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VOORWOORD

Met het in dit proefschrift beschreven onderzoek heb ik een poging ondernomen om iets meer
te weten te komen over hoe verschillende bij een behandeling betrokken groepen oordelen
over een behandeling. Hier gaat het over elektro-convulsietherapie, een behandeling die in
hoge uvitzondering wordt toegepast bl emnstig depressieve patiénten. Het onderwerp van
beoordeling had echter evengoed gedragstherapie, middelen en maatregelen of psycho-analyse
kunnen zijn.

De eerste schreden op weg naar dit proefschrift werden reeds gezet in 1986. Ik was slechts
enkele maznden in dienst bij mijn huidige werkgever, de Geneeskundige Inspectie voor de
Geestelijke Volksgezondheid {(GIGV), en kreeg de opdracht om een inventarisatie uit te
voeren van ervaringen met ECT. Ik vend dat geen eenvoudige opdracht, omdat ik nauwelijks
van hetbestaan van elektroshock wist. Mijn voorafgaande ervaringen met evaluatie-onderzoek
bij patiénten uit therapeutische gemeenschappen heeft de viteindelijk voorgestelde
onderzoeksopzet in sterke mate beinvloed. De opvatting dat daar meerdere informatiebronnen
bij betrokken zouden moeten worden, een of meer gestandaardiseerde meetinstrumenten als
ankerpunten en een follow vp-opzet om de duurzaamheid van de opvattingen te onderzocken,
werd door de inspectie gedeeld.

De GIGV bood mij later de gelegenheid om de bij de inventarisatie verzamelde gegevens
aan een nadere analyse te onderwerpen en deze te bewerken tot een proefschrift.

Tijdens de voorbereiding van dit en van andere onderzoeken ben ik vaak geconfronteerd met
het spanningsveld tussen intuitie en wetenschap. Het vitoefenen van wetenschap dwingt tot
een beperking van de doelstellingen én pretenties van het voorgenomen onderzoek, op
bepaalde momenten lijkt het je creativiteit te beknotien. Aan de andere kant wordt de
uitdaging om er dan toch iets van te maken wel groot. Met het schrijven van dit werk had
ik, voor é&n keer, de gelegenheid om mij geheel te storten op de wetenschap. Dat beviel me
goed en ik zal er waarschijnlijk bij miin verdere carridre nog wel eens met weemoed azn
terug denken. Het was een leerzame ervaring. Een ondememing waar ik van heb geleerd
dat het in de wetenschap vaak gaat om Kleine dingen die stap voor stap uit de doeken gedaan
moeten worden en die voor cen ander te begrijpen moeten zijn. Vooral dat laatste dwingt
tot een helderheid van schrijven, die op zich weer een helderheid van denken veronderstelt.
En dat laatste bleek moeilijker dan ik dacht,

Het schrijven van een proefschrift is een hele ondememing. Nu zou ik het niet graag over
moeten doen. Niettemin ig het een activiteit waar je ook een beetje van gaat houden. De
Kleine, nog kwetsbare gedachten groeien geleidelijk uit tot een produkt dat je iets van jezelf



meegeeft maar dat je ook te vuur en te zwaard moet kunnen verdedigen. En als dat achter
de rug is, gaat het verder zijn eigen weg. En gaat het leven gewoon weer door waar het
gebleven was.

Tot slot nog een opmerking over de in dit proefschrift gehanteerde stijl: waar ik naar
personen verwijs doe ik dat met de termen "hi}" en "hem”, los van het geslacht van de
betrokken perscon. Hiermee wordt niet zozeer naar de mannelijke variant verwezen als wel
nazar "de menselijke soort".
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1. INLEIDING

1.1 Aanleiding tot dit proefschrift

In het voorjaar van 1986 is de Geneeskundige Inspectie voor de Geestelijke Volksgezondheid
(GIGV) een onderzoek gestart naar ervaringen van patiénten met elektroconvulsie-therapie
(ECT). Dit onderzoek werd in 1991 afgesloten met een rapport (GIGV, 1951).

