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Keuzehulp bij bipolaire
stoornis

Een kwalitatief onderzoek naar de ervaringen van patiénten die gebruik
maken van een digitale keuzehulp binnen Antes

Inleiding

De bipolaire stoornis is een stemmingsstoornis die bij 1,3% van de
Nederlandse bevolking voorkomt (De Graaf, Ten Have, & Van Dors-
selaer, 2010). Deze stoornis wordt in de bsm-5 omschreven als een
terugkerende stemmingsstoornis, waarbij in de tijd afgebakende pe-
rioden van manie, hypomanie en depressie elkaar afwisselen. Tussen
deze episoden is er meestal sprake van een gemiddelde stemming
(American Psychiatric Association, 2015).

Volgens de Nederlandse multidisciplinaire richtlijn bipolaire stoor-
nissen (Kupka et al., 2015) zijn farmacotherapie en psycho-educatie
hoekstenen van de behandeling in elke fase van de bipolaire stoor-
nis. Van der Voort, Van Meijel, Kupka, Goossens en Beekman (2015)
beschrijven dat een deel van de patiénten goed reageert op de inge-
zette behandeling. In veel gevallen echter heeft de bipolaire stoornis
een veel minder gunstig beloop; die patiénten reageren minder goed
op de behandeling en hebben relatief vaak een terugval, veel restver-
schijnselen, cognitieve functiestoornissen, beperkte sociale steun en
een slecht sociaal functioneren.

Robert et al. (2010) schrijven dat medicatietrouw de gezondheidstoe-
stand kan verbeteren.

Patiénten met een bipolaire stoornis staan echter vaak ambivalent
tegenover de behandeling met medicijnen, wat zich uit in medica-
tie-ontrouw. Dit is een belangrijke oorzaak van terugval. Perlis et al.
(2006) vonden dat van de 1469 deelnemers met een bipolaire stoor-
nis aan het begin van de studie, na behandeling bij 858 deelnemers
(58,4%) sprake was van herstel; Bij 416 (48,5%) van deze herstelde
deelnemers recidiveerde de bipolaire stoornis binnen twee jaar na be-
handeling. Volgens Velligan et al. (2009) is slechts 35% van de pati-
enten met een bipolaire stoornis medicatietrouw. Medicatie-ontrouw
wordt verder geassocieerd met een groter risico op ziekenhuisopna-
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mes (Hassan & Lage, 2009), verslechtering van het beloop en func-
tionele beperkingen (Scott & Pope, 2002), suicide (Gonzalez-Pinto et
al., 2006) en hogere gezondheidszorgkosten (Gianfrancesco, Sajato-
vic, Rajagopalan, & Wang, 2008).

Gezamenlijke besluitvorming is een belangrijk thema binnen de Ne-
derlandse gezondheidszorg (Harter, Elwyn, & Van der Weijden, 2011).
De multidisciplinaire richtlijn bipolaire stoornissen (Kupka et al.,
2015) beveelt sbm aan bij de zorg voor patiénten met een bipolaire
stoornis.

