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T
oen een zus werd gevraagd of 
haar broer mee mocht doen aan 
het onderzoek over het afbou-

wen van antipsychotica van de Aca-
demische Werkplaats GOUD, ant-
woordde zij: “We gaan absoluut niets 
doen met zijn medicatie, weet je wat 
voor weg we zijn gegaan om te ko-
men waar we nu zijn?” Met het on-
derzoek wil men bekijken waarom 
het afbouwen vaak zo moeilijk gaat 
(zie kader op de volgende pagina). 
De onderzoekers kregen ook positie-
ve reacties: “Wat geweldig dat jullie 
dit doen! We hebben altijd zo gewor-
steld met het feit dat hij zoveel medi-
catie kreeg voor zijn gedrag.”

Hoe zou jij reageren als het zou 
gaan om een cliënt van jou? Zou je 

enthousiast zijn en denken ‘hoe min-
der hoe beter?’ Of zou je het span-
nend vinden, zou je denken aan eer-
dere pogingen van afbouw en hoe 
moeilijk het toen werd?

Emoties
Onderzoeker en gz-psycholoog Mi-
reille Knulst vertelt: “De beslissing 
om mee te doen met ons onderzoek 
lag bij de cliënt of, als deze niet wils-
bekwaam was, bij de wettelijk verte-
genwoordiger. Het was soms heel 
emotioneel. ‘Het gaat nu eindelijk 
goed! Niet aankomen’. Of juist: ‘Het 
gaat nu helemaal niet goed, nu niet 
gaan klooien met medicatie’. Dus zo-
wel dat het goed ging als dat het níet 
goed ging met de cliënt kon een re-
den zijn om niet mee te willen doen 
aan het onderzoek. Dezelfde emoties 
zagen we later bij begeleiders.”

Gelukkig waren er genoeg cliënten, 
wettelijk vertegenwoordigers en be-
geleiders die de moed hadden om 

wel deel te nemen, zoals Ayhan, Ma-
rieke en Hanneke. Waarom wilden zij 
meedoen aan het onderzoek?

Begeleider Ayhan: “Rick, de cliënt 
van ons die deelnam aan het onder-

zoek, is een bijzondere man, met 
soms onbegrijpelijk gedrag. Als iets 
hem zou helpen, dan vond ik dat we 
het moesten proberen. Als hij zonder 
medicatie zou kunnen, dan graag. En 
ik ben een voorstander van weten-
schap. Er waren ook wel collega’s met 
twijfel, hoor. Die zich afvroegen wat 
voor meerwaarde het had voor Rick. 
Onze bewoner is geen proefkonijn, 
zei iemand, je weet wat je hebt en 
niet wat je krijgt. Maar uiteindelijk 
was iedereen akkoord dat we meede-
den.”

Marieke, begeleider van Jan die 
deelnam aan het onderzoek: “Ik vond 
het interessant. En ik had het volste 
vertrouwen dat artsen zouden ingrij-
pen als het níet goed ging.”

Off-label
De belangrijkste vraag in het onder-
zoek is waarom het afbouwen van 
antipsychotica bij mensen met een 
verstandelijke beperking vaak niet 
lukt. Onderzoeker en arts verstande-
lijk gehandicapten Sylvie Beumer legt 
uit: “In de gehandicaptenzorg wor-
den antipsychotica vaak off-label 
voorgeschreven. De cliënt krijgt deze 
medicatie dan niet omdat hij bijvoor-
beeld psychotisch is, maar van-

Afbouwen 
van antipsychotica

Afbouwen van antipsychotica bij mensen met een verstandelijke beperking ligt gevoelig. Vaak zijn er 

al eerdere pogingen gedaan die lang niet altijd succesvol waren. Waarom kan afbouwen van 

antipsychotica dan toch een goed idee zijn? En wat maakt dat het niet eenvoudig is?
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Begeleider Marieke met Jan, die meedeed aan het onderzoek naar afbouw van antipsychotica

wege probleemgedrag. Van alle anti-
psychotica die gegeven wordt in de 
verstandelijk gehandicaptenzorg is 
dit bijna 60%. Er kwam steeds meer 
het inzicht dat dit oneigenlijke off-la-
belgebruik ongewenst is. Het werd 
dan bijvoorbeeld ‘chemische fixatie’ 
genoemd. Ook de invoering van de 

Wet zorg en dwang in 2020 bracht de 
discussie op gang dat antipsychotica 
die voor gedrag gegeven werden zo-
veel mogelijk afgebouwd zouden 
moeten worden. In de praktijk bleek 
dat afbouw vaak niet lukte. Wij wil-
den graag weten wat de redenen 
daarvan zijn.”