De aanleiding tot dat onderzoek was dat ECT vragen opriep omtrent de medische en ethische
aanvaardbaarheid ervan. Daarom is in de jaren *70 door de toenmalige Staatssecretaris een
advies over ECT gevraagd aan de Gezondheidsraad. Het adviesrapport verscheen in 1983
en bevatte, naast een uitvoerige literamurstudie, aanbevelingen voor de toepassing van ECT
(Gezondheidsraad, 1983). Naar aanleiding van deze aanbevelingen zijz door de GIGV in
1985 richtlijnen geformuleerd voor de praktijk van ECT. Daarin waren zowel criteria
opgenomen ten aanzien van de instellingen waar ECT werd toegepast als ten azanzien van
de toepassingen zelf en het indicatiegebied. Sedert 1985 wordt door de GIGV een registratie
bijgehouden van alle toepassingen die met ECT in ons land plaatsvinden. De gegevens daaruit
worden jaatlijks gepubliceerd (GIGV, 1986 t/m 1551).

Het GIGV-onderzock

In de discussies over ECT bleek de stem van de patiénten zelf nanwelijks door te Kinken.
Voorts bleek dat ervaringen van patiénten met ECT - ook in het buitenland - op het moment
dat het GIGV-onderzoek werd gestart nog nauwelijks waren onderzocht. Voor zover dat wel
het geval was, bleken zowel methodieken als bevindingen uiteen te lopen.

De tevredenheid van de gebruiker van de zozg is, juist bij controversi€le behandelingen als
ECT, een belangrijke bron van informatie. Blj ECT-patiénten kan het beeld van de werkelijk-
heid, door de emnst van hun ziekte, echter geldeurd en vervormd zijn ten gevelge van hun
depressie die vazk van psychotische aard was. Mede dzarom is besloten om ook informatie
te vragen azn andere direct bij de behandeling betrokkenen: een naast familielid van de
patiént en de behandelend arts.

De voornaamste doelstelling van het GIGV-onderzock was dus het inventariseren van
oordelen over ECT die door de direct betrokkenen van belang werden geacht. Met de
resultaten werd becogd gezichtspunten naar voren te brengen die tot voorheen onderbelicht
waren gebleven. Tijdens een vooronderzoek is informatie verzameld over kwesties die bij
deze beoordelingen een rol zouden kunnen spelen,
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Hoofdstuk 1

Deze inventarisatie heeft geleid tot een rapport dat een beschrijving bevat van de oordelen
en belevingen van drie categorieén beoordelaars. In het kader van dat rapport was het niet
mogelijk om de onderlinge relaties tussen de becordelaarscategorieén (patignten, familie en
behandelaren) nader te verkennen.

Relatie GIGV-onderzoek en dit proefschrift

Het onderzoeksmateriaal, dat bij het GIGV-onderzoek is verzameld, biedt de mogelijkheid
om het oordelen en de invalshoeken die de betrokkenen daarbij hebben gehanteerd nader te
onderzoeken.

De relatie tussen het proefschrift en het GIGV-onderzoek is als volgt:

* in beide onderzoeken wordt gebruik gemaakt van dezelfde gegevens;

het GIGV-onderzoek was gericht op de inventarisatie van ervaringen met ECT. Dit
proefschrift is gericht op het vergelijken van oordelen van de diverse betrokkenen;
het GIGV-onderzoek vond plaats onder auspicién van de GIGV. De in dit
proefschrift beschreven nadere analyse van gegevens niet, hoewel de auteur van dit
proefschrift als onderzoeker ook betrokken was bij het GIGV-rapport.