Internationaal wordt veelal de term shared decision making (spm)
gehanteerd. Sbm is het proces waarbij een hulpverlener en een pati-
ent samen een kiezen voor een bepaalde behandeling (Legare et al.,
2018). Bauer et al. (2006) concludeerden dat spm een gunstige uit-
werking heeft op het voorkémen van de manische symptomen, socia-
le rolvervulling, kwaliteit van leven en tevredenheid over de behande-
ling. Bij een onderzoek van Inder, Lacey en Crowe (2018) benoemden
patiénten met een bipolaire stoornis dat medicatietrouw vergemak-
kelijkt wordt door een grotere nadruk op shared decision making te
leggen binnen de behandeling. Bij de toepassing van spm voelen pa-
tiénten zich meer betrokken en geactiveerd. Hierdoor maken zij door-
gaans een weloverwogen en medisch gezien verstandige keuze en er-
varen zij minder twijfel en spijt (Stalmeier et al., 2009). Van der Voort
et al. (2015) onderzochten het effect van een ‘Zorg in Samenwerking’
programma waarbij beslissingen over de behandeling genomen wer-
den door middel van spm. Het bleek dat patiénten minder lang de-
pressief waren en na twaalf maanden ook minder ernstig depressief
dan patiénten die de gebruikelijke zorg ontvingen. Het ‘Zorg in Sa-
menwerking’ programma bestond echter uit meerdere onderdelen;
dus het effect is waarschijnlijk niet alleen aan spm toe te schrijven.
Volgens Stacey et al. (2017) ondersteunt een keuzehulp het proces
van spMm. Hawley, Newman, Griggs, Kosir en Katz (2016) omschrij-
ven een keuzehulp als een interventie om spm mogelijk te maken.
Een keuzehulp is een instrument dat begrijpelijke en op bewijs geba-
seerde informatie bevat over de diagnose en de voor- en nadelen van
de mogelijke behandelingen. Ook kan het de patiént inzichtelijk ma-
ken wat zijn of haar voorkeuren zijn. Zo wordt beoogd iemand voor te
bereiden op het nemen van een beslissing (Elwyn et al., 2006). Een
digitale keuzehulp kan bijvoorbeeld ingevuld worden voorafgaand
aan een gesprek met een zorgprofessional. Doordat een keuzehulp
informatie bevat over de aandoening en behandelingsopties kunnen
patiénten gerichte vragen stellen en van gedachten wisselen met de
zorgprofessional over de best mogelijke behandeling.

Voor veel somatische aandoeningen bestaan reeds keuzehulpen;
voor psychiatrische aandoeningen zijn deze nog nauwelijks beschik-
baar. Binnen Antes is een digitale keuzehulp ontwikkeld om patiénten



met een bipolaire stoornis te ondersteunen bij hun keuze tussen ver-
schillende opties voor een onderhoudsbehandeling met medicijnen
(Patientplus, 2018). Het is echter niet bekend hoe patiénten het ge-
bruiken van deze keuzehulp ervaren.

Onderzoeksdoel

Inzicht verkrijgen in hoe patiénten met een bipolaire stoornis het ge-
bruik van de digitale keuzehulp ervaren. Met dit inzicht kan het pro-
ces van gezamenlijke besluitvorming worden geoptimaliseerd en de
medicatietrouw mogelijk worden bevorderd.

Onderzoeksvraag

Hoe ervaren patiénten met een bipolaire stoornis binnen cGz-instel-
ling Antes het gebruik van de keuzehulp voor een onderhoudsbehan-
deling met medicijnen?

Methoden

Onderzoeksdesign

Dit betreft een kwalitatief onderzoek, beschreven en geinterpreteerd
vanuit de descriptieve fenomenologische benadering (Finlay, 2014;
Husserl, 1962). Het onderzoek richtte zich op de doorleefde ervaring
van patiénten en de begripsvorming hiervan. Dit past bij fenomeno-
logisch onderzoek (Boeije, 2014). Het onderzoek heeft een explora-
tief onderzoeksdesign.

Onderzoekspopulatie
Er is een doelgerichte steekproeftrekking genomen onder patiénten
met een bipolaire stoornis in zorg bij klinische en poliklinische afde-
lingen van Antes (Baarda & De Goede, 2001). Men kwam in aanmer-
king voor deelname als men over de volgende — door de onderzoeker
vastgestelde — kenmerken beschikte:
Inclusiecriteria

— Diagnose Bipolaire-I-stoornis en Bipolaire-ll-stoornis volgens de
DsM-5 (American Psychiatric Association, 2015)

— Voldoende beheersing van de Nederlandse taal

— Leeftijd tussen de 18-65 jaar

— Klinisch of ambulant in behandeling bij Antes
Exclusiecriteria

— Wilsonbekwaam

— Dwangbehandeling of inbewaringstelling

— Ernstige psychiatrische crisis

— Betrokkenheid van de onderzoeker bij de behandeling
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Dataverzameling

De onderzoeker heeft toestemming gevraagd voor het afnemen van
interviews aan de directies van klinische en poliklinische afdelingen
binnen Antes waar patiénten met een bipolaire stoornis in behande-
ling zijn. Daarna zijn de psychiaters en betrokken medewerkers van
de afdelingen door de onderzoeker geinformeerd over het onderzoek
door middel van presentaties en gesprekken. Hen werd vervolgens
gevraagd patiénten aan te dragen voor het onderzoek. Deze zijn te-
lefonisch of face-to-face benaderd door de onderzoeker waarna zij
mondeling uitleg kregen en gevraagd werden deel te nemen aan het
onderzoek.

