.” [D8: +]

Eén deelnemer had een neutrale mening over de duur van het project:

“Nou, bij de laatste twee was het een beetje zoeken naar gespreksstof. Ja, we
hadden, nou niet alles, maar wel veel besproken. Ik vond het niet vervelend.
Ik vond het ook interessant, soms was het ook gezellig, maar het zijn niet direct
mensen die je zelf uitkiest of eh... nee dus dat, ja.” [D6: +/-]

De etentjes vonden om de twee weken plaats, wat prettig en haalbaar werd gevonden
(n=10).

“Dat vond ik wel goed. Dat geeft je een week om het te laten bezinken en een week
om boodschappen te doen. Daarom vond ik die frequentie wel oké. Want ik heb ook
mijn eigen afspraken. De etentjes gaf een soort stok achter de deur, dat je niet kon
verdoezelen in eenzaambheid. Je kon jezelf makkelijker bij de lurven pakken, van
kom we gaan er wel heen. Dat het wel belangrijk is.” [D9: +]

Twee andere participanten gaven echter aan de frequentie niet optimaal te vinden.

Voor mij was dat wel intensief om 1 keer per 2 weken af te spreken.” [D8: -]
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Tabel 1
Overwegend Neutraal/geen Overwegend

Organisatorische factoren positief mening negatief
Reisafstanden n=9 n=0 n=3
Kosten etentjes n=11 n=0 n=1
Geschiktheid eigen woning n=10 n=2 n=0
Organisatie etentje n=38 n=3 n=1

Duur van het project n=11 n=1 n=0
Frequentie van etentjes n=10 n=0 n=2

Thema 2: Sociaal contact tijdens het project

Lotgenotencontact/etentje bij mededeelnemers

Het contact met de mededeelnemers werd door de meeste deelnemers als prettig
ervaren (n=9). De deelnemers gaven aan dat zij het erg fijn vonden om herkenning
bij de lotgenoten te vinden en geen uitleg over de aandoening te hoeven geven.
Bovendien vonden zij het prettig om te beseffen dat je in je ziektebeeld niet alleen
staat. Daarnaast was het voor de deelnemers hoopgevend om te ervaren dat er ook
lotgenoten zijn die heel goed functioneren en niet meer psychotisch zijn.

“Nou, herkenning van het probleem was prettig en ook de situatie dat het wel goed
kan komen, zeg maar, dat je niet de hele tijd psychotisch bent.” [D3: +]

De belangrijkste voorwaarden voor het hebben van een goed contact was volgens
deelnemers de ‘klik’ die je met elkaar hebt.

“Wij hadden een ‘klik’ met elkaar om het zo maar te zeggen. Ik denk dat wij
misschien ook nog door zouden willen gaan met de eetclub. Omdat wij het koken
voor elkaar zo leuk vonden en gezellig rond de tafel, babbelend en zo. Dus dat wij
dat heel plezierig vonden.” [D3: +]

Of je wel/niet de ‘klik’ met elkaar krijgt hing volgens de deelnemers af van de
aanwezigheid van de gemeenschappelijke (persoonlijke) kenmerken, interesses,
eensluidende ervaringen rondom psychose en van een gedeelde visie op het leven.
Bovendien noemde één deelnemer de leeftijd als een factor die de ‘klik’ kan helpen
ontstaan.

“Ik ben het natuurlijk wat ouder en zij waren wat jonger. Had toch dat de jongen
met dat meisje beter klikte dan met mij. Ik dacht dat het met de leeftijd te maken
had, want ze konden met mekaar goed vinden.” [D3: +/-]

Wanneer er geen ‘klik’ werd ervaren met de eetclubgenoten, vonden deelnemers het
contact met de lotgenoten ook minder prettig (n=3). Dit kwam door een gebrek aan
kennismaking voorafgaand aan het project, uiteenlopende verwachtingen van de
eetclub, een niet optimale groepssamenstelling of een psychotische terugval van de
deelnemers. Ook veranderden enkele groepen, door uitval van één of meer leden,
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van samenstelling. In zo’n geval kwam er een nieuwe deelnemer uit de wachtlijst in
de groep.

“Ja, in het begin hebben we een persoon erbij gehad, die is niet lang gebleven. Die
was heel kort door de bocht en hij vond het maar niks dat koken. Hij is ook maar
één keer geweest en toen is er iemand anders in de plaats gekomen. Dat gaf wel wat
spanning.” [D4: -]

Besproken onderwerpen

Tijdens het lotgenotencontact zijn er verschillende gespreksonderwerpen aan

bod gekomen, zoals werk/dagbesteding, stigma en het belang van familie.

Acht deelnemers hebben gesprekken gevoerd over psychose en de herkenbare
problematieken, waar iemand met deze diagnose vaak mee te maken krijgt. Deze
deelnemers gaven aan dat ze behoefte hadden om over hun psychose te praten en dat
ze het bespreken van hun diagnose met de lotgenoten als prettig en zinvol hebben
ervaren.

“Herkenbaarheid, ook herkenbaar bij de verpleegkundige die zelf nooit een
psychose heeft gehad, maar wel bekend is met de problematiek |[...]. Maar het is ook
weleens prettig om het met je lotgenoten erover te hebben, ja.” [D6: +]

Opvallend was dat sommige deelnemers juist geen behoefte voelden om over hun
psychose te praten met lotgenoten, of dit zelfs als negatief hebben ervaren (n=3).

“Dat is een gevoelig onderwerp. We weten allemaal dat we het hebben, maar we
willen het niet weer hebben. Dat is het enige wat we met elkaar over hebben gehad.
We hebben het verder niet met elkaar gedeeld. Dat wil ik niet [...]. Ja, en ik praat
zelf liever over de toekomst dan over het verleden.” [D5: -]

Eén deelnemer gaf aan dat zijn ervaring rondom psychose anders was dan die van de
eetclubgenoten, waardoor er weinig herkenning was. Daarnaast gaf deze deelnemer
aan dat de aanwezigheid van de begeleidende verpleegkundige ervoor zorgde dat

de deelnemers niet openhartig durfden te vertellen over hun ervaringen rondom
psychose. Een andere deelnemer kon zich niet meer herinneren of hij in zijn groepje
het ook over psychoses gehad heeft.

Contact met de verpleegkundige

Het contact met de verpleegkundigen hebben nagenoeg alle eetclubdeelnemers
(n=11) als prettig ervaren. De verpleegkundigen werden door de deelnemers

als erg betrokken, open, duidelijk, behulpzaam en stimulerend omgeschreven.
Verpleegkundigen hielpen met het stellen van de doelen, het voorbereiden van de
etentjes en met het ontwikkelen/behouden van de groepsdynamiek, door soms de
gesprekken op gang te brengen. Eén deelnemer [D10] gaf aan dat het contact met
en de begeleiding van de verpleegkundige erg prettig en stimulerend was, waardoor
hij gemotiveerd was om aan het project deel te blijven nemen. Bovendien gaven
de deelnemers aan dat de verpleegkundigen zich waar nodig ook afzijdig hebben
gehouden, door zich niet te mengen in de gesprekken.
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“Ik kan de verpleegkundige niet genoeg prijzen. Ze heeft zoveel voor mij gedaan.
Niet alleen op dit viak, maar ook op andere viakken. Ze was erg betrokken, en op
een goede manier afstandelijk. Ze wist heel duidelijk haar positie te bepalen.”
[D9: +]

Eén deelnemer vond de aanwezigheid van een verpleegkundige overbodig.