Bijwerkingen
Waarom is afbouw zo belangrijk? 
Sylvie: “Antipsychotica kunnen ver-
velende bijwerkingen hebben. Er is 
een grotere kans op hart- en vaatziek-
ten en op suikerziekte, maar het 
meest berucht zijn de neurologische 
bijwerkingen, waarbij er onwille-
keurige bewegingen of verkrampin-
gen zijn. Een voorbeeld van deze be-
wegingsstoornissen is verkramping 
van de spieren achter de ogen, waar-
door iemand voortdurend omhoog 
kijkt, of op de ziekte van Parkinson 
lijkende klachten, parkinsonisme.”

Mireille vult aan: “Bewegingsstoor-
nissen kunnen ook een soort onrust 
in je lijf zijn, waardoor je alsmaar 
moet bewegen. Dit signaal kan je ver-
keerd oppakken. Dan zegt de begelei-
ding: ‘Die man is zo onrustig, de me-
dicatie moet opgehoogd worden’, 
terwijl het bijwerkingen zijn van deze 
medicatie.”

Sylvie: “Wat ook vervelend is, is dat 
deze bewegingsstoornissen op kun-
nen treden bij het afbouwen of dat ze 

Onderzoek
Mensen met een verstandelijke beperking en probleemgedrag krijgen vaak 

langdurig antipsychotica voorgeschreven, terwijl er geen wetenschappelijk 

bewijs is dat antipsychotica helpen bij gedragsproblemen. Er is wel overtui-

gend bewijs voor de ongunstige bijwerkingen. Deze bijwerkingen kunnen af-

nemen of verdwijnen na het afbouwen van antipsychotica. In de studie van 

GOUD wordt bekeken waarom deze afbouw in de praktijk vaak niet lukt. De 

Academische Werkplaats GOUD is een samenwerking van zorgorganisaties 

Abrona, Amarant en Ipse de Bruggen samen met de onderzoeksgroep Ge-

neeskunde voor Verstandelijk Gehandicapten van het Erasmus MC. De defini-

tieve publicatie en de resultaten worden in 2025 verwacht. Lees meer op 

goudonbeperktgezond.nl of mail naar goud.antipsychotica@

erasmusmc.nl. 

Eerder is er ook een film gemaakt waarin te zien is hoe complex een afbouw-

proces kan verlopen en welke impact het kan hebben op de cliënt en diens 

omgeving. Bekijk de film op YouTube, zoek op ‘goud antipsychotica’.
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bij afbouw juist verergeren. Het beste 
is dus om te voorkomen dat deze bij-
werkingen ontstaan, door waar mo-
gelijk off -label antipsychotica af te 
bouwen.”

Mireille: “Je ziet ook mooie dingen 
gebeuren als je afbouwt. Een broer 
vertelde: ‘Mijn broer begint weer te 
praten! Dingen die hij vroeger zei ko-
men terug.’ Terwijl zijn begeleiders 
hem alleen kenden als een niet-pra-
tende cliënt.”

Het onderzoek van de academische 
werkplaats GOUD is best bijzonder. 
Mireille: “In de manier waarop het 
gedaan is, is het de grootste studie 
wereldwijd. We werkten met een 
groep die echt afbouwde en een con-
trolegroep die dat niet deed. Zowel 
de deelnemers als de onderzoekers 
wisten gedurende het onderzoek niet 
wie er in de echte afbouwgroep zat 
en wie in de controlegroep.”

Ontwennen
Marieke en Hanneke zijn begeleiders 
van Jan, een van de deelnemers aan 
het onderzoek. “Jan is een stille man, 
die snel overprikkeld kan zijn,” ver-
telt Marieke. “Als je bijvoorbeeld 
staat te praten met een collega, dan 
kan hem dat echt irriteren. Dan gaat 
hij zichzelf slaan, op de grond stam-
pen of tikken. Dan is er de kans dat 
een medebewoner zich daar weer 
aan ergert en dat laat merken en dan 
raakt Jan nog geïrriteerder.”