Naast dataverzameling door middel van diepte-interviews zijn
memo's gemaakt.

Gestreefd werd naar datasaturatie met een maximum van tien inter-
views (Balls, 2009).

Data-analyse

Data-analyse is gedaan volgens de methode van Colaizzi. Bij deze
methode wordt door identificatie van essentiéle thema's de beteke-
nis van een ervaring beschreven. Kenmerkend is de constante afwis-
seling tussen dataverzameling en data-analyse, wat tot een cyclisch
proces leidt (Polit & Beck, 2012). Morrow, Rodriguez en King (2015)
beschrijven zeven stappen bij deze methode, die alle door de onder-
zoeker zijn uitgevoerd. De onderzoeker maakte zich vertrouwd met
de verkregen gegevens door de uitgeschreven interviews aandachtig
door te lezen. Zinsdelen die betrekking hadden op de onderzoeks-
vraag werden apart gezet en kregen een betekenis (spell out the me-
aning). Vervolgens werden de geformuleerde betekenissen geclusterd
in codes met een betekenis (organize meanings into clusters). Daarna
werden de fundamentele thema's uitvoerig beschreven (integrate re-
sults into an exhaustive description). Om de data te ordenen is gebruik
gemaakt van het computerprogramma Excel.

Het iteratieve onderzoeksproces, waarbij dataverzameling en -ana-
lyse elkaar afwisselden en aanvulden, was er op gericht diepgaand in-
zicht te krijgen in de ervaringen van de deelnemende patiénten (Bry-
man, 2016).

De onderzoeksbegeleider fungeerde als peer reviewer. Als eerste nam
de onderzoeker een proefinterview met een patiént af, dat daarna
werd geévalueerd werd met de peer reviewer. De daaropvolgende in-
terviews werden door de onderzoeker en de peer reviewer afzonderlijk
gecodeerd. Na steeds consensus bereikt te hebben over de interpre-
taties van gebruikte codes werden nieuwe data verzameld en geco-
deerd.



Methodologische kwaliteit

Om de methodologische kwaliteit te waarborgen werd trustworthiness
nagestreefd (Polit & Beck, 2012). Ter vergroting van de credibility zijn
alle interviews opgenomen met een geluidsrecorder, en verbatim ge-
transcribeerd. Tevens is member check toegepast, waarbij de geinter-
viewden na tussentijdse analyse van de interviews is gevraagd de re-
sultaten te valideren. Door de onderzoeksbegeleider te betrekken bij
het gehele proces van data-analyse werd peer review toegepast.
Tijdens het onderzoek heeft de onderzoeker een logboek bijgehou-
den om confirmability te vergroten (Mortelmans, 2013). Hierin werd
gereflecteerd op het onderzoek, het onderzoeksproces en de rol van
de onderzoeker.

De onderzoeker heeft door middel van bracketing de eigen vooronder-
stellingen tijdens gesprekken met de peer reviewer onderzocht, erop
gereflecteerd en het persoonlijk oordeel opgeschort (Ahern, 1999).
Dependability werd nagestreefd door het zorgvuldig vastleggen van
alle stappen en keuzes in memo's en veldnotities.

Door een doelgerichte steekproef uit te voeren is de transferability ver-
groot. Ook is een rijke en zorgvuldige beschrijving gegeven van de
onderzoekscontext en de respondenten (thick description). Bij de uit-
werking van de gegevens zijn de onderzoeksresultaten onderbouwd
met letterlijke citaten uit de interviews, wat bijdraagt aan authenticity
(Polit & Beck, 2012).

Ethische aspecten

Het onderzoeksplan is ter beoordeling voorgelegd aan de Commis-
sie Wetenschappelijk Onderzoek (cwo) van Antes. De cwo heeft
verklaard dat het onderzoek niet voorgelegd hoeft te worden aan een
medisch-ethische toetsingscommissie (Centrale Commissie Mens-
gericht Onderzoek, 2018).

