Psychofarmaca bij
probleemgedrag van personen

met een verstandelijke

beperking

Hoe kan het Quality of Life-paradigma als
uitkomst gebruikt worden in het off-label gebruik
van psychofarmaca bij volwassenen met een
verstandelijke beperking en probleemgedrag?

door Pauline Laermans en Filip Morisse

Quality of Life is alom tegenwoordig in de omgang met personen met een
verstandelijke beperking. Kijken we echter naar de aanpak van probleemgedrag,
dan belanden we vaak in een ‘beheersingsdiscours’ en vormt het (off-label)
voorschrijven van psychofarmaca nog vaak één van de eerste interventies.

Vanuit het Oost-Vlaams Netwerk/Zorgcircuit voor vol-
wassenen met dubbeldiagnose groeide de vraag naar
onderzoek omtrent de ontwikkeling en toepassing van
richtlijnen betreffende het gebruik van psychofarmaca
bij volwassenen met een verstandelijke beperking en
probleemgedrag, gelinkt aan een Quality of Life-per-
spectief. Het onderzoek wil vanuit een holistische en
interdisciplinaire visie het verband nagaan tussen het
gebruik van off-label psychofarmaca voor probleem-
gedrag bij personen met een verstandelijke beperking
en de impact hiervan op de Quality of Life van deze
personen.

Het project werd opgesplitst in drie werkpakketten:

> Opstellen van een evidence-based richtlijn voor het
verantwoord voorschrijven van off-label psychofar-
maca bij volwassenen met een verstandelijke be-
perking en probleemgedrag.

> Ontwikkelen van een sensibiliserend en psycho-edu-
catief pakket omtrent psychofarmaca bij deze doelgroep.

> Een pilootstudie binnen residentiéle voorzieningen
van het Vlaams Agentschap voor Personen met een
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Handicap (n=30) voor afbouw van antipsychotica bij
personen met een verstandelijke beperking en pro-
bleemgedrag.

Off-label gebruik van psychofarmaca

De prevalentie van gedrags- en geestelijke gezondheids-
problemen bij volwassenen met verstandelijke en ont-
wikkelingsstoornissen wordt hoger geschat dan in de
algemene bevolking (Crocker et al., 2013; Emerson et
al., 2001, Hove & Havik, 2008; Lin & Lin, 2020; Lloyd &
Kennedy, 2014; 0 Dwyer, 2018; Sappok, 2020). Mensen
met een verstandelijke beperking hebben een verhoog-
de kwetsbaarheid voor psychiatrische problemen en
gedragsproblemen. Deze problemen zouden voorkomen
bij 30-50% van de mensen met een verstandelijke be-
perking; in vergelijking met 10% bij personen zonder
verstandelijke beperking (Barron et al,, 2013; Bratek et
al., 2017; Dosen, 2010; Morisse, Vandevelde en DoSen,
2014). Veel mensen met een verstandelijke beperking
worden behandeld met psychofarmaca (Bowring et al.,
2017).
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rEr Is vaak weinig
evidentie, de effectiviteit is

Het ontstaan van de richtlijn

Aan de hand van een mixed-methods design werd ge-
probeerd om een antwoord te geven op de vraag welke
richtlijnen voor het off-label voorschrijven van psycho-
farmaca bij volwassenen met een verstandelijke beper-
king en probleemgedrag haalbaar en toepasbaar zijn

beperkt en de nadelige
gevolgen op korte en lange
termijn zijn aanzienlijk.
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Er zijn over het algemeen twee redenen om psychofarma-
ca voor te schrijven aan mensen met een verstandelijke
beperking: (1) de aanwezigheid of het vermoeden van een
psychiatrische stoornis, en (2) de aanwezigheid van ‘chal-
lenging behaviour' (probleemgedrag), zoals agressie,
zelfverwondend gedrag, agitatie en seksueel onacceptabel
gedrag (De Kuijper et al., 2019). Psychofarmaca worden
vaak zonder goede indicatie toegediend om probleemgedrag
aan te pakken, bij afwezigheid van een onderliggende
psychiatrische stoornis, het zogenaamde off-label voor-
schrijven (De Kuijper et al., 2019). Volgens een onderzoek
van de World Psychiatric Association gebruikt 20% tot 45%
van de volwassenen met een verstandelijke beperking
psychofarmaca. 14% tot 30% van deze volwassenen gebruikt
psychofarmaca voor probleemgedrag, zoals agressie of
zelfverwondend gedrag, in afwezigheid van een diagnose
van een psychiatrische stoornis (Deb et al,, 2007).