s

1.2 Wat is ECT ?

ECT is een behandeling die wordt toegepast bij patidnien die lijden zan een ernstige
depressie. Formeel wordt het indicatiegebied begrensd door het vitaal-depressieve syndroom,
met name met psychotische kenmerken (Gezondheidsraad, 1983). Het is een methode waarbij
bij patiénten, door middel van stroomtoediening een epileptisch insult (convulsie) wordt
opgewekt. Dit insult kan bij een deel van de patinten een heilzame uitwerking hebben op
hun depressie. Het opwekken van het insult gebeurt door twee elekiroden op het hoofd te
plaatsen en hierdoor gedurende enkele seconden elektrische stroom te geleiden. Een insult
kan gepaard gaan met heftige spiertrekkingen. Dit kan gevaar opleveren voor de patiént,
onder andere door botbreuken. Om dit te voorkomen word! de pati&nt tevoren onder narcose
gebracht, waarbij spierverslappende middelen worden toegediend. Het insult is dan azn de
hand van motorische reacties niet of nauwelijks meer waameembaar. Bij elke ECT-
behandeling is dan ook, naast de behandelend psychiater, vanwege de narcose een anesthesist
betrokken. De gehele behandeling neemt per keer ongeveer 10 minuten in beslag; het insult
zelf duurt ongeveer driekwart minuut. Na het insult wordt gewacht tot de patiént weer

zelfstandig ademt en uit de narcose is bijgekomen, voordat hij weer naar de afdeling wordt
teruggebracht.

12



) Inleiding

Enkele uren voorafgaand aan de toepassing moet de patiént "nuchter” zijn in verband met
de narcose. De patidnt zelf maakt bewust dus mee: de voorbereiding op de behandeling, het
naar de ruimte gebracht worden waar de ECT wordt toegepast, de narcose-injecties en het
ontwaken. Daarnaast kunnen de patinten na afloop van de narcose en/of de behandeling nog
enige tijd verward zijn, hoofdpijn hebben of vergeetachtig zijn. Deze reacties zijn individueel
verschillend. De behandeling werdt twee tot drie keer per week toegepast met over het
algemeen een totaal van 12 toepassingen. Een "ECT-kuur" duurt dus ongeveer 4 tot § weken.
ECT is een bijzondere behandelmethode, die bij buitenstzanders dikwijls heftige reacties
oproept. Het wordt in ons land relatief weinig toegepast. Uit de ECT-registratie van de GIGV
blijkt dat jaarlijks tussen 70 en 80 ECT-kuren worden uitgevoerd (GIGV, 1986 t/m 1990).
In vergelijking met de ons omringende landen is dit weinig (GIGV, 1991).

1.3 Doelstellingen

In het hier te presenteren onderzoek is gebruik gemaakt van subjectieve ooxdelen die
afkomstig zijn van meerdere informatiebronnen, en waarbij een follow up na drie maanden
heeft plaatsgevonden. De informatie heeft betrelking op oordelen over de behandeling met
ECT en de vooruitgang in de psychische toestand van de patént. Deze oordelen worden
bezien in relatie tot de Hamilton Rating Scale for Depression (HRSD), een gestandaardiseerd
criterium, waarmee door de onderzockers de ernst van de depressie is vastgesteld.
Samengevat kunnen voor dit proefschrift de volgende doelstellingen worden geformuleerd:
Het inventariseren en ordenen van kennis omtrent

a) de oordelen van patiénten, familieleden en behandelaren over ECT;

b) de mate waarin deze oordelen onderling en met de emnst van de depressie
samenhangen;

c) invalshoeken die bij de beoordelingen door de verschillende beoordelaarscategorieén

worden gehanteerd.