“Zonder begeleiding was het ook wel gelukt hoor.” [D2: -]

Tabel 2

Overwegend Neutraal/geen Overwegend
Contact positief mening negatief
Lotgenotencontact n=10 n=2 n=1
Bespreking psychose n=8 n=1 n=3
Contact met begeleider n=11 n=0 n=1

Thema 3: Vaardigheidstraining

De deelnemers hebben aan het begin van de interventie verschillende doelen
geformuleerd. Sommige participanten hebben tijdens het project aan de meerdere
doelen gewerkt. Enkelen konden zich hun doelen niet meer herinneren. De meeste
deelnemers (n=8) hadden als doel ‘het sociale (lotgenoten) contact opbouwen’
opgegeven.

“Tk was meer nieuwsgierig naar hoe andere mensen psychose en al die dingen
ervaarden.” [D7]

De helft (n=6) wilde werken aan het zelfstandig koken voor een groep en het
ontvangen van gasten.

“Toen ik een jaar of 15 op mezelf kwam, kookte ik elke dag. Ik ben verhuisd naar
een andere woning en toen is dat een beetje verwaterd door bij mijn ouders te gaan
eten. Dus dat was toch een beetje de opzet dat ik weer een beetje ga koken voor
mezelf. Dat was wel het doel ervan. Zelfstandig leren koken.” [D4]

Sommige deelnemers (n=4) wilden werken aan de sociale vaardigheden, zoals
beter luisteren naar de ander, een gesprek starten en jezelf goed uitdrukken en
presenteren.

“Tk ben heel snel onder de indruk van iemand. Dan vind ik het heel moeilijk om
mezelf daarover heen te presenteren.” [D9]

Zeven van de twaalf deelnemers gaven aan hun doelen te hebben behaald.
Twee deelnemers gaven bijvoorbeeld aan erg blij te zijn met het opgedane
lotgenotencontact en dat dit contact, na afloop van het project, is blijven bestaan.
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“Tk heb ook nog contact met een deelnemer. Op dit moment kan dat natuurlijk niet
[ed. COVID-19 maatregelen] om een keer op een terrasje te gaan zitten. Dat is een
voordeel van zo'n HY-project. Anders had ik de deelnemer nooit leren kennen.”
[D5: +]

Vier andere deelnemers konden geen eenduidig aantwoord geven op de vraag of zij
hun doelen hebben behaald.

“Nou, ik weet niet of ze verbeterd zijn. Ja, dat ging eh, ja... Soms wel goed, soms
niet. Het ligt net hoe ik me voel, want soms zit ik wat minder in mijn vel en dan
lukt het niet.” [DI: +/-]

De laatste deelnemer gaf aan niet meer te herinneren of hij zijn doelen al dan niet
behaald heeft.

Reflectie op deelname

De meerderheid (n=7) van de deelnemers gaf aan dat ze opnieuw mee zouden willen
doen aan een dergelijk project, of aan een vervolg van het HY-project. Het was fijn
dat ze via HY mensen met dezelfde problemen konden ontmoeten en om samen iets
te ondernemen.

“Jawel. Het is een stukje afleiding, een bezigheid ja. Ik weet nu hoe het gaat.
Maar dan is de vraag zou het tweede groepje ook zo klikken. Dat is altijd maar
afwachten.” [D4: +]

Vier van de twaalf deelnemers waren neutraal, al kwam dit deels door het onderzoek
dat aan het project was gekoppeld.

“Dat denk ik wel, maar ik zou het wel gewoon, wel met je lotgenoten natuurlijk dan
wel een beetje, maar niet zo snel meer met een heel onderzoek eraan vast ofzo, dat
denk ik niet.” [D2: +/-]

De laatste deelnemer gaf aan niet weer deel te willen nemen aan een soortgelijk
project.

“Tk ben bang dat ik het eten niet lust. En dat er weer mensen kunnen afhaken. Dat
zijn twee redenen waarom ik minder snel weer mee zou willen doen.” [DI0: -]

Discussie

In dit onderzoek is geévalueerd hoe mensen met een psychose deelname aan de
HospitalitY interventie, een tweewekelijkse eetclub, hebben ervaren. De organisatie
van de etentjes was voor de meeste deelnemers goed te doen, met een goed te
overbruggen reisafstand, acceptabele kosten en eigen woonlocaties die geschikt
waren voor vier eters. Wel werd aangegeven dat deelname aan etentjes belemmerd
werd als men geen toegang had tot (eigen) vervoer en als er geen goede afspraken
waren rondom de kosten van etentjes. Het lotgenotencontact was voor de meeste
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deelnemers belangrijk en prettig. Vooral de herkenning, het besef dat je niet de enige
bent met deze problemen, het feit dat sommige mededeelnemers met vergelijkbare
problematiek heel goed functioneerden en niet meer psychotisch waren, maakte het
lotgenotencontact hoopgevend en aangenaam. De belangrijkste voorwaarde voor
het hebben van een goed contact met de lotgenoten was de ‘klik’. Ook het contact
met de begeleidende verpleegkundigen werd door nagenoeg alle deelnemers als erg
prettig ervaren. Het werken aan de doelen was volgens de meeste deelnemers nuttig
en voor sommige een goede motivatie voor de deelname aan het project. De meeste
deelnemers hebben hun vooraf gestelde doelen behaald.

Vergelijking bestaande literatuur

Onze bevindingen komen in grote mate overeen met wat er reeds bekend is uit de
bestaande literatuur. Onze uitkomst dat de deelnemers de kosten van etentjes (drie
tot vijf euro) acceptabel vonden en op prijs stelden dat er binnen het HY-project
rekening werd gehouden met hun beperkte financiéle mogelijkheden, komen
overeen met de literatuur. Marson e.a. (2006) bevestigd dat de financiéle draagkracht
bij mensen met psychotische aandoeningen vaak beperkt is. Tevens heeft eerder
onderzoek aangetoond dat (te) grote woonafstanden en vervoersproblemen
hinderend zijn voor de participatie in de samenleving (Storm & Post 2012). Dit is in
overeenstemming met onze bevindingen over beperkende factoren in de organisatie
van de etentjes (i.e. te grote reisafstanden en vervoersproblemen).

Onze bevinding dat een ‘klik’ noodzakelijk was voor een goed lotgenotencontact,
komt overeen met de bevindingen van Hoijtink (2007). Hoijtink bevestigt dat
interpersoonlijke aantrekkingskracht één van de voorwaardes is voor het ontstaan
van verbinding tussen de groepsleden en een sterk (therapeutische) potentieel

van een groep. Uit de review van Fehr (2008) waarin onder anderen de analogie
tussen vrienden onderzocht werd is gebleken dat mensen tot elkaar aangetrokken
worden wanneer zij op verschillende gebieden overeenkomsten hebben. Gedeelde
demografische kenmerken (e.g. leeftijd, opleiding, achtergrond), aansluitende
interesses en voorkeuren voor bepaalde activiteiten/hobby’s, gedeelde waarden en
persoonlijke kenmerken dragen bij aan het ontstaan van vriendschappen (Fehr
2008). Dit komt overeen met onze bevindingen met betrekking tot voorwaarden
voor het verkrijgen van een ‘klik’ met de eetclubgenoten. De verschillen in
specificiteit van de klachten/ervaringen rondom beleving van psychose, het niet

zelf mogen kiezen bij wie de deelnemers in het groepje kwamen, de terugval van

de mededeelnemers, het inbrengen van een nieuw persoon in de groep (bij uitval
van een deelnemer) en de uiteenlopende verwachtingen van de HY-interventie,
maakten dat sommige deelnemers geen of weinig ‘klik’ met elkaar hadden. Het zelf
samenstellen van een eetclub, of een verpleegkundige mensen bij elkaar laten zoeken
waarvan zij verwachten dat deze goed matchen, zou hierbij mogelijk kunnen helpen.
Onze bevinding dat de steun van de verpleegkundige erg belangrijk was, zeker in

de beginfase, komt overeen met bestaande literatuur. Volgens Lehman e.a. (2010)
kan een hulpverlener, door de cliént te ondersteunen bij het uitvoeren van de taken
rondom planning en organisatie, de therapie/interventietrouw bevorderen. Wel werd
in enkele gevallen aangegeven dat de aanwezigheid van een begeleider ervoor zorgde
dat de sfeer tijdens de etentjes wat klinisch en onnatuurlijk was.

Hoewel de meeste deelnemers positief waren over het werken aan doelen, werd
aangegeven dat het kunnen toepassen van de geleerde vaardigheden athankelijk was
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van hoe men in zijn vel zat op een bepaald moment. Dit is in overeenstemming met
bestaande literatuur, waarin gesteld wordt dat de negatieve symptomen, cognitieve
problemen en een verminderd sociaal functioneren waar mensen met psychotische
aandoeningen veelal mee kampen, met de (medicamenteuse) behandeling nauwelijks
volledig verholpen worden en er vaak restsymptomen overblijven (Wiersma 2010).
Hierdoor kan deelname aan een groep en de communicatie onderling tijdens het
HY-project belemmerd worden. In de gevallen dat een groep vroegtijdig stopte, was
er onvoldoende gelegenheid om aan de doelen te werken.

Opvallende bevindingen

De meeste deelnemers benoemden dat het belangrijk en fijn was om de ervaringen
rondom hun ziekte met lotgenoten te kunnen delen en te leren van ervaringen

van anderen. Sommige deelnemers gaven echter aan dat zij het onaangenaam

en overbodig vonden om het over hun psychose te hebben tijdens de etentjes.

Dit is opvallend, omdat het lotgenotencontact en het bespreken van psychose en
bijkomende problematiek een belangrijk onderdeel was van de HY-interventie
(Vogel e.a. 2018; Vogel e.a. 2023). Mogelijk waren deelnemers tijdens de werving
onvoldoende geinformeerd over deze doelen van HY.

Hoewel de steun van de verpleegkundige tijdens de vaardigheidstraining veelal

als erg prettig werd ervaren, werd door sommige deelnemers aangegeven dat

de aanwezigheid van een verpleegkundige tijdens het lotgenotencontact in de
thuissituatie er juist voor zorgde dat desbetreffende deelnemers het niet openhartig
durfden te praten over de ervaringen rondom psychose. Volgens de HY-methodiek
zou de begeleidende verpleegkundige uitsluitend het lotgenotencontact moeten
faciliteren, om het contact tussen de deelnemers tot stand te laten komen, maar
zichzelf verder afzijdig moeten houden waar het gaat om de inhoud van de
gesprekken (Vogel e.a. 2018). Mogelijk is in deze gevallen de methodiek niet
voldoende gevolgd.

Beperkingen en sterke punten

Alle 28 deelnemers van de HY-eetclub die meededen aan de RCT, zijn voor het
huidig onderzoek benaderd. Daarbij is de verdeling van deelnemers die het project
volledig hebben doorlopen (n=7) en die vroegtijdig zijn gestopt (n=5) ongeveer
gelijk, waardoor er geen sprake lijkt te zijn van selectiebias. Het huidige onderzoek
heeft daarom heldere inzichten opgeleverd over succesvolle en belemmerende
factoren van de HY-interventie.

Conclusie en aanbevelingen

De meeste deelnemers hebben gunstige ervaringen met het HY-project gehad
en daarmee zijn de resultaten van dit kwalitatieve onderzoek positiever dan de
kwantitatieve resultaten van RCT (Vogel e.a. 2023). Aangezien het interventie
onderzoek geen meetbare effecten van de HY-interventie heeft aangetoond (Vogel
e.a. 2023), wordt deze interventie niet langer aangeboden binnen de GGZ. De
resultaten van dit kwalitatieve onderzoek laten echter zien dat mensen met een
psychotische aandoening het deelnemen aan een eetclub veelal wel als plezierig
en positief hebben ervaren. Het stimuleren van samen eten en praten, zoals ook
in lotgenotengroepen gebeurt, kan daarom zinvol zijn voor mensen met een
psychotische kwetsbaarheid, ook als dit niet is in de vorm van een door de GGZ
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aangeboden interventie. Daarnaast laten de resultaten van dit kwalitatieve evaluatie
zien dat het waarborgen van de randvoorwaarden van de lotgenoteninterventie

erg belangrijk zijn voor het succesvol uitvoeren van de interventie. Een tweede
aanbeveling is om te controleren of het protocol van een lotgenoteninterventie door
de betrokkenen nauwkeurig gevolgd wordt, hierbij kun je bijvoorbeeld denken

aan een informatieoverdracht tijdens de werving, de rol van de verpleegkundige
begeleider tijdens het lotgenotencontact en de beschikbaarheid van de
reservedeelnemers bij tussentijds athaken/uitvallen van deelnemers. Bovendien is
het belangrijk om voldoende tijd aan de kennismaking te besteden om de spanning,
die bij het ontmoeten van onbekenden kan ontstaan, te verminderen (Vogel e.a.
2018). Daarnaast wordt er aanbevolen om de mensen die uit de reservegroep
tussentijds instromen, voor aanvang aan de eetclub, ook de gelegenheid te bieden
om op een neutrale locatie kennis te maken met de groepsgenoten. Een vierde
aanbeveling is om ervoor te zorgen dat de deelnemers elkaar eenvoudig kunnen
bereiken met het vervoer dat zij tot hun beschikking hebben. Tot slot is het
belangrijk om bij het samenstellen van de lotgenotengroepen rekening te houden
met de gedeelde kenmerken van de potentiéle deelnemers, om het gevoel van ‘klik’
tussen de lotgenoten te bevorderen.
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Cannabisgebruik tijdens zwangerschap

Wat te adviseren?