Geen ver-van-ons-bedshow

Naast psychotherapeutische en orthopedagogische
methoden worden mensen met een verstandelijke be-
perking, ook in Belgig, dus vaak behandeld met psycho-
farmaca, ook zonder psychiatrische diagnose. In 2020
deed het Oost-Vlaamse Netwerk/Zorgcircuit Dubbeldi-
agnose een nulmeting bij 5 grote Oost-Vlaamse resi-
dentiele voorzieningen voor volwassenen met een be-
perking. Daaruit bleek dat 66,5% van de populatie
psychoactieve medicatie gebruikt, dikwijls ook toege-
diend om probleemgedrag aan te pakken zonder dat er
een onderliggende psychiatrische diagnose is. Nochtans
is hiervoor vaak weinig evidentie, is de effectiviteit be-
perkt en zijn de nadelige gevolgen op korte en lange
termijn aanzienlijk. Psychofarmaca worden meestal
gegeven voor een aantal symptomen, maar lossen on-
derliggende oorzaken niet op (Embregts et al,, 2019).

Erisnood aan meer wetenschappelijke kennis rond de
werking van psychofarmaca bij deze doelgroep en aan
een richtlijn voor een effectief en efficiént gebruik van
psychofarmaca bij probleemgedrag. Het doel van de
richtlijn bestaat erin om oordeelkundig en verantwoord
gebruik van psychofarmaca te adviseren binnen een
biopsychosociaal perspectief, waarbij Quality of Life
centraal staat. De focus wordt hierbij gelegd op het bre-
dere (ook niet-medicamenteuze) proces van omgaan
met probleemgedrag bij volwassenen met een verstan-
delijke beperking en de rol van medicatie hierbij.
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in de Belgische context.

Het kwalitatieve luik bestond uit het analyseren van
bestaande buitenlandse richtlijnen voor het voorschrij-
ven van psychofarmaca aan volwassenen met een
verstandelijke beperking. Na de literatuurstudie werden
de bestaande richtlijnen geanalyseerd aan de hand van
een Thematische Analyse volgens het stappenplan van
Braun en Clarke (2006). Deze analyse resulteerde in een
selectie van stellingen die aan de hand van een
Delphi-studie getoetst werden bij zowel nationale als
internationale experten.

De geselecteerde principes en richtlijnen werden voor
de eerste ronde van de Delphi-studie aan 58 experten
voorgelegd:

> 27 Nederlandstalige Belgische experten

> 18 Franstalige Belgische experten

> 19 internationale experten

Het panel van experten kon door middel van een 5-punts
Likert-schaal aangeven in welke mate ze het eens wa-
ren met de voorgestelde principes/richtlijnen.

Van de 33 voorgelegde stellingen werden er na vier
rondes 29 aanvaard (>70% scoorde 4 of 5 en de mediaan
> 4 en IQR = 1). Met andere woorden over 88 % van de
principes/richtlijnen was er na de Delphi studie een
consensus. Er werd geen consensus bereikt over 4 stel-
lingen (12%) betreffende: psychofarmaca beschouwen
als vrijheidsbeperkende maatregelen, het behandelplan,
de evaluatie van het behandelplan en de geinformeerde
toestemming.

De Delphi-studie wijst uit dat een multidisciplinaire
diagnostiek en evaluatie van het gebruik van zowel
psychofarmaca als van niet-medicamenteuze behan-
delingen nodig is. Bij het behandelen van probleemge-
drag moet off-label medicatie gezien worden als een
aanvulling op psychotherapeutische interventies en
aanpassingen aan de omgeving. De voorschrijver en/
of het team zijn verantwoordelijk om bij de opstart van
een behandeling, al dan niet met psychofarmaca, een
behandelplan op te stellen en zoveel mogelijk informa-
tie te verschaffen aan de persoon zelf, zijn familie en de
omgeving. Er dient op een gestructureerde manier en
op regelmatige basis een evaluatie van het therapeuti-
sche effect en van de bijwerkingen van medicatiegebruik
voorzien te worden. Hierbij worden specifieke meetin-
strumenten aanbevolen. Behandelaars moeten zich
telkens afvragen wanneer, waarom, hoe en hoelang ze
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in het opstellen van doelgedrag en het meten van de De richtlijn werd vervolledigd met een stroomschema
effectiviteit van een behandeling, werd door 83% van (Figuur 1) die bij overweging van medicatie gebruikt
de experten erkend. Dit resultaat bevestigt het standpunt kan worden door voorschrijvers. De ontwikkelde richt-
dat Quality of Life gezien kan worden als een uitkomst lijn (Advies 9657 - Off-label gebruik van psychofarma-
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Volwassenen met een verstandelijke beperking en probleemgedrag

RICHTLIJNEN OFF-LABEL GEBRUIK
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medicatiegebruik van een
client. De brochure kan ge-
download en/of besteld wor-
den via https://www.vad.be/
assets/vad029_brochure_
psychoactieve_medicatie_hr_
print. Daarnaast werd er een
online begeleidersfiche (Fi-
guur 4) ontwikkeld om bege-
leiders hierin te ondersteu-
nen.

Figuur 3

Ook de omgeving van cliénten
met een verstandelijke beper-
king kan nood hebben aan
extra duiding. Aangezien er
evidentie is dat aanpassing
in de omgeving en afgestem-
de ondersteuning beter kan
leiden tot verminderen van
probleemgedrag dan chemi-

Wat je moet weten over
medicatie voor slaap, angst,
onrust of verdriet

leidraad voor begeleiders

Figuur 4

Neemt je kind of familielid
medicatie voor slaap, angst,
onrust of verdriet?

sche interventie (Schankar
et al., 2029), werd er een on-
line fiche voor de familie of
omgeving van personen met
een verstandelijke beperking
ontwikkeld (Figuur 5). De be-
geleidersfiche en de fiche voor
familie of omgeving kunnen
geraadpleegd worden op
https://www.vad.be/artikels/
detail/brochure-over-psycho-
actieve-medicatie-voor-per-
sonen-die-verbaal-minder-
sterk-zijn.

Aangezien organisaties aan-
geven dat ze nood hebben aan
vorming en training van
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personeel en aan ondersteu-
nend materiaal en handvaten,
werd er tot slot een vormings-
aanbod 'Psychoactieve me-
dicatie voor begeleiders van
mensen met een (licht) ver-
standelijke beperking’ ontworpen. De vorming verschaft
personeel de nodige houvast om met het thema psy-
choactieve medicatie' aan de slag te gaan.

Figuurb

Van theorie naar praktijk

Antipsychotica worden vaak (off-label) voorgeschreven
aan volwassenen met een verstandelijke beperking
(O'Dwyer, 2017). Daarnaast leert onderzoek ons dat de
bijwerking vaak groter is dan de effectieve werking
(Embregts et al., 2019; Valdovinos et al., 2005) en dat een
afbouw van antipsychotica in 1/3 van de gevallen zon-
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der problemen lukt (de Kuijper et al., 2012). De richtlijn
is er, er is voldoende psycho-educatief materiaal voor-
handen, tijd voor een pilootstudie dus.