1.4 Opbouw

In hoofdstuk 2 worden literatuurbevindingen beschreven. In deze literatuurverkenning zal
eerst het belang van verschillende referentiekaders bij het beoordelen van behandelingen
worden besproken. Vervolgens wordt aandacht besteed aan het "verschijnsel” depressie.
Daarbij wordt stilgestaan bij het oordelen door depressieve patiénten. Dan komt het oordelen
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Hoofdstuk 1

door patiénten aan de orde. Ulteindelifk wordt aandacht besteed aan ECT-evaluaties. Het
hoofdstuk wordt daarna afgesloten met enkele overwegingen betreffende de relatie
tevredenheid en kwaliteit van zorg.

Heofdstuk 3 bevat de uitwerking van de onderzocksmethode. Daatbij worden de
vraagstellingen en de opzet van het onderzoek beschreven. Het hoofdstuk wordt afgesloten
met de werkwijze die bij de gegevensanalyse is gevolgd, inclusief een uitvoerig voorbeeld
van €4n van de gebruikte analyse-methoden: PRINCALS.

In hoofdstuk 4 wordt een beschrijving gegeven van de onderzoekspopulatie: demografische
gegevens en psychiatrische kenmerken van de patiénten. Deze beschrijving is uitvoerig om
de lezer inzicht te geven in de specifieke toestand waarin de patiénten verkeerden, toen zij
voor ECT in aanmerking kwamen. Daarnaast is van de behandelend artsen een beschrijving
verkregen van het klinisch-diagnostische beeld van de patiénten, alsmede van de reden van
de ECT-indicatie.

In hoofdstuk 5 worden de reguitaten besproken, waarbij de oordelen per categorie
beoordelaars worden besproken. Vervolgens wordt het verloop van de depressie tijdens en
na afloop van de ECT-kuur behandeld. Het hoofdstuk wordt afgesioten met een samenvaiting
van de belangrijkste resultaten.

Hoofdstuk 6 bevat de bespreking van de resultaten van de multivariate analyses, waarbij de
onderlinge verhoudingen tussen de oordelen en de emst van de depressie centraal staan.
In hoofdstuk 7 worden de resultaten, geordend naar thema's, in een ruimer kader bezien.
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2. LITERATUUR

2.1 Inleiding

In tevredenheidsonderzoeken bij patiénten wordt in het algemeen een relatief hoge tevredenheid
aangetroifen. Ongeveer 80% van de patidnten is {evreden met hun arts of met de behandeling
die zij hebben ondergaan (0.a. Bergsma, 1988; Kooi & Donker, 1991; Lemmens & Donker,
1990; Vuori, 1961). Dit hoge percentage kan vragen oproepen neaar de validiteit van deze
cordelen ten aanzien van de "werkelijke opvattingen™ of ten aanzien van de "werkelijke"
hetekenis van de cordelen. Vuord (1991) merkt in dit verband op dat door dit hoge satisfac-
tieniveau paradoxaal genoeg de tevredenheid van patiénten ten onrechte wordt afgewezen als
instrument om de kwaliteit van zorg te verbeteren. Ock bij patidntenbewegingen bestaat er
onvrede over hun inbreng in kwaliteitsdiscussies (Rijkschroeff, 1991).

Lemmens & Donker (1990) opperen voor het hoge percentage tevreden patiénten de volgende
mogelijke verklaringen: 1. er wordt geen tevredenheid gemeten, 2. er wordt wel tevredenheid
gemeten, maar dat gebeurt niet deugdelijk (betrouwbaarheid), of 3. de clinten ziin echt tevreden.
'Wij zouden op een vierde verklaring willen wijzen: alle drie verklaringen gaan op, echter welke
de best passende is hangt af van het object van beocordeling en van de categorie patidnten die het
oordeel heeft gegeven. Hiermes lopen wij vooruit op het vraagstuk van de validiteit van de
oordelen dat onze specificke groep patinten met zich brengt.

Baker (1991} onderscheidt drie soorten validiteit: a) inhoudsvaliditeit: de mate waarin de vragen
over een bepaald onderwerp een representatief beeld geven van wat relevant geacht mag worden,
b) constructvaliditeit: de mate waarin de antwