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Karin Groen :

‘Familie en naasten zijn van
essentieel belang bij het
afbouwen’

Bekijk hier de presentatie van Karin en Shiral
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Karin Groen is moeder-van en als
Ypsilonvrijwilliger lid van de
wetenschapscommissie van MIND Ypsilon. Zij
ontwikkelde samen met Shiral Gangadin de

Afbouwgids.
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https://www.youtube.com/watch?v=TXSxCmEaU8o

Shiral Gangadin:

Antipsychoticagebruik kan op
de lange termijn het sociaal
functioneren belemmeren’

Bekijk hier de presentatie van Karin en Shiral
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Shiral Gangadin is onderzoeker. Hij is
verbonden aan het UMC Utrecht en
werkt aan de HAMLETT-studie. Samen

met Karin Groen maakte hij de

Afbouwgids.
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https://www.youtube.com/watch?v=TXSxCmEaU8o
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Panel

De vragen van de deelnemers worden beantwoord door Karin Groen en Shiral Gangadin en door:

Franciska de Beer

onderzoekt de voor- en nadelen van
antipsychotische medicatie bij mensen die

een eerste psychose hebben meegemaakt.

Hoe beinvloeden antipsychotica de
hersenen? En wat is het effect van
doorgaan of stoppen met antipsychotica
op het welzijn? Franciska is
promotieonderzoeker bij de HAMLETT-
studie in het UMC Groningen onder
begeleiding van Iris Sommer.

Marieke Begemann

Het doel van haar onderzoek bij het Universitair Medisch
Centrum Groningen, is om de behandeling van psychose te
optimaliseren.

Sinds de start van HAMLETT in 2017 is Marieke het centrale
aanspreekpunt voor alle hoofdonderzoekers en clinici van
alle 23 deelnemende centra, verspreid over Nederland.
Naast het verbeteren van zorg voor mensen met een eerste
psychose, doet zij onderzoek naar de manier waarop
stressvolle ervaringen in de kindertijd en later in het leven
ertoe kunnen leiden dat iemand psychotische ervaringen
ontwikkelt.

Esmee de Bloois

is arts in opleiding tot psychiater bij
Yulius in Dordrecht. Ze werkt in het
eerste-psychoseteam, waar ze mensen
behandelt met een eerste psychose en
mensen met een verhoogd risico op het
krijgen van een eerste psychose.
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Wat vinden de deelnemers aan deze kennissessie:

Ik vind het gevaarlijk als mijn naaste
gaat afbouwen

Ook over afbouwen moeten naasten kunnen meepraten

* Ja, om afbouwen te kunnen voorkémen: 5%

e Ja, omdat ze erbij kunnen helpen: 58%

e Ja, want de gevolgen zijn ook voor hen: 36%

* Nee, naasten hebben hierin geen rol te spelen: 2%

Neutraal; 19%

Helemaal /
oneens; 2%
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De HAMLETT-studie

Het doel van de HAMLETT-studie is om te onderzoeken of het persoonlijk en sociaal
functioneren verbetert en bijwerkingen verminderen, als 6 maanden na de eerste
psychose, de antipsychotische medicijnen worden afgebouwd. Dit wordt vergeleken
met het blijven gebruiken van antipsychotica voor tenminste 12 maanden volgens de
huidige richtlijnen.

De HAMLETT-studie is opgezet vanuit een samenwerkingsverband tussen 23 ggz-
instellingen in Nederland, onder leiding van prof. dr. Iris Sommer (UMC Groningen).
Het onderzoek wordt uitgevoerd in het UMC Groningen, UMC Utrecht en GGzE te

Eindhoven.
Kijk op www.hamlett.nl voor meer informatie.



http://www.hamlett.nl/
https://youtu.be/oi8wqCfM4ps
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Atbouwen doe je zo

DE PRAKTISCHE GIDS OM ZO VEILIG MOGELI)K AF TE BOUWEN

HAMLETT

Handling Antipsychotic Medication:

Long-term Evaluation of Targeted Treatment

Klik hier om de gids
te downloaden

()
oxo
o
kennissessies
MIND ypsilon


https://assets-eu-01.kc-usercontent.com/2e33a617-818c-01cf-b1cc-592ff1c94103/1d85f08c-7f3e-4aaf-b7ed-28220eb46475/Afbouwgids_HAMLETT_11_2019.pdf