De klinische studie wil vanuit een holistische en inter-
disciplinaire visie het verband nagaan tussen het ge-
bruik van antipsychotica (voor probleemgedrag) bij
volwassen met een verstandelijke beperking en de
impact hiervan op

> 1) Quality of Life

> 2) Probleemgedrag

> 3)  Globaal functioneren

> 4)  Bijwerkingen

Tijdens de studie worden er 27 cliénten (n=27) uit voor-
zieningen van het Vlaams Agentschap voor Personen
met een Handicap in Vlaanderen opgevolgd (multi-case
study). De personen die in purposive sampling (n=27)
werden opgenomen, werden aangebracht door vijf deel-
nemende voorzieningen in Oost-Vlaanderen. Het betreft
volwassenen met een verstandelijke beperking en pro-
bleemgedrag die op het moment van inclusie off-label
antipsychotica voorgeschreven krijgen door de behan-
delende arts/psychiater en geschikt worden geacht om
deel te nemen aan het onderzoek. Het gebruik en de af-
bouw van antipsychotica na het opvolgen van eviden-
ce-based richtlijnen en na psycho-educatie van alle be-
trokkenen, wordt in de studie geévalueerd. De evolutie
van de deelnemende cliénten wordt gemonitord met
gevalideerde meetinstrumenten in combinatie met ge-
structureerde observaties. Het personeel van de deelne-
mende voorzieningen volgt vormingsmomenten omtrent
het gebruik van psychofarmaca bij volwassenen met een
verstandelijke beperking en neemt deel aan intervisie- en
supervisiemomenten geleid door het onderzoeksteam.
Het uitgangspunt van de studie is een integrale en com-
plementaire visie op zorg. De gangbare praktijk wordt
multidisciplinair gevolgd. Er is geen sprake van sturing
van de afbouw, door het onderzoeksteam. Hun enige
bijdrage is het ter beschikking stellen van informatie.

Concreet gebeuren er in de loop van het onderzoek ver-

schillende metingen gedaan aan de hand van onder-

staande meetinstrumenten:

>~ De domeinen van Quality of Life: Gepersonaliseerd
monitoringssysteem op basis van conceptueel kader
Quality of Life, waarbij er 5 van de 8 domeinen ge-
operationaliseerd worden en Anamnestic Compa-
rative Self Assessment — ACSA (Bernheim et al., 2014).

> Probleemgedrag: Aberrant Behavior Checklist — ABC
(Aman & Singh, 1986).

> Globaal functioneren: The World Health Organaza-
tion Disability Assesment Schedule 2.0. - WHODAS
2.0. (Ustiin et al., 2010) en Supports Intensity Scale
Sectie 3B - SIS (Bryant et al., 2010)

> Bijwerkingen van psychofarmaca: Matson Evaluati-
on of Drug Side-effects - MEDS (Matson & Baglio, 1998)
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Na een eerste meting kan de behandelende arts autonoom
beslissen om te kiezen voor een afbouw van off-label
voorgeschreven antipsychotica, volgens de richtlijn en
met gestructureerde aanwijzingen voor systematische
observatie en opvolging. Tijdens het onderzoek kunnen
de deelnemende voorzieningen rekenen op coaching
op teamniveau bij het introduceren/versterken van
niet-medicamenteuze interventies. Het totale traject
omvat negen maanden.

Alle observaties, de afnameresultaten van de gevali-
deerde meetinstrumenten en het gepersonaliseerde
monitoringssysteem op basis van het conceptueel kader
van Quality of Life en de medische opvolging worden
per cliént bijgehouden in een globaal en gepseudoni-
miseerd onderzoeksdossier.

Er wordt een lerend netwerk over de voorzieningen heen
geinstalleerd, waarbinnen ervaringen en inspirerende
praktijken uitgewisseld en gedeeld kunnen worden. In
een lerend netwerk krijgen de voorzieningen de kans
om ervaringen uit te wisselen en struikelblokken te
bespreken, waardoor ze leren van elkaar. Uiteindelijk
zullen deze ervaringen gedistilleerd worden in ‘werk-
zame factoren’ die de afbouw van psychofarmaca faci-
literen. Vertrekkende vanuit de basisprincipes van
‘implementation research’ worden de context, de be-
oogde effecten en kritische succesfactoren uitvoerig
beschreven (Theobald et al., 2018).

De nadruk van het onderzoek ligt op het bestuderen van
het proces, met als doel het toepassen van de bevindin-
gen in de praktijk. Deze bevindingen zullen leiden tot
het opstellen van een operationeel draaiboek rond het
off-label gebruik van psychofarmaca binnen het Vlaams
Agentschap voor Personen met een Handicap en de
Centra Geestelijke Gezondheidszorg die actief zijn voor
volwassenen met een verstandelijke beperking (en pro-
bleemgedrag).
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rEr Is evidentie dat
aanpassing in de omgeving
en afgestemde
.’ ondersteuning beter kan
leiden tot verminderen van
% probleemgedrag dan
chemische interventie.

