‘Wat slik ik?’

Samenvatting 

‘Wat slik ik?’ is een project waarin onderzocht wordt hoe mensen met een licht verstandelijke beperking geneesmiddelen gebruiken. Ook wordt er gekeken hoe geneesmiddelengebruik verbeterd kan worden door les te geven aan behandelaars en de betrokken mensen over het gebruik van psychofarmaca. Deze mensen hebben vaak geen idee wat ze slikken en wat de gevolgen van dit geneesmiddelengebruik zijn. We gaan de mate waarin psychofarmaca worden gebruikt in deze groep meten, en kijken welke effecten en bijwerkingen deze middelen hebben. Daarna willen we de kennis en daardoor de zelfredzaamheid van mensen met een verstandelijke beperking vergroten onder andere door met behulp van onderwijsdeskundigen en de doelgroep zelf een lespakket te ontwikkelen over het gebruik van psychofarmaca. Het effect van het inzetten van dat lespakket willen we meten door een voor- en nameting te doen bij mensen met een licht verstandelijke beperking die psychofarmaca gebruiken. 

Wat is het probleem?

Er zijn in Nederland ruim 100.000 mensen met een verstandelijke beperking. Deze mensen hebben een verhoogd risico op psychiatrische aandoeningen en gedragsproblemen zoals agressie en worden daarvoor vaak behandeld met geneesmiddelen. Uit eerder onderzoek is gebleken dat zo’n 25% tot 50% van de mensen met een verstandelijke beperking psychofarmaca krijgt voorgeschreven en dat zo’n 10% zelfs drie of meer middelen tegelijk krijgt! Het grootste gedeelte van deze groep gebruikt de middelen gedurende zeer lange tijd, tot zelfs jaren. Er is nauwelijks onderzoek gedaan naar de werking en bijwerkingen van deze middelen in deze groep mensen, omdat klinisch geneesmiddelenonderzoek zich vrijwel alleen richt op mensen met een ongecompliceerde enkelvoudige aandoening. De werkzaamheid van geneesmiddelen om gedragsstoornissen te behandelen is al helemaal weinig onderzocht.

De middelen die veel worden gebruikt, antipsychotica, antidepressiva en benzodiazepines, geven nogal wat bijwerkingen. Ze werken sterk versuffend, en kunnen vervelende bewegingsstoornissen geven. Daarnaast veroorzaken veel van deze middelen obstipatie. Met name bij langdurig gebruik, hebben deze bijwerkingen een grote negatieve invloed op de kwaliteit van leven, waardoor de dagelijkse bezigheden, maar ook bijvoorbeeld andere (gedrags)therapie bemoeilijkt wordt. 

“Michael is een autistische jongeman van 25 met lichte gedragsproblemen. Hij woont in een gezinsvervangend tehuis in Bunnik. Michael krijgt drie soorten medicijnen die hem ondersteunen in het dagelijks leven. Toen ik hem vroeg wat hij slikte antwoordde hij; “twee kleine witte en een grote roze”. De bijwerking die hij ervaart is “dat ik de grote roze moeilijk doorslikt”. Zijn stijfheid brengt hij niet in verband met zijn medicijnen en er over praten met de arts doet hij ook niet: “de dokter is zo knap, die weet echt wel wat goed voor mij is, ik ben ook geen 18 meer” lacht hij joviaal.” 

Veel mensen met een verstandelijke beperking weten niet wat ze slikken en weten niet wat werking en bijwerkingen zijn van de psychofarmaca die ze gebruiken. Dit is voor hen ook lastig onder woorden te brengen. Het maakt dat ze geen gelijkwaardige gesprekspartner voor de arts kunnen zijn. Daarnaast is het voor zorgverleners op deze manier moeilijk om de effecten van de therapie te onderscheiden van het natuurlijk beloop van de ziekte en om eventuele bijwerkingen te herkennen. 

Wat gaan we doen?

Er is de laatste tijd gelukkig meer aandacht voor gedragsproblemen bij mensen met een verstandelijke beperking. Dit komt onder meer tot uiting in een project dat door ZonMW wordt gefinancierd in het kader van het programma Verstandelijke Beperking, waarin wordt onderzocht of training van cliënten en zorgverleners helpt bij het behandelen van gedragsproblemen. Hierbij betrekken we de gebruiker van psychofarmaca zelf ook bij wat hij of zij slikt. Door aan de gebruiker duidelijk te maken wat de werking en bijwerking van dit soort middelen is, wordt de de zelfredzaamheid verbeterd. Deze mensen worden daardoor een veel betere gesprekspartner van de zorgverlener. Zij kunnen duidelijk en sneller melden of er bijwerkingen zijn, en kunnen beter aangeven of de middelen werken. Uiteindelijk moet dit leiden tot een betere kwaliteit van de behandeling en minder onnodig geneesmiddelengebruik, waardoor er minder bijwerkingen optreden.

Om dit te bereiken willen we een programma ontwikkelen, waarin op het niveau van mensen met een licht verstandelijke beperking, informatie wordt gegeven over de werking en bijwerkingen van psychofarmaca. Dit programma zal bestaan uit lesmateriaal dat in instellingen voor mensen met een verstandelijke beperking gebruikt kan worden. Het lesmateriaal zal samen met deskundigen op het gebied van educatie voor mensen met een verstandelijke beperking worden ontwikkeld en onder andere bestaan uit videomateriaal en een geïllustreerd boek. 

Om het effect van het lesmateriaal te testen zal een voor en nameting worden gedaan, waarbij de mate van psychofarmacagebruik, de kennis over de effecten van de middelen, en het algemeen welbevinden zal worden gemeten. De inhoud van het materiaal zal worden ontwikkeld door dr Joost Jan Stolker (auteur van 'Pillen voor de Psyche', een boekje over psychofarmaca voor leken) en dr Rob Heerdink die beiden ruime ervaring en kennis op het gebied van mensen met een verstandelijke beperking en psychofarmacagebruik hebben. 

Wat levert dit op?

Heel direct levert het een verbetering op voor de mensen die mee doen aan het project – betere geneesmiddelen behandeling en minder bijwerkingen. Maar uiteindelijke doel is om een lespakket te maken dat grootschalig ingezet kan worden binnen organisaties die betrokken zijn bij de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. We willen dan ook op een grondige manier aantonen dat ons project werkt, en ook dat het haalbaar is om het uiteindelijk landelijk in te zetten. 

Wie doen er aan mee Met ‘Wat slik ik?’ willen we de mensen waar het om gaat een stem geven en samen met hen het onnodig medicijngebruik en de vervelende bijwerkingen terugdringen! 