Wanneer een patiént bereid werd gevonden om deel te nemen aan
het onderzoek gaf de onderzoeker in een face-to-face gesprek uitleg
over het onderzoek. Na de informatie verstrekt te hebben werd schrif-
telijk informed consent voorgelegd. Bij de uitwerking van de verkre-
gen informatie uit interviews is de data geanonimiseerd. Een patiént
kon zonder opgave van reden ieder moment stoppen met deelname
aan het onderzoek.
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Tabel1
Demografische gegevens respondenten

Respondent  Geslacht Leeftijd Klinisch/Poliklinisch/Fact
I v 51 Poliklinisch

2 M 37 Fact

3 v 57 Fact

4 v 61 Fact

5 v 55 Fact

6 v 34 Klinisch

7 M 55 Poliklinisch

8 v 49 Poliklinisch

Resultaten

In totaal zijn acht patiénten geinterviewd (Tabel 1). De onderzoeksda-
ta zijn na codering in vijf thema's ondergebracht: informatie, kiezen,
contact met behandelaar, medicatietrouw en voorbereid op gesprek.

Informatie

Voor de meerderheid van de respondenten bevatte de keuzehulp
nieuwe informatie over de aandoening en de mogelijke behandeling.
Zij vonden dit prettig en konden daardoor gemakkelijker een keuze
voor behandeling maken.

‘Het was voor mij echt een eye-opener op verschillende terreinen. Er werd
duidelijk uitgelegd wat een bipolaire stoornis precies is en welke soorten
medicatie er zijn.’

De meeste respondenten vonden de hoeveelheid verstrekte informa-
tie juist goed.

‘Boeken lezen met informatie doe ik niet hoor over manische depressivi-
teit, dat is veel te veel, maar dit was precies genoeg informatie.’

Sommigen echter vonden de informatie te veel, of vonden dat de keu-
zehulp geen nieuwe informatie bevatte.

‘lk moest vragen doorlopen en ze gaven uitleg. Toen dacht ik wat schiet ik
hier nou mee op, want dat weet ik allemaal al.’



Kiezen

Enkele respondenten vonden de keuzehulp sturend naar een medi-
cijn toe, en ervoeren het daardoor niet als hulp bij het nemen van een
beslissing.

‘Je wordt gestuurd naar een bepaald medicijn. Al die andere medicijnen
hadden die en die nadelen en Lithium had dat niet dus die kwam elke
keer als beste uit de race.’

De meeste respondenten vonden dat de keuzehulp hen wel heeft ge-
holpen in het maken van de keuze voor onderhoudsbehandeling. Zij
ervoeren het juist als een bevestiging dat van een medicijn de meeste
voordelen worden genoemd. Hierdoor vonden ze het behulpzaam bij
het maken van een keuze. Ze zeiden door het gebruik van de keuze-
hulp ook meer het besef te hebben dat er een keuze mogelijk is.

‘Ik was er niet zo zeker van dat Lithium een goed medicijn was voor mij,
maar dit heeft gemaakt dat ik er nu zeker van ben dat ik het toch moet
blijven slikken.’

Contact met behandelaar

Alle respondenten benadrukten dat de invloed van een goede relatie
met hun behandelaar het grootst is op het maken van een keuze. De
uitleg van de behandelaar — in combinatie met de keuzehulp — werd
als noodzakelijk ervaren.

‘k heb veel behandelaren gehad en als ik me begrepen voel is het makke-
liiker om over medicijnen te praten.’

‘De keuzehulp heeft me geholpen, maar voor het maken van de keuze
heb ik het contact met de behandelaar echt nodig gehad.’

Bijna alle respondenten zeiden dat de keuzehulp inhoud gaf aan be-
handelgesprekken en een positief effect had op de communicatie met
de behandelaar.

‘Door die keuzehulp samen met mijn behandelaar te bespreken voelde ik
me toch weer wat serieuzer genomen. Het is een goed hulpmiddel om sa-
men je medicijnen te bespreken.’

Het contact met de behandelaar werd als doorslaggevend ervaren
voor de medicatiekeuze.
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‘Ze was belangstellend, oprecht geinteresseerd en ik vertrouwde haar, dus
toen ze Lithium voorstelde ging ik direct akkoord. Ik zou niet weten hoe
die keuzehulp me zou moeten helpen.’

Medicatietrouw
Sommige respondenten zeiden trouwer medicatie te zullen blijven
nemen naar aanleiding van hun toegenomen kennis en invloed op de
besluitvorming.

‘lk heb naar aanleiding van de keuzehulp besloten om Lithium te blijven
innemen.’

‘Nu we het over de medicatie eens zijn, houd ik me er ook aan.’

Anderen noemden het contact met de behandelaar doorslaggevend
of zeiden dat de keuzehulp geen invloed had op hoe trouw ze de me-
dicatie zullen blijven innemen.

‘Ik slik die medicijnen omdat het helpt, daar heeft die keuzehulp geen in-
vloed op gehad.’

Voorbereid op gesprek
De meeste respondenten gaven aan door de keuzehulp beter voorbe-
reid te zijn op het gesprek met de behandelaar.

‘lk kon goed beslagen ten ijs komen bij het gesprek.’

Enkelen ervoeren de keuzehulp niet als behulpzaam bij de voorberei-
ding op het gesprek.

‘Ik wist alles al wat er stond en ik ga uit van de deskundigheid van degene
die het voorschrijft.’

Discussie

Dit onderzoek heeft inzicht opgeleverd in de ervaringen van patiénten
met een digitale keuzehulp voor onderhoudsbehandeling bij een bi-
polaire stoornis.

Door de verstrekte informatie in de keuzehulp nam de kennis over de
aandoening en behandeling bij de meeste respondenten toe. Een on-
derzoek van Leinweber, Columbo, Kang, Trooboff en Goodney (2019)
bevestigt inderdaad dat keuzehulpen geassocieerd worden met toe-
genomen kennis.

Uit een onderzoek van Hageman (2018) blijkt ook dat patiénten zich



beter toegerust voelen om een beslissing te nemen door gebruik te
maken van een keuzehulp bij orthopedische chirurgie.

De meerderheid van de respondenten beseften nu beter dat een keu-
ze voor behandeling mogelijk is. Dit besef blijkt ook uit een onder-
zoek van Cuypers (2016) naar een keuzehulp bij prostaatkanker.
Volgens Eliacin, Salyers, Kukla en Matthias (2015) is de therapeuti-
sche relatie is voor patiénten in het algemeen de grondslag voor ge-
zamenlijke besluitvorming. Dit blijkt ook uit dit onderzoek, waarin de
respondenten aangaven dat de keuzehulp het contact met een be-
handelaar niet kan vervangen. Grim, Rosenberg, Svedberg en Schon
(2016) benadrukken ook het belang van contact met de therapeut
voor het maken van een keuze naast het gebruik van een keuzehulp.
De helft van de respondenten gaf aan dat ze trouwer medicatie zul-
len innemen omdat men nu meer weet over de aandoening en de
behandeling, en omdat men zelf invloed op de besluitvorming had.
Stalmeier (2010) beschrijft dat er nog geen experimenteel bewijs is
over de invloed van keuzehulpen op therapietrouw. Verband tussen
gezamenlijke besluitvorming en medicatietrouw wordt wel gemeld
door Inder, Lacey en Crowe (2018). Het feit dat de meeste responden-
ten zich beter voorbereid voelden op het gesprek met de behandelaar
is in lijn met een onderzoek van Bozic et al. (2013) waarin patiénten
aangaven meer vertrouwen te hebben in wat ze willen vragen aan de
behandelaar door gebruik te maken van een keuzehulp. Een minder-
heid van deze patiénten in gaf aan beslissingen over medicatie liever
over te laten aan de psychiater. Van Staveren (2011) beschrijft dat 30%
van de patiénten in de geestelijke gezondheidszorg medische beslis-
singen liever overlaat aan een arts.