YPSILON NIEUWS 2 1 2020

ontwikkelingan en achtergronden
rond gevoeligheid voor psychose

EN TOEN WAS ER CORONA

Er valt zorg

Als naaste kun je
steun geven en een Er
vinger aan de pols — Eimm\[g;
houden’

BLUE VRIJWILLIGER MEER OVER MEDICUNEN AFSCHEID JAN ZANDIJX
% Energie krijgen van Afbouwgids en werkgroep  Een voorzitter moet verbinden
psilon i en zichzol bijven

Klik hier voor het artikel ‘Samen
met je afbouwmaatje’ van Karin
Groen in YN 2-2020

.3.
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https://www.ypsilon.org/wp-content/uploads/2022/09/YN_2020_2_Samen_met_je_afbouwmaatje.pdf

Uit de chat: vragen en antwoorden

Over de rol van familie en naasten

* In hoeverre mag je je als familielid bemoeien met de beslissing om
wel of niet af te bouwen?
Dat hangt af van hoe sterk de band is en blijft met client en behandelaar. Belangrijk is om op één lijn te
zitten of te komen.

* Hoe ondersteun je iemand die de medicijnen afbouwt?
Als je afbouwmaatje van je naaste bent, zie je elkaar regelmatig. Samen bespreek je positieve en
negatieve dingen. Bijvoorbeeld dat je naaste zich kiplekker voelt en veel energie heeft, maar jij hem
druk en irritant vindt. Of wanneer je naaste geen verschil merkt kan jij als afbouwmaatje merken dat hij
rustiger en beter geconcentreerd is.

* Mijn zoon slikt al jaren antipsychotica. Waarom afbouwen als de behandelaar en hijzelf er niet over
beginnen? Ik vind het doodeng!
Zolang hij met welbevinden zijn medicijnen gebruikt, is dat geen reden om af te bouwen. Er kunnen wel
andere redenen zijn. Bespreek met de behandelaar of de keuze en dosis van het medicijn nog steeds
het best passend is. Zie de PAKwijzer. Angst voor afbouwen is in het algemeen niet terecht. Praat hier
open over met je naaste en de behandelaar. Daarmee kunnen zorgen weggenomen komen. .g.
@

kennissessies
MIND ypsilon

22 September 2022 MIND Ypsilon Kennissessie over het afbouwen van medicatie en de rol van naasten


https://www.pakwijzer.nl/

Uit de chat: vragen en antwoorden

Over de HAMLETT-studie

* Hoe wordt de naaste bij afbouw betrokken en gehoord?
Behandelaars staan open voor triadische samenwerking om met elkaar af te stemmen. Zorg dus dat de
band met zowel client als behandelaar sterk is en blijft. En dat jullie op één lijn zitten. Tijdens de
HAMLETT-studie wordt actief samengewerkt om een afbouwmaatje voor de client te zoeken. Dat zou
overigens ook een verpleegkundige kunnen worden als naasten niet beschikbaar zijn.

* Kunnen cliénten nog meedoen aan de HAMLETT-studie?
Jazeker, zij kunnen een e-mail sturen aan hamlettstudie@gmail.com

* Kan ik de ggz in Sittard-Geleen wijzen op de HAMLETT-studie, zodat ze mee kunnen doen?
Dat kan zeker! Stuur een e-mail aan: M.J.H.Begemann@umcg.nl|
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De Pakwijzer - hulpmiddel voor je naaste

‘Test zelf welk antipsychoticum het beste bij je past’

Met de Persoonlijke Antipsychotica Keuzewijzer — de PAKwijzer — kan iemand zelf online testen welke
antipsychoticum het beste aansluit bij zijn/haar voorkeuren. Door aan te geven welke effecten hij/zij belangrijk
vindt en welke bijwerkingen meer en minder acceptabel zijn. Hierdoor ontstaat er een persoonlijke rangorde
van antipsychotica. Dit resultaat kan worden opgeslagen of afgedrukt en besproken met de arts of psychiater.
Het invullen van de PAKwijzer duurt ongeveer 5 minuten.

PAK&
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Uit de chat: vragen en antwoorden

Over afbouwen en medicijnen

* |s het niet veel te gevaarlijk om vroeg te stoppen?
De HAMLETT-studie is bedoeld om na te gaan of afbouwen mogelijk is na 3-6 maanden na een eerste
psychose. Resultaten zullen laten zien welke keuze het best passend is. Dat hangt natuurlijk ook sterk af
van de individuele persoon.