H. Ozkal, T.R.W.M. Walrave

Samenvatting

De prevalentie van cannabisgebruik onder volwassenen en jongeren is wereldwijd
aan het toenemen. Het consumeren van cannabis tijdens de zwangerschap kan

een aantal negatieve gevolgen hebben voor de gezondheid van het ongeboren

kind, waaronder verminderd geboortegewicht, neuro ontwikkelingsstoornissen

en blootstelling aan cannabinoiden via moedermelk. Kinderen die blootgesteld

zijn aan cannabinoiden tijdens de vroege ontwikkeling, zoals tijdens de
zwangerschap en/of tijdens het geven van borstvoeding, kunnen gedrags- en
aandachtsproblemen ontwikkelen, evenals depressieve symptomen. Bipolaire
patiénten zijn oververtegenwoordigd onder degenen die een verslaving aan alcohol
en drugs ontwikkelen. Zwangere vrouwen met een bipolaire stoornis en een
geschiedenis van dagelijks cannabisgebruik dienen nauwlettend te worden gevolgd
door een multidisciplinair team. Een POP-poli (prenatale en postnatale polikliniek)
is daarvoor aangewezen vanwege de psychotherapeutische en farmacologische
interventies die er aanbevolen en aangeboden kunnen worden ter ondersteuning van
hun geestelijke gezondheid en de gezondheid van hun ongeboren kind.

Leerdoelen

Na het bestuderen van dit artikel

« weet u wat de gevolgen zijn van cannabis gebruik tijdens zwangerschap

« weet u wat het effect is van cannabisgebruik bij een bipolaire stoornis

o heeft u een advies voor het afbouwen en stoppen van cannabis tijdens de
zwangerschap

Inleiding

De consumptie van cannabis en de potentie ervan groeit wereldwijd onder
volwassenen en jongeren.1-3 Bovendien is er een verband aangetoond tussen

het gebruik van cannabis en psychotische klachten.4,5 Cannabis is één van de
meest gebruikte illegale drugs tijdens de zwangerschap en volgens zelfrapportage
onderzoeken gebruiken tussen 2% en 5% van de zwangere vrouwen cannabis
tijdens de zwangerschap, hoewel dit waarschijnlijk een onderrapportage is.6-8
Risicofactoren voor het voortzetten van cannabisgebruik tijdens de zwangerschap,
zijn onder meer alleenstaande of niet getrouwd zijn, een lager inkomen, minder
opleiding of een partner die ook cannabis gebruikt.6,7 Helaas is er ook een
verhoogd gebruik van alcohol, tabak en andere illegale drugs onder vrouwen die
tijdens de zwangerschap cannabis gebruiken.6,9 Studies hebben aangetoond dat
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cannabinoiden de placenta kunnen passeren en terecht komen in de moedermelk,
wat resulteert in blootstelling van het foetus en het pasgeboren kind.9-12

Deze blootstelling kan leiden tot een lager geboortegewicht en neurologische
ontwikkelingsproblemen.13-16 Bij pasgeborenen die blootgesteld zijn aan cannabis
kunnen ontwenningsverschijnselen optreden, zoals sneller schrikken, tremoren

en fotofobie.17 Gedurende de ontwikkeling van het kind dat was blootgesteld aan
cannabis werden er al vanaf een leeftijd van 18 maanden meer agressief gedrag

en aandachtsproblemen gezien.18 Bij kinderen die blootgesteld zijn aan cannabis
tijdens de ontwikkeling, kunnen agressief gedrag, aandachtsproblemen, problemen
op school, ADHD-klachten, slaapproblemen, depressieve klachten met angst en
eerder cannabisgebruik optreden.17-25 Bij 50% van de patiénten met een bipolaire
stoornis komt verslaving aan alcohol en/of drugs voor, wat kan leiden tot een eerdere
uiting van deze psychiatrische aandoening, verkorting van de latentieperiode,
persisterende? en grotere aantal symptomen, meer en/of langere episoden en een
hoger suiciderisico.26,27

Casus

Patiénte is een samenwonende zwangere vrouw van 28 jaar G3P1A1 nu 16 weken
zwanger bekend met een bipolaire stoornis type 1, en ze zat in de ziektewet voor
haar werk als productiemedewerker vanwege zwangerschap gerelateerde problemen.
Na de eerste zwangerschap ontwikkelde ze een post-partumpsychose, na een
opname, verbetering van dag-nachtritme en medicamenteuze behandeling middels
olanzapine stabiliseerde patiénte toen vlot. Na deze zwangerschap raakte patiénte
nogmaals zwanger. Deze zwangerschap heeft zij vroegtijdig beéindigd vanwege de
angst op een recidief psychose. Momenteel is zij 16 weken zwanger van haar huidige
partner uit Senegal en heeft momenteel nog geen verblijfsvergunning. Zij wil haar
huidige zwangerschap graag volbrengen en komt voor adviezen op de POP-poli. De
patiénte vertelt dat haar dochter een huilbaby was en nu tijdens school agressieve
gedragsproblemen en een leerachterstand heeft. Verder is er met ex-partner geen
contact meer en neemt zij de volledige zorg van haar dochter op zich.

Haar vraag richt zich voornamelijk op haar gebruik van cannabis nu gedurende haar
zwangerschap. Wegens haar geloofsovertuiging Winti rookt zij dagelijks, samen

met partner, cannabis om vloeken en slechte bedoelingen van geesten te verdrijven.
Daarnaast heeft de Winti gemeenschap maandelijks een ritueel waar ze de winti’s
eren en offers brengen als dank, waarbij patiénte dan meer cannabis rookt samen
met andere winti leden. Ze wil dit allemaal graag continueren en vraagt zich af of
dit effect zal hebben op haar ongeboren kind. Eerder had ze geprobeerd om minder
dan 3 joints te roken op een dag, maar dit was erg moeilijk en lukte uiteindelijk niet.
Tijdens het gesprek met de psychiater kreeg zij te horen dat er nadelige effecten zijn
bij het gebruik van cannabis tijdens een zwangerschap waarop patiénte een atbouw
schema af sprak met haar psychiater. Dit werkte echter niet voor haar, waarbij zij al
snel weer 3 joints per dag ging roken.

Vervolgens werd er medicamenteuze ondersteuning geboden met quetiapine 12,5mg
- 25mg. Patiénte heeft toen kunnen afbouwen naar 1 joint per dag, helemaal stoppen
lukte niet omdat partner nog dagelijks cannabis rookte in huis. Na een volbrachte
zwangerschap van 40 weken beviel patiénte in het ziekenhuis zodat de pasgeborene
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gemonitord en gecontroleerd kon worden op ontwenningsverschijnselen, daarnaast
bleef patiénte ook ter observatie en werd haar geadviseerd om te kolven zodat
partner de zorg van hun baby over kon nemen in de nacht en patiénte de nachten
kon doorslapen. Na de bevalling was er bij patiénte sprake van een van verminderde
slaapbehoefte van maximaal 2 uur per nacht, een eufore stemming, spraakdrang,
gejaagd denken, verhoogde afleidbaarheid, hallucinaties in vorm van geesten en
ontremde gedrag naar mannen. Er werd gestart met olanzapine 5mg en lorazepam
1mg, na een week werd de olanzapine verhoogd naar 10 mg per dag omdat patiénte
nog erg ontremd was. Na 14 dagen verbleekte het psychotisch toestandsbeeld
grotendeels en verbleef patiénte op de moeder-baby unit (MBU) met haar zoon tot
ze met voldoende begeleiding weer naar huis kon. Haar dochter verbleef gedurende
deze periode bij haar grootmoeder. Nadat de manie in remissie was, is patiénte
gedurende 3 maanden doorbehandeld met olanzapine en in overleg met haar
behandelend psychiater is zij vervolgens afgebouwd en gestopt met de medicatie.