Was je weleens bang als je hem 
moest begeleiden? “Niet bang. Toen 
ik hem nog niet kende, was ik wel op 
m’n hoede. Nu heb ik dat helemaal 
niet meer. Jan kan wel overprikkeld 
raken, maar is in wezen een lieve, ou-
der wordende man. Hij heeft een 
hele leuke lach.”

Jan kreeg antipsychotica om zijn 
gedrag te dempen. Vonden jullie het 
spannend dat ‘moeilijk’ gedrag zou 
kunnen toenemen? Marieke: “Ik heb 
daar eigenlijk niet bij stilgestaan.”

Hanneke: “Het leek me vooral 
goed. Onze woning is sowieso voor-
stander van afbouwen. We wisten 
natuurlijk niet of we in de groep za-
ten die echt afbouwde of in de con-
trolegroep. Maar op een gegeven mo-
ment kreeg Jan zoveel verschijnselen, 
hij was heel onrustig, hij trilde en au-
tomutileerde meer, dat we in het 
team tegen elkaar zeiden: het kan 
niet anders dan dat we echt afbou-
wen.”

Jan bleek inderdaad in de afbouw-
groep te zitten. Mireille vertelt: “Wat 
er bij Jan gebeurde, was nog weer 
iets anders, waar je ook bedacht op 
moet zijn. Het ging niet goed met 
Jan, maar dat bleken ontwennings-
verschijnselen. Daar kun je van 
schrikken en het idee hebben dat het 
niet goed gaat met afbouwen. Maar 
dit gaat over. Het is een rotfase waar 
je doorheen moet. Jan kreeg toen wel 
iets tegen deze bijwerkingen. Dat 
hielp.”

Beide begeleiders zijn trots op de 
afbouw en het gaat goed met Jan. 
Hanneke: “Sinds de afbouw is hij in-
eens in staat om emoties te laten 
zien. Bijvoorbeeld bij muziek uit zijn 
jeugd moet hij soms huilen, terwijl 
we dat in de jaren ervoor nooit ge-
zien hebben.”

Afbouw is geen
rechte lijn naar

succes

Thema: Psychiatrie 
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goed met Jan en laat hij 
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008-014_KLIK10_THE.indd   10 23-09-2024   14:03



1111

Klik  5 2024    | www.klik.org

Geen rechte lijn
Begeleider Ayhan had een andere ervaring bij Rick, 
een man met een verstandelijke beperking en vaak 
bijzonder gedrag, zoals eindeloos zijn jas open- en 
dichtritsen. “Tijdens deelname aan het onderzoek 
werd er uitgebreider dan normaal gerapporteerd. 
Het begon ons steeds meer op te vallen hoe dwang-
matig Rick eigenlijk was. Sommigen dachten dat 
het door de afbouw kwam. Maar Rick heeft altijd 
perioden met dit soort gedrag gehad. We zijn het 
goed blijven bespreken, multidisciplinair.”

Toen kwam de uitslag, Rick bleek niet afge-
bouwd te hebben. “Dat was voor mij wel een te-
leurstelling. Ik had gehoopt dat hij in de groep zat 
die echt afbouwde,” zegt Ayhan. 

Hebben jullie overwogen om alsnog te gaan af-
bouwen? “Voor Rick vonden de meesten dat we 
het zo moesten laten. Het ging goed met hem. Met 
een andere cliënt zijn we wel bezig met afbouwen, 
maar daar moet nu toch weer een beetje bij opge-
bouwd worden. Dat komt dus ook voor. En we heb-
ben ook een cliënte waar de afbouw gelukt is. Zij is 
nu veel helderder. Je kunt weer een spelletje met 
haar doen.”

Afbouwen van antipsychotica kan dus een goed 
idee zijn, maar is vaak niet eenvoudig. Waarom 
niet? Afbouw is geen rechte lijn naar succes. Soms 
moet je door ontwenningsverschijnselen heen, zo-
als bij Jan. En soms blijkt de cliënt toch echt een 
‘snufje‘ nodig te hebben en moet er toch weer wat 
opgebouwd worden, zoals bij de cliënt van Ayhan. 