* Onze ervaring is, dat als onze naaste afbouwt er zich al snel een volgende psychose aandient. Wat is een
goede onderhoudsdosis?
Tijdens afbouwen kunnen klachten tijdelijk in lichte mate verergeren. Dit hoeft niet te betekenen dat
iemand in een psychose terechtkomt. Het is wel belangrijk om alert te zijn op waarschuwingssignalen.
Deel ze met de behandelaar. Het volgen van het afbouwschema voor het specifieke medicijn is essentieel.
Dat gaat in kleine stapjes. De onderhoudsdosis is afhankelijk van het individu en het afbouwschema.

* Welke nazorg is nodig na langdurig antipsychotica-gebruik?
Langdurig medicijngebruik maakt afbouw niet eenvoudig. Het hangt sterk van de persoon en de huidige
situatie af of dit mogelijk is. Bespreek het met je naaste en zijn behandelaar. Misschien past een ander
medicijn beter. Bekijk de PAKwijzer. Als de behandelaar het niet eens is met afbouw, dan kan in goed ®
overleg een second opinion aangevraagd worden. Volg in ieder geval het afbouwschema dat hoort bij het .x.
medicijn. Nazorg ligt bij de behandelaar. °

kennissessies
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Uit de chat: vragen en antwoorden

Over afbouwen en medicijnen

* Mijn familielid (42) kreeg zes ernstige psychoses sinds zijn 32¢ Dit jaar al twee. Behandelaars merken niet
dat hij wanen en stemmen houdt. Zal hij levenslang aan de antipsychotica moeten blijven?
Bij voortdurende ernstige psychoses ligt het voor de hand om medicijnen te blijven gebruiken. Het is van
groot belang om de waargenomen wanen en stemmen te bespreken met de behandelaar. Mogelijk werkt
een ander medicijn beter. En los van medicatie is er misschien meer mogelijk. Bijvoorbeeld een cursus
omgaan met stemmen of cognitieve gedragstherapie tegen achterdocht en wanen.

* Mijn zoon heeft geprobeerd af te bouwen, maar het ging hem niet snel genoeg. Toen is hij gestopt met
negatieve gevolgen. Hoe kan ik hem overtuigen dat afbouw -en geduld- echt belangrijk is?
Het afbouwschema per medicijn geeft de grootste kans op succes. Net als hulp van een afbouwmaatje.
Kijk samen naar de vragenlijst over terugvalsignalen en bespreek welke in zijn situatie van toepassing zijn.
Betrek de behandelaar.

* Zijn er cijfers over mensen die hebben afgebouwd en geen terugval meer hebben gekregen?
De schatting is dat zo'n 25% van de mensen succesvol kan afbouwen en zonder medicatie kan blijven. @
Maar niemand weet wie er tot die 25% behoren en wie juist bij de rest. Dat proberen de Hamlett- .x.
onderzoekers juist te achterhalen. ®
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Uit de chat: vragen en antwoorden

Over taperingstrips

e Kunnen taperingstrips helpen bij het afbouwen?
Zeker. Taperingstrips zijn een handig hulpmiddel bij het afbouwen
van medicijnen. Een taperingstrip is een verpakkingsmiddel voor
medicatie waarbij de hoeveelheid medicijn per verpakking steeds
iets kleiner wordt. Daarmee hoef je niet zelf de pilletjes te breken
of door te snijden, wat tot een onbetrouwbare verdeling van
stoffen leidt. Afbouw moet heel geleidelijk aan gebeuren. Met de
huidige verkrijgbare doses van medicijnen is dat soms heel
moeilijk, dus taperingstrips kunnen daar goed bij helpen.
Lastig is dat taperingstrips op dit moment nog door bijna geen
zorgverzekeraar worden vergoed, met DSW als gunstige
uitzondering. Om die reden zijn ze niet meegenomen in de
HAMLETT-studie.
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~~~~~~~~~~~~~~~ Hoe eenr patiént in Nederland afbou