Een sterke kant van het huidige onderzoek is de relevantie van de be-
vindingen voor de praktijk. Evenals bij keuzehulpen voor somatische
aandoeningen, blijkt dat een keuzehulp voor een psychiatrische aan-
doening een positieve uitwerking heeft.

Een mogelijke beperking van het onderzoek is dat geen rekening is
gehouden met het stadium van de bipolaire stoornis waarin de res-
pondenten verkeerden. Zo had de ene respondent nog maar net een
eerste manische episode doorgemaakt en was de andere langdurig
opgenomen na de zoveelste episode. Sommigen hadden al veel be-
handeling gehad, anderen niet. Mogelijk heeft dit de ervaringen met
de keuzehulp beinvloed.

Er zijn acht patiénten geinterviewd. Hoewel de laatste twee interviews
geen nieuwe informatie hebben opgeleverd, is het mogelijk te vroeg
om te spreken van datasaturatie. Ten slotte, Omdat het onderzoek
zich richtte op een selecte groep respondenten met een bipolaire
stoornis is de overdraagbaarheid naar de hele populatie beperkt (Po-
lit & Beck, 2012).
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Conclusie

Dit onderzoek heeft antwoord opgeleverd op de vraag hoe patiénten
met een bipolaire stoornis binnen ccz-instelling Antes het gebruik
van een digitale keuzehulp ervaren.

De meeste geinterviewden associeerden het gebruik van de keuze-
hulp met betere kennis over de aandoening en de behandelmogelijk-
heden, en vonden de keuzehulp behulpzaam bij het maken van een
keuze voor onderhoudsbehandeling. Ook leidde het gebruik van de
keuzehulp tot meer medicatietrouw en betere voorbereiding op een
gesprek met de behandelaar. De keuzehulp kan echter het contact
met de behandelaar niet vervangen.

Vervolgonderzoek naar de ervaringen van patiénten met keuzehulpen
op grotere schaal binnen de geestelijke gezondheidszorg wordt aan-
bevolen om de resultaten van dit onderzoek te bevestigen. Tevens is
vervolgonderzoek wenselijk naar het meest effectieve moment bin-
nen de behandeling om de keuzehulp aan te bieden. Zo kan het pro-
ces van gezamenlijke besluitvorming verder geoptimaliseerd worden
en de medicatietrouw worden bevorderd.
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Samenvatting

Om te bevorderen dat over een behan-
deling wordt beslist door middel van ge-
zamenlijke besluitvorming kan gebruik
gemaakt worden van een keuzehulp.
Voor veel somatische aandoeningen
bestaan reeds keuzehulpen; voor psy-
chiatrische aandoeningen echter nog
nauwelijks. Binnen Antes is een digitale
keuzehulp ontwikkeld om patiénten
met een bipolaire stoornis te ondersteu-
nen bij hun keuze tussen verschillende
opties voor onderhoudsbehandeling met
medicijnen. Het is echter niet bekend
hoe zij het gebruik van deze keuzehulp
ervaren.

Doel van dit onderzoek is inzicht ver-
krijgen in hoe patiénten met een bi-
polaire stoornis het gebruik van de
keuzehulp ervaren. Met dit inzicht kan
het proces van gezamenlijke besluit-
vorming worden geoptimaliseerd en de
medicatietrouw worden bevorderd.

Het betreft een kwalitatief onderzoek,
beschreven en geinterpreteerd vanuit
de descriptieve fenomenologische be-
nadering. De data zijn verzameld door
middel van acht interviews in een doel-
gerichte steekproef, en geanalyseerd
volgens de methode van Colaizzi.

Het gebruik van de keuzehulp werd
geassocieerd met toegenomen kennis,
was behulpzaam bij het maken van een
keuze voor onderhoudsbehandeling en
leidde tot meer medicatietrouw en be-
tere voorbereiding op een gesprek met
de behandelaar. De keuzehulp kan ech-
ter het contact met de behandelaar niet
vervangen, vonden de respondenten.
Vervolgonderzoek naar de ervaring van
patiénten met keuzehulpen binnen de
geestelijke gezondheidszorg en naar het
geschiktste moment om de keuzehulp
aan te bieden wordt aanbevolen.