Beschouwing

Is er een effectief farmacotherapeutisch middel bij de detoxificatie van cannabis?
In een systematische review van de Cochrane database zijn er in 21 RCT’s

met 1755 participanten gezocht naar medicamenteuze opties om het stoppen

van cannabisgebruik te ondersteunen zoals SSRI’s, SNRT’s, anti-epileptica,
stemmingstabilisatoren, buspirone en N-acetylcysteine zonder duidelijk
succes.28,29 Over het stoppen van cannabisgebruik bij zwangere vrouwen met
daarbij een bipolaire stoornis is weinig bekend. Er zijn aanwijzingen dat bupropion
kan worden ingezet bij ontwenningsverschijnselen omdat het vergelijkbaar is als
wanneer mensen stoppen met roken. 30,31 Cannabis onthoudingssymptomen zijn
over het algemeen tijdelijk en er is geen duidelijk interventie voor farmacologische
behandeling. Bij persisterende klachten kan symptoomgerichte medicatie
overwogen worden.32 Bij slaapproblemen, onrust, angst, prikkelbaarheid kan
zolpidem, zopiclon, mirtazapine, promethazine, diazepam (niet langer dan

7 dagen) gegeven worden. Bij maag-/darmklachten kan mebeverine gegeven
worden. Bij pijnklachten of hoofdpijn kan paracetamol of een NSAID gegeven
worden. Bij misselijkheid kan promethazine of metoclopramide gegeven worden.
Bij een psychose kan olanzapine of quetiapine gegeven worden. De Cannabis
Withdrawal Scale (CWS) of de Marijuana Withdrawal Scale (MWS) kan gebruikt
worden om de ernst en het verloop van de onthoudingssymptomen in te schatten.
De huidige richtlijnen adviseren psychotherapeutische behandeling zoals
cognitieve gedragstherapie (CGT) inclusief motiverende gesprekvoering (MGV)
waarbij contingentiemanagement aangevuld kan worden.29,33 Vooral bij fors
middelengebruik kan CGT laagdrempelig ingezet worden.

Conform de vigerende richtlijnen kan tijdens een acute manische episode van

een bipolaire stoornis gestart worden met haloperidol, olanzapine, quetiapine

of risperidon, of een ander antipsychoticum waarmee de patiént eerder positief
op gereageerd heeft.34 Een antidepressivum dient wel gestaakt te worden en bij
een ernstige insomnia of onrust kan er een benzodiazepine toegevoegd worden.
Een zwangerschap en de postpartum periode is voor vrouwen een stressvolle

en risicovolle periode waarbij 50% van de vrouwen bekend met een bipolaire
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stoornis, een recidief krijgt wanneer ze stoppen met een stemmingstabilisator.35
Medicatiegebruik tijdens de zwangerschap brengt echter wel risico’s met zich mee,
namelijk teratogeniteit, neonatale toxiciteit, onthouding, gedrags- en cognitieve
problemen op lange termijn, meer kans op schuldgevoelens van moeder als zich
problemen voordoen bij het (ongeboren) kind. Daar tegenover komen de risico’s

van een acute stemmingsepisode die het geboortegewicht van de neonaat kan
beinvloeden, kan zorgen voor een vroegtijdige geboorte, stress op de foetus door een
depressie of manie door uitputting en ondervoeding van de moeder, een negatieve
invloed op de moeder-kindgehechtheid en de ontwikkeling van het kind op lange
termijn.34,36,37

Lithium is in de onderhoudsbehandeling de meest effectieve stemmingsstabilisator
met antimanische en antidepressieve werking met invloeden op zowel serotonerge
als adrenerge systemen. (34) In de acute periode is het niet verstandig om lithium in
te zetten omdat het eerst op de juiste spiegel moet komen. In de casus was lithium
ook het middel van voorkeur als onderhoudsbehandeling, vanwege een verhoogd
risico op een recidiefpsychose, naast natuurlijk het stoppen met cannabisgebruik.
Patiénte weigerde echter beide adviezen. Hierin dient wel rekening gehouden te
worden met de interculturele psychiatrie aspect met betrekking tot het geloof Winti.
Winti is een Surinaamse religie wat door West-Afrikaanse slaven in de slavernij
periode zich in deze regio heeft gevestigd, het heeft geen geschreven bronnen of
centraal gezag waardoor het voor velen onbekend is.39 Winti was tot 1971 verboden
en er heerst tot op heden nog steeds een stigma waardoor mensen buitenshuis
Christelijk zijn en in privé Winti. 40 Dit maakt bij deze casus ook het stoppen met
cannabis en farmacotherapeutisch onderhoudsbehandeling met lithium of een ander
middel een moeilijk onderwerp omdat cultuur en geloof meespeelt. In de casus werd
er tijdens de zwangerschap voornamelijk ingezet op de relatie en vertrouwensband
tussen patiénte, partner en behandelaar met betrekking tot graduele afbouw van
het cannabisgebruik. Tijdens het afbouwen van cannabis werd psycho-educatie bij
zowel patiénte als partner geprioriteerd, het stoppen met cannabis door partner
werd gezien als een van de krachtigste interventies om patiénte te stimuleren ook te
stoppen met cannabis, ook aangezien zij hetzelfde geloof delen.6 Zowel aan patiénte,
partner en grootmoeder is volgens het verklaringsmodel uitgelegd hoe cannabis
werkt en wat voor gevolgen cannabisgebruik heeft op het ongeboren kind maar ook
de gevolgen die er zijn op lange termijn.

Postpartum heeft zich een psychose ontwikkeld bij patiénte waarbij in de acute fase
gekozen is om olanzapine in te zetten omdat zij in het verleden goed op dit middel
reageerde. Daarnaast was het de wens van patiénte en partner om borstvoeding

te geven. Borstvoeding is niet met elke stemming stabilisator toegestaan en

wordt afgeraden bij het gebruik van lithium vanwege de wisselende en vaak hoge
lithiumspiegels in de moedermelk (tot 72%) en serum van de neonaat (tot 200%).36-
38 De gemiddelde blootstelling van olanzapine in steady-state wordt geschat op

1,8 % van de maternale olanzapine dosis, dit betekent dat wanneer de dosering
opgehoogd wordt er ook meer blootstelling komt bij de neonaat vanwege overgang
in de moedermelk. Bij de ophoging van de olanzapine vanwege aanhoudende
ontremming werd daarom de borstvoeding tijdelijk gestopt en is tijdelijk gestart
met kunstvoeding. Bij stabilisatie en verbleking van de psychose werd de olanzapine
verlaagd en kon de borstvoeding herstart worden.
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Conclusie

Blootstelling aan cannabinoiden tijdens de gestationale periode is geassocieerd
met significante afwijkingen in de neuro ontwikkeling, die zich manifesteren
vanaf de kindertijd tot adolescentie. Het gebruik van cannabis bij patiénten met
een bipolaire stoornis is geassocieerd met een verergering van hun ziektebeeld,
wat kan leiden tot aanzienlijke complicaties. Het is daarom van vitaal belang om
met patiénten die een andere culturele achtergrond hebben, cultuur sensitieve en
structurerende gesprekken te voeren, waarbij de nadruk ligt op de opbouw van
hun kennis over de risico’s van het gebruik van cannabis. In het geval waarin een
volledige afbouw van cannabis onmogelijk is, kunnen alternatieve behandelopties
of adviezen voor vermindering van het gebruik van (soft)drugs overwogen worden.
Bij zwangere patiénten met een bipolaire stoornis en een cannabisverslaving

kan de toepassing van quetiapine worden overwogen ter ondersteuning van de
ontwenningsverschijnselen.
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Boundaries, transitions: Autism Spectrum
Disorder in adolescents and adults

Ernst Horwitz

Ernst Horwitz promoveerde op 3 april 2023 op het proefschrift getiteld ‘Boundaries,
transitions: Autism Spectrum Disorder in adolescents and adults’. Promotoren waren
Catharina Hartman en Robert Schoevers. Zijn proefschrift geeft een mooi overzicht
van (mede) door hem opgezette en uitgevoerde studies en interventies die bijgedragen
hebben aan het krijgen van meer inzicht in verschillende, klinisch relevante, aspecten
van autisme spectrum stoornissen bij volwassenen.