SERIE: HET LEVEN

Meer weten? Beluister de podcast van Jim van
Os met Peter Groot, deskundige medicatie

afbouw, Pauline Dinkelberg, voorzitter

van Vereniging Afbouwmedicatie, en Paul
Harder van de Regenboogapotheek

@
oxo
O
kennissessies
MIND ypsilon


https://www.psychosenet.nl/podcast/hoe-een-patient-afbouwmedicatie-uitvond/
https://www.psychosenet.nl/espreekuur/expert/?e=peter-groot
https://verenigingafbouwmedicatie.nl/
https://regenboogapotheek.nl/

Uit de chat: vragen en antwoorden

Over de aandoening

* Raken de hersenen meer beschadigd naarmate de psychoses langer duren?
Er zijn wel aanwijzingen dat bepaalde hersengebieden kleiner zijn bij mensen die psychoses hebben
doorgemaakt. Maar dat zegt erg weinig. Hersenen van vrouwen zijn ook kleiner. En er is een beroemde
studie over Britse taxichauffeurs die laat zien dat hersenverbindingen ook weer kunnen ‘aangroeien’.

* Kan je hersenbeschadiging door psychose zien op een MRI-scan?
Mensen met een psychose hebben gemiddeld gezien een kleiner brein. Let wel: dit is een gemiddelde. Er
zijn specifieke gebieden die meer zijn aangedaan dan andere. Er zijn ook aanwijzingen dat het gebruik
van antipsychotica een negatief effect heeft op het brein, maar dit moet nog worden aangetoond. Dat is
moeilijk omdat mensen met meer klachten ook meer medicatie krijgen.

* Deze kennissessie gaat over het afbouwen van medicatie, maar is er ook aandacht voor de life events die
de psychose hebben doen ontstaan: stress, trauma, erfelijkheid, hooggevoeligheid?
De invloed van life events is niet het onderwerp van de HAMLETT-studie. Gelukkig is en wordt ook
daarnaar onderzoek gedaan.

kennissessies
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HAMLETT

Voor vragen over de HAMLETT-studie , informatie, deelnemers, filmpjes, nieuws en activiteiten
kun je terecht op www.hamlett.nl

Psycafé

Regelmatig organiseert het HAMLETT-team een Psycafé bij een van de deelnemende instellingen.
Een informatieve én gezellige avond voor cliénten, hun naasten, behandelaars en onderzoekers!
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geestelijke gezondheidszorg voor geestelijke gezondheid

* Kan mijn naaste nog meedoen
aan de HAMLETT-studie?
Jazeker, zij kunnen een e-mail
sturen aan
hamlettstudie@gmail.com
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Meer informatie over medicatie en afbouwen en gerelateerde
onderwerpen

- Voor steun en advies: Vereniging Afbouwmedicatie helpt bij het afbouwen
van psychofarmaca www.verenigingafbouwmedicatie.nl

- Informatie over erfelijkheid
https://www.hersenstichting.nl/hersenaandoeningen/schizofrenie/

- Grootste genetische studie ooit naar oorzaken schizofrenie levert belangrijke

kennis op https://www.amsterdamumc.org/nl/vandaag/grootste-genetische-studie-ooit-naar-
oorzaken-schizofrenie-levert-belangrijke-kennis-op.htm

s de RADAR study net afgerond. “Research into Antipsychotic
ion and Reduction”. Dit onderzoek beperkt zich niet tot afbouwen
ose. 'We wachten met smart op de resultaten!’



http://www.verenigingafbouwmedicatie.nl/
https://www.hersenstichting.nl/hersenaandoeningen/schizofrenie/
https://www.amsterdamumc.org/nl/vandaag/grootste-genetische-studie-ooit-naar-oorzaken-schizofrenie-levert-belangrijke-kennis-op.htm
https://www.ucl.ac.uk/psychiatry/research/epidemiology-and-applied-clinical-research-department/research-antipsychotic

Zijn we wel eerlijk?

Lees het pleidooi van psycholoog Tom van Wel voor het eerlijk
voorlichten van cliénten over de kans dat een medicijn werkt.

“We weten nu eenmaal niet hoe
medicatie bij een individu uitpakt.
(..) Pretendeer dat dan ook niet.”
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https://www.stichting-pill.nl/zijn-we-wel-eerlijk

Psychiater Renske van Staveren op Psychosenet en in haar blog

* Wist je dat je bij psychische klachten geen ‘stofje tekort’
komt?