Quality of Life en medicatiegebruik

In het werken met personen met een beperking wordt
het concept van Quality of Life als uitkomstmaat, samen
met het ondersteuningsparadigma, steeds meer gebruikt
(Gémez et al., 2022; Schalock & Verdugo, 2002; Schalock
et al.,, 2005). Zowel het Quality of Life-kader als het on-
dersteuningsparadigma zijn essentiéle elementen in
de definitie van verstandelijke beperking in de 12e
editie van het handboek van de American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)
(Schalock et al., 2021). Een centraal idee is een soci-
aal-ecologisch perspectief dat zich richt op de interac-
tie tussen persoon en omgeving, waarbij aandacht wordt
besteed aan het gebruik van geindividualiseerde on-
dersteuning om het menselijk functioneren en de per-
soonlijke uitkomsten te verbeteren. Met een focus op de
ontwikkeling en interesses van personen met een be-
perking wordt getracht het welzijn, het individueel
functioneren en de Quality of Life te verbeteren. Ondanks
het toegenomen gebruik van het Quality of Life-per-
spectief en het ondersteuningsparadigma zijn er nog
veel restricitieve praktijken in de behandeling van
mensen met verstandelijke beperking en probleemge-
drag (Sturmey, 2015). Het voorschrijven van psychofar-
maca aan volwassenen met een verstandelijke beperking
voor probleemgedrag wordt beschouwd als een soort
chemische beperking (Deb, 2007; Edwards et al,, 2018;
Garcia-Dominguez et al,, 2022; Trollor et al., 2016). Bo-
vendien komen bijwerkingen vaak voor en is de effec-
tiviteit van psychofarmaca voor de behandeling van
probleemgedrag niet bewezen (Deb et al,, 2007, Mahan
et al,, 2010; Matson & Mahan, 2010). De bijwerkingen
van psychofarmaca kunnen iemands Quality of Life
negatief beinvlioeden. Er moet meer aandacht worden
besteed aan deze bijwerkingen en hun negatieve invlioed
op de Quality of Life, rekening houdend met het gebrek
aan bewijs voor de effectiviteit van psychofarmaca voor
probleemgedrag (Scheifes et al., 2016).
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Het off-label gebruik van psychofarmaca bij volwassenen met een verstandelijke beperking en probleem-
gedrag werd benaderd vanuit het mensenrechtendiscours en het ondersteuningsparadigma. We kunnen
concluderen dat het voor het natuurlijke en professionele netwerk een voortdurende uitdaging is om te
zoeken naar de meest geschikte ondersteuningsstrategieén gericht op het verbeteren van de Quality of
Life van hun familieleden of cliénten met een verstandelijke beperking en probleemgedrag. In dit project
werd niet gezocht naar een normatief kader, maar naar verbetering van Quality of Life op individueel
niveau. Bij het evalueren van een behandeling, al dan niet medicamenteus, moeten ook andere factoren
die de Quality of Life beinvloeden worden meegenomen, zoals communicatiemogelijkheden, veiligheid,
toegang tot ondersteuning, inclusie in de gemeenschap, ... (Erickson et al., 2022). Bovenstaand project is
slechts een eerste stap in het dichten van de kloof tussen het Quality of Life-perspectief en de huidige
manier van omgaan met probleemgedrag bij volwassen met een verstandelijke beperking.

Erisnood aan toekomstig wetenschappelijk onderzoek naar de link tussen medicatiegebruik en Quality of
Life. De ontwikkeling van een instrument die beide aan elkaar koppelt is uniek in Vlaanderen, maar ook
wereldwijd. Een relevante vervolgstudie zou kunnen zijn om na te gaan of de richtlijn leidt tot een toename

van Quality of Life en/of een vermindering van het gebruik van off-label psychofarmaca.
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