Ernst Horwitz heeft onder meer gewerkt als psychiater bij het Universitair Centrum
voor Psychiatrie (UCP) in Groningen waar hij een behandelteam opstartte voor
volwassen met een ontwikkelingsstoornis. Hij was een van de oprichters van CASS-
18+, een Nederlands netwerk van behandelaren van mensen met ASS. Op dit moment
werkt hij A-opleider psychiatrie bij de GGZ Friesland.

Hieronder kunt u de Nederlandse samenvatting lezen van zijn proefschrift, het
volledige proefschrift is te lezen op de website van GGZ Friesland: Proefschrift Ernst
Horwitz | GGZ Friesland (https://www.ggzfriesland.nl/proefschrift-ernst-horwitz)

Nederlandstalige samenvatting

Autisme is een neurobiologische ontwikkelingsstoornis die wordt gekenmerkt door
beperkingen in sociale interactie en communicatie, door restrictief en repetitief
gedrag en door sensorische problemen. Autisme komt voor het eerst tot uiting in
de vroege kindertijd (ongeveer 1 op de 100 kinderen is aangedaan) en heeft in de
meeste gevallen gedurende het hele leven invloed op het dagelijks functioneren.

De stoornis is in de DSM-5 geclassificeerd als autismespectrumstoornis, wat het
dimensionele karakter van de stoornis weergeeft. Autisme is fenotypisch zeer
heterogeen: de uitingsvormen kunnen aanzienlijk variéren. Verwijzing naar de
GGZ vindt meestal plaats als er naast de autistische problematiek ook sprake is

van comorbide psychiatrische problematiek, zoals angst- of stemmingsklachten.
Verder is er een overlap in symptomen tussen autisme en andere stoornissen,

zoals persoonlijkheidsstoornissen. Dit maakt het diagnostisch onderzoek vaak
gecompliceerd en tijdsintensief. Volgens de richtlijn bestaat dit onderzoek uit een
anamnese, liefst gestructureerd door een vragenlijst; een ontwikkelingsanamnese
en/of een heteroanamnese; observatie van het gedrag; eventueel aangevuld met een
semigestructureerd diagnostisch instrument. De diagnose gebaseerd op de integratie
van deze ingewonnen informatie wordt beschouwd als de ‘gouden standaard’.

Werkzaam als psychiater binnen een academische polikliniek, viel me aan het begin
van deze eeuw op dat er een toenemende stroom van volwassen patiénten was die
werd verwezen met de vraag om diagnostisch onderzoek naar de aanwezigheid

van een ontwikkelingsstoornis. Aanvankelijk was dit met name diagnostiek van
ADHD, enige jaren later ook onderzoek naar autismespectrumstoornissen (ASS),
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met name het subtype dat in de DSM-IV als pervasieve ontwikkelingsstoornis niet
anderszins omschreven (of PDD-NOS) werd getypeerd. Dit betrof mildere vormen
van autisme die vaak pas op latere leeftijd werden vastgesteld. Aandacht voor het
voortduren in de volwassenheid van deze eerder vooral als kinderpsychiatrisch
aangeduide stoornissen was zeer beperkt en daarmee ook de klinische expertise en
relevant wetenschappelijk onderzoek. Dit was de aanleiding om, samen met collega’s
van instellingen in de regio en later binnen het landelijk netwerk Consortium ASS
bij volwassenen (CASS18+), wetenschappelijk onderzoek te starten om zodoende de
kwaliteit van de zorg te kunnen verbeteren. Dit proefschrift is de neerslag van het
onderzoek naar klinisch relevante aspecten van autismespectrumstoornissen bij
volwassenen, met name bij de groep met mildere vormen van ASS en met een IQ
boven de 70, die het overgrote deel van mijn caseload vormde. De onderzoeksvragen
dienden zich successievelijk in de loop van de tijd aan.

Ten eerste rees de vraag wat de bijdrage aan het traject van triage en diagnostisch
onderzoek zou kunnen zijn van autismevragenlijsten die door patiénten zelf kunnen
worden ingevuld. Deze lijsten werden vanaf 2002 beschikbaar, te beginnen met de
Autismespectrumquotient (AQ), ontwikkeld door Baron-Cohen en collega’s. Omdat
de wachtlijsten voor autismediagnostiek steeds langer werden, vroegen we ons af of
zelfrapportagelijsten een snelle en betrouwbare inschatting zouden kunnen geven
van de kans op aanwezigheid van autisme.

In een exploratief onderzoek naar de karakteristieken van een groep patiénten
verwezen voor autismediagnostiek, vergeleken we de scores van een groep verwezen
voor diagnostiek waarbij de diagnose autisme werd gesteld (meestal PDD-NOS)
met de scores van de groep waar na diagnostiek een andere psychiatrische diagnose
werd gesteld en de scores van een groep patiénten van een algemene psychiatrische
polikliniek met veelal als diagnosen depressie en angststoornissen (hoofdstuk 2).
De scores op zowel subschalen als de somschaal van de AQ bleken tussen de drie
groepen niet te verschillen, behalve dat de groep met autisme hoger scoorde dan de
algemene polikliniekgroep op de subschaal Communicatie. Zelfrapportage op deze
schaal leek dus het autistisch gedrag het beste te detecteren.