* Wist je dat het afbouwen van die allerlaatste
milligrammen verreweg de meeste klachten geven?

* Wist je dat te lang doorgaan met psychofarmaca je
gevoeliger kan maken voor de oorspronkelijke klachten?

=
=
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Net verschenen!
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https://www.psychosenet.nl/wist-je-datjes-over-psychofarmaca/?utm_source=nieuwsbrief%20pnet&utm_medium=email&utm_campaign=psychosenet_nieuwsbrief&utm_term=2022-10-02
https://twitter.com/JimvanOs1/status/1576131619785695232
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GOUDEN REGELS

op voor het afbouwen van
medicatie
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GOUDEN REGELS

Hierbi] een paar algemene regels bi) het afbouwen van medicatie:

1

11

Afbouwen betekent minderen, misschien kunt u naar o, maar misschien ook niet.
We streven naar zo min mogelijk, maar wel zo veel als nodig is.

Bouw één middel tegelijkertijd af.

Stop nooit in één keer en sla geen dagen over.

Langzaam, langzaam, langzaam... Hoe langzamer het gaat, hoe meer tijd uw brein krijgt
om aan de nieuwe situatie te wennen. Daarmee voorkomt u ontwenningsverschijnselen
en een terugval.

Bouw als een glijbaan af: in het begin kunt u snel gaan, maar naarmate u verder komt
gaat u langzamer en neemt u kleinere stapjes.

Houd een ‘afbouwdagboek’ bij; noteer wat u voelt bij het afbouwen en neem uw
aantekeningen mee naar uw eerstvolgende afspraak met de psychiater of verpleegkundig
specialist.

Heeft u klachten? Als de klachten snel op afbouw volgen dan zijn dat heel waarschijnlijk
ontwenningsverschijnselen, geen terugval. Raak niet in paniek, de klachten

verdwijnen meestal binnen een paar dagen, soms duurt het een week. Meestal komen
ontwenningsverschijnselen omdat u toch iets te snel afbouwt. Vertrouwt u het niet,
neem dan contact op met uw behandelaar. Eventueel gaat u dan weer een stapje
omhoog, om daamna langzamer en met kleinere stapjes af te bouwen.

Gebruik uw signaleringsplan om te kijken hoe u om kunt gaan met klachten. Slaap is erg
belangrijk. Slaapt u een nacht niet, neem dan de volgende dag eventueel eenmalig een
slaappil in, of doe ontspanningsoefeningen. Overleg eventueel met uw behandelaar wat
u nu het beste kunt doen en noteer dit in uw signaleringsplan.

Betrek uw naasten! Afbouwen kan heel spannend zijn, daar kunt u wel wat hulp

bij gebruiken. In ieder geval iemand die u goed kent en u kan ondersteunen: uw
afbouwmaatje.

De allerlaatste milligrammen zijn het spannendst. Juist dan kunt u de meeste klachten
verwachten. U kunt overwegen om voor dat allerlaatste stukje een taperingstrip te
bestellen (een medicatierol met aflopende hoeveelheden medicijnen). Vraag ernaar bij
uw behandelaar.

Zorg goed voor uzelf. Lukt het nu niet, dan een volgende keer beter.

rumd Holland-Noord

@ www.ggz-nhn.nl ggznhn
(@ 032 65 65010 @ seznin Q) GGZNoordHollandNoord




Bekijk hier de
informatievideo

over ontwenning en
veilig afbouwen van
antidepressiva

MAD

IN THE NETHERLANDS

Q)

Mad in the Netherlands wil internationale wetenschap en ervaringskennis op het
gebied van psychiatrie, sociale rechtvaardigheid en psychofarmaca toegankelijker
maken. Dit doet zij door artikelen van het platform “MIA Global” te vertalen,
samenvattingen ervan te publiceren en korte inleidingen met links naar de
originele artikelen te plaatsen. Daarnaast biedt zij themapagina’s over diverse
onderwerpen, links naar inspirerende en interessante internationale websites en
veel informatie over de afweging van psychiatrische medicijnen. Mad in the
Netherlands helpt u om uw blik op psychiatrie te verruimen door mondiale

kennis vindbaar te maken.


https://madinthenetherlands.org/video-ontwenning-veilig-afbouwen-antidepressiva/

De volgende
kennissessie

is op:

Woensdag
23 november 2022

over

>3
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Psychose en autisme
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