Maar als het wel lukt, dan heb je grote winst, op 
het gebied van gezondheid en in welzijn. Dan heb 
je een cliënt die, soms na heel veel jaren antipsy-
chotica geslikt te hebben, niet meer in een waas 
leeft, die weer zichzelf kan zijn.  |

In het kort
Kijk kritisch naar de diagnose en het nut van 

antipsychotica bij gedragsproblemen. 

Afbouwen van medicatie is ook volgens de 

Wet zorg en dwang vaak nodig, maar kent wisse-

lend succes.

Onderzoek moet uitwijzen waarom afbou-

wen soms wel en soms niet lukt.

dokter

Arts verstandelijk gehandicapten (Avg) Monique Doeswijk-van der Wolf 

bespreekt de medische kant van de zorg.

Het nut van medicatie
Lenneke is een vrolijke dame met het syndroom van Down die 

sinds een jaar bij ons woont. Eerst in een semi-zelfstandige woning. 

Doordat ze nu gaat dementeren heeft ze meer zorg en nabijheid 

nodig. Lenneke staat bekend om haar uitbundige gedrag. Bij haar 

gebruik van antidepressiva heb ik dan ook vragen.

Lenneke gebruikt al jaren antidepressiva. In het dossier lees ik daar niet zo 

veel over. Een aantal jaar geleden veranderde haar gedrag. Ze trok zich 

terug en leek niet meer alles te snappen wat er gebeurde. Achteraf ge-

zien is het goed mogelijk dat dit kwam doordat ze begon te dementeren. 

Momenteel is Lenneke dus erg vrolijk en enthousiast voor elke activiteit. 

Samen met de gedragskundige, begeleider en vertegenwoordiger be-

sluiten we de antidepressiva langzaam af te bouwen. We hebben daarbij 

te maken met de Wet zorg en dwang (Wzd). Hierin staat dat je iemand al-

leen medicatie mag geven bij een psychiatrische aandoening volgens de 

richtlijn van die aandoening. Op zich natuurlijk volstrekt logisch. Je gaat 

immers uit van een diagnose en geeft daarbij de beste medicatie. De 

praktijk is helaas soms anders.

Soms weet je nog niet precies welke aandoening iemand heeft en pro-

beer je of je met medicatie een betere kwaliteit van leven kan bieden. 

Het stellen van een psychiatrische diagnose is en blijft lastig, zeker ook bij 

mensen met een matige tot ernstige verstandelijke beperking. 

Daarbij is voor het maken van richtlijnen onderzoek nodig. Voor sommi-

ge medicamenten is maar weinig onderzoek gedaan. In de praktijk lijkt 

iemand soms echt wel baat te hebben bij een middel, maar ja, volgens 

de wetenschap is dat dan niet bewezen en dan komt het vaak niet in een 

richtlijn.

Bij Lenneke beginnen we dus met een langzame afbouw van de antide-

pressiva. De eerste twee stapjes gaan prima, er verandert eigenlijk weinig 

in haar gedrag. De laatste twee stapjes zijn echt een ander verhaal. Len-

neke komt minder goed uit bed en is ook niet goed te motiveren voor de 

dagbesteding. Ze is boos en schreeuwt tegen de begeleiding. Als ze een-

maal uit bed is, start ze de dag wel op, maar is minder enthousiast. Het 

eten blijft redelijk goed gaan, het slapen ook. 

Het andere gedrag van Lenneke lijkt niet op de mogelijke ontwennings-

verschijnselen. We hebben ook heel langzaam afgebouwd, waardoor de 

kans op ontwenning erg klein is. Ze gaat de medicatie missen, waardoor 

er een stemmingsprobleem tevoorschijn komt die past bij een depressie. 

Hierop verhogen we de medicatie weer en noteren we in het dossier een 

passende diagnose. Gelukkig gaat het met Lenneke al snel weer beter.

Hadden we de medicatie dan niet moeten afbouwen? Achteraf wellicht 

wel. Maar bij een groot deel van de cliënten met een vergelijkbaar ver-

haal als dat van Lenneke lukt de afbouw van medicatie juist wel. Ook 

deze verbetering moet je cliënten gunnen en niet ontnemen.
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