In een groter multicenter vervolgonderzoek (hoofdstuk 3) werd de predictieve
validiteit van drie zelfrapportage autismevragenlijsten onderzocht bij een groep
verwezen voor autismediagnostiek en een normatieve groep uit de algemene
populatie. Het betrof twee verkorte versies van de AQ (AQ-28 en AQ-10) en de
Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised (RAADS-R). Als verbetering in
het onderzoeksdesign ten opzichte van de opzet van het eerste onderzoek waren de
scores op de lijsten bij dit onderzoek niet bekend bij de clinici die de diagnostiek
deden. Op alle drie de vragenlijsten bleken de patiénten die de diagnose autisme
kregen, hoger te scoren dan de patiénten die een andere diagnose kregen en de
normatieve controlegroep (totaalscore, er werd niet naar subschalen gekeken). En
de beide patiéntengroepen scoorden hoger dan de controlegroep. De AQ en de
RAADS-R identificeerden 80% van de patiénten die de diagnose autisme kregen
correct (positieve predictieve waarde); slechts de helft van de verwezen patiénten die
de diagnose niet kregen werd correct geidentificeerd (negatieve predictieve waarde).
Dit is onvoldoende nauwkeurig om deze instrumenten te gebruiken om te beslissen
welke patiénten het volledige diagnostische onderzoek zouden moeten ondergaan.
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Op basis van onze ervaringen met de genoemde autismevragenlijsten realiseerden
we ons dat er behoefte was aan een verbeterde autismevragenlijst met de volgende
kenmerken: 1. geschikt om gedrag van het gehele autismespectrum in kaart te
brengen, inclusief de mildere vormen, 2. met zowel een versie voor zelfrapportage
als een voor anderrapportage, en 3. gebaseerd op een goed gevalideerde kindversie
(in ons geval de Vragenlijst voor Inventarisatie van Sociaal gedrag van Kinderen
(VIS-K)), waardoor continuiteit in de ontwikkeling van gedrag kon worden
belicht. We ontwikkelden de Vragenlijst voor Inventarisatie van Sociaal gedrag van
Volwassenen (VIS-V), door VIS-K-items (K is van kind) te ‘vertalen’ in volwassen
equivalenten (hoofdstuk 4). Door middel van een principale componentanalyse
selecteerden we de 44 items (41 in zowel de zelf- als de anderrapportagelijst, 3
items informant-specifiek) die het beste scoorden op de door ons gedefinieerde
autismeprobleemdimensies: beperkingen in contact, beperkingen in empathie,
beperkingen in interpersoonlijk inzicht, overtredingen van sociale conventies,
weerstand tegen veranderingen en sensorische problemen en motorische
stereotypieén.

Vergelijking van de gemiddelde scores van drie groepen op de VIS-V (een groep
met autisme, een klinische vergelijkingsgroep van patiénten met depressie, ADHD
of schizofrenie, en een groep uit de algemene populatie) toonde aan dat de lijst
deze groepen goed kon onderscheiden - de versie voor anderrapportage beter dan
de versie voor zelfrapportage. Op sommige subschalen van de VIS-V waren de
verschillen tussen groepen in gemiddelde zelfrapportagescore beperkt. Dit was
verklaarbaar doordat er gedeelde karakteristieken van stoornissen aan de orde zijn
(bijvoorbeeld problemen in sociale cognities bij zowel autisme als schizofrenie)

of er is een overlap in functionele beperkingen als gevolg van stoornissen (sociaal
terugtrekken bijvoorbeeld). Zelf- en anderrapportagescores overlapten elkaar
grotendeels, maar er waren ook verschillen die aanleiding konden geven tot
verhelderende vragen tijdens het diagnostisch onderzoek. Dit is ook de functie van
de VIS-V en andere autismevragenlijsten zoals wij die zien in de klinische praktijk:
niet als screeningsinstrumenten (gezien de beperkte predictieve validiteit van (zelf-)
rapportage vragenlijsten over ASS in het algemeen), maar als complementair aan
andere informatiebronnen, te gebruiken om de (hetero)anamnese te structureren
en te verdiepen. Er kan naar aanleiding van de score op items bijvoorbeeld

worden gevraagd naar voorbeelden uit de praktijk, om de impact op het dagelijks
functioneren te bepalen en ook om vast te stellen of items wel begrepen zijn. Het
scoreprofiel dat wordt verkregen betreffende de verschillende klinisch relevante
symptoomdomeinen kan behulpzaam zijn bij het vaststellen van het behandelplan.
Samenhangend hiermee zou de VIS-V een rol kunnen spelen in de monitoring van
het beloop van klachten tijdens de behandeling. De betrouwbaarheid en het nut
hiervan moeten nader worden onderzocht.

Een volgende vraag die zich aandiende was die naar het beloop van klachten van
autisme vanaf de kindertijd tot in de volwassenheid. Om die te beantwoorden
maakten we gebruik van de gegevens van de Tracking Adolescents’ Individual Lives
Survey (TRAILS), een longitudinaal onderzoek naar de ontwikkeling van mentale
gezondheid, waarbij een groep kinderen uit Noord-Nederland wordt gevolgd (een
groep uit de algemene populatie en een kleinere klinische groep die in psychiatrische
behandeling is geweest). De deelnemers worden twee- tot driejaarlijks onderzocht



107

op allerlei maten van psychopathologie en zijn momenteel eind twintig-begin dertig
jaar oud.

Onze eerste studie binnen TRAILS (hoofdstuk 5) bracht de bevindingen van

de vierde meting (op negentienjarige leeftijd) in kaart betreffende autistische
symptomen (scores op de VIS-V en de Autism Diagnostic Observation Scale
(ADOS)), de aanwezigheid van andere psychiatrische stoornissen volgens het
Composite International Diagnostic Interview (CIDI), en opleidingsniveau,
medicatiegebruik en contacten met de GGZ. Hierbij werden de groep deelnemers
met de diagnose autisme (n=162) en de groep zonder autisme (n=377) in de klinische
TRAILS-populatie met elkaar vergeleken. Zoals verwacht waren de gemiddelde

zelf- en anderrapportagescores op de VIS-V hoger in de autismegroep dan in de
groep zonder autisme. De verschillen waren het grootst op de anderrapportageversie
en op de subschalen die de autistische kernproblemen in kaart brengen
(beperkingen in contact, beperkingen in empathie, beperkingen in interpersoonlijk
inzicht en weerstand tegen veranderingen). De zelfrapportagescores (niet de
anderrapportagescores) waren hoger bij deelnemers met autisme met bijkomende
psychiatrische problemen dan bij hen zonder comorbiditeit, wat past bij de

klinische ervaring dat psychiatrische comorbiditeit bij autisme samengaat met meer
zelfreflectie en zelfinzicht.

De ADOS is een gestandaardiseerd, semigestructureerd instrument waarmee
observaties van autistisch gedrag gescoord kunnen worden. Door middel van

de ADOS kunnen autisme, andere psychopathologie en normale ontwikkeling
adequaat worden onderscheiden. We hadden verwacht dat in onze groep met
relatief mild autistisch gedrag in de jeugd en adolescentie maar een deel van de
onderzochten een autistische classificatie zou ontvangen bij afname van de ADOS.
Tot onze verbazing voldeed slechts 19% aan de ADOS-criteria voor autisme en

viel 81% van de ADOS-scores buiten het spectrum. Het blijkt dus dat een deel van
de groep patiénten bij wie in de jeugd of adolescentie een relatief milde vorm van
autisme is vastgesteld, in de vroege volwassenheid niet meer het gedrag vertoont

dat binnen de classificatie autisme valt. Hierbij moet worden aangetekend dat de
aanvankelijk gestelde diagnose een klinische was, ondersteund door de score op
meerdere vragenlijsten, maar niet bevestigd door een ADOS-afname. Een echte
verandering in ADOS-classificatie konden we dus niet vaststellen. Verder is het
mogelijk dat de ADOS-onderzoeksopstelling (een gestructureerde een-op-een-
interactie in een rustige omgeving) de ruimte geeft om sociaal-cognitieve problemen
te compenseren, terwijl dit compenseren tekortschiet in het dagelijks leven. Ten
slotte zou de specificiteit van de ADOS lager kunnen zijn bij deelnemers met autisme
en comorbiditeit, wat aansluit bij onze bevinding dat autistische deelnemers met een
ADOS-score onder de autisme drempelwaarde meer comorbide stoornissen bleken
te hebben dan degenen met een ADOS-score boven de drempelwaarde. Omdat we
bij deze groep dus wel veel andere psychiatrische stoornissen konden vaststellen
(volgende de CIDI), en een verhoogd gebruik van psychofarmaca en contacten met
de GGZ vergeleken met de klinische niet-autismegroep en de normatieve groep,
kunnen klachten mogelijk beter verklaard worden door psychiatrische diagnosen
anders dan autisme. Uitgaande van dat de klinische diagnose bij aanvang correct
was, heeft er een verschuiving in psychiatrische symptomen in de loop van de
adolescentie (heterotypische continuiteit) plaatsgevonden, wat is ook in andere
studies is gevonden. Zorgvuldig klinisch volgen van deze groep is dus aangewezen.
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In de tweede TRAILS-studie (hoofdstuk 6) waren sekseverschillen in het
symptoomprofiel van autisme en veranderingen in dit profiel over de tijd focus

van onderzoek. De aanname dat autisme anders tot uiting komt bijvrouwen dan

bij mannen, het zogenoemde vrouwelijke fenotype van autisme, trekt momenteel
veel aandacht van patiénten en behandelaren. Wij vergeleken sekseverschillen

in ontwikkelingstrajecten van autistische en comorbide psychopathologische
symptomen in adolescenten met de klinische diagnose autisme (uit de klinische
TRAILS-populatie) met die in adolescenten uit de algemene populatie van TRAILS.
Groepen werden gematcht voor IQ en socio-economische status. Data van vijf
meetmomenten (leeftijd van 11 tot 22 jaar) van 111 jongens en 41 meisjes uit elke
groep werden geanalyseerd volgens de mixed modelling methode.

Autistische jongens scoorden hoger dan autistische meisjes op de VIS-V-

subschalen sensorische problemen en motorische stereotypieén en weerstand tegen
veranderingen. De verschillen op de laatstgenoemde subschaal verdwenen in de loop
van de adolescentie omdat de meisjes hoger gingen scoren. Deze verschillen waren
autismespecifiek; ze werden niet gevonden in de groep uit de algemene populatie.
Op de schalen van sociale communicatie vonden we geen sekseverschillen. Deze
bevindingen bevestigden resultaten van eerdere studies in groepen met ernstiger
vormen van autisme.

Wat betreft de comorbide psychopathologische symptomen vonden we in jongens
een afname over de tijd in ernst, met name van de zelfgerapporteerde angst-

en stemmingsklachten, terwijl deze in meisjes juist toenam. Dit patroon was
aanwezig in zowel de autistische groep als in de algemene populatie, en is dus

niet autismespecifiek maar een algemeen man-vrouwverschil. Het feit dat wij een
normatieve groep in het onderzoek opnamen (in tegenstelling tot veel andere studies
naar sekseverschillen), maakte duidelijk dat er weinig ondersteuning is voor een
uitgesproken vrouwelijk autistisch fenotype; de sekseverschillen zijn beperkt tot

het domein van de restrictieve en repetitieve gedragingen. Het is belangrijk om
aandacht te hebben voor deze specifieke problematiek bij jongens en mannen, net als
voor de toename van stemmings- en angstklachten tijdens de adolescentie bij meisjes
en vrouwen met (en zonder) autisme.

Er is nog weinig onderzoek gedaan naar de effectiviteit van niet-medicamenteuze
interventies bij autisme bij volwassenen, terwijl hier blijkens gesprekken met
patiénten wel veel behoefte aan is. Een voorbeeld van beperkingen waarvoor naar
behandelmogelijkheden wordt gezocht, vormen de problemen in het executieve
functioneren (EF) die vaak bij deze groep worden gezien. Onder executieve
functies worden de cognitieve processen verstaan die nodig zijn als routinematig
handelen tekortschiet, zoals het werkgeheugen, planning en cognitieve flexibiliteit.
Problemen hierin kunnen leiden tot beperkingen in de organisatie van het dagelijks
leven, opleiding en werk. Er zijn aanwijzingen dat training van het werkgeheugen
(het geheel van cognitieve processen om informatie tijdelijk op te slaan en te
manipuleren tijdens het uitvoeren van taken) bij kinderen tot verbetering van het
executieve functioneren leidt. De resultaten bij volwassenen zijn wisselend.

In een pilotstudie (hoofdstuk 7) naar de werkzaamheid van een
werkgeheugentraining bij volwassenen met ADHD en autisme die problemen in
het EF rapporteerden, werd een verbetering op de getrainde taken gevonden en

op enkele andere neuropsychologische testscores. Op zelfgerapporteerd executief
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functioneren in het dagelijks leven meldden deelnemers met ADHD wel verbetering,
maar deelnemers met autisme niet. Deelnemers met een hogere beginscore op de
getrainde taak verbeterden ook meer op de testen en in het dagelijks functioneren.
De afwezigheid van een controlegroep vormt een belangrijke beperking bij de
interpretatie van de resultaten. Onze bevindingen pleiten voor nader onderzoek
naar de werkzaamheid van een werkgeheugentraining bij volwassenen met
ontwikkelingsstoornissen, met name bij patiénten met ADHD, al dan niet
comorbide bij autisme (een veelvoorkomende combinatie).

Samengevat kan worden gezegd dat de studies in dit proefschrift hebben bijgedragen
aan het krijgen van meer inzicht in verschillende, klinisch relevante, aspecten van
autisme bij volwassenen. Toch zijn de eerdergenoemde vragen die in elk van de
hoofdstukken werd gesteld slechts ten dele beantwoord, en is er vervolgonderzoek
nodig om de verkregen kennis te verdiepen. Er is meer duidelijk geworden over
sterke en zwakke kanten van autismevragenlijsten, maar dit heeft niet geleid tot
een screeningsstrategie waardoor de wachtlijsten voor autismediagnostiek verkort
zijn. Het grootste deel van de verwezen patiénten heeft complexe problemen die
een zorgvuldig diagnostisch onderzoek noodzakelijk maken - en dit kost tijd. De
ontwikkeling en validering van een nieuwe vragenlijst (de VIS-V), met een versie
voor zelfrapportage en een voor anderrapportage, is van nut gebleken. Over het
beloop van autisme over de tijd en de aanwezigheid van comorbide psychiatrische
stoornissen is in de afgelopen jaren veel kennis vergaard. Onze studies hebben deze
kennis aangevuld, met name wat betreft de mildere vormen van autisme tijdens de
adolescentie. Een deel van de problemen blijkt in de loop van de tijd niet meer te
voldoen aan de classificatie autisme. Voor een uitgesproken vrouwelijk autistisch
fenotype werd onvoldoende onderbouwing gevonden. De combinatie van een
multicenter samenwerking in de validering van de VIS-V, en een prospectieve
longitudinale studie om het beloop en de interactie van symptomen te bestuderen,
is vruchtbaar gebleken in de beantwoording van vragen zoals die in de praktijk naar
voren komen.
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Nummering jaargang

Bij de nummering van de jaargang is er in 2022 iets mis gegaan. Vorig jaar, 2022, was de
26ste jaargang en dit jaar zijn we gestart met de 27ste jaargang.

Op het omslag van dit nummer, GGzet Wetenschappelijk nr. 2 van 2023, staat nu de juiste
jaargang 27 aangegeven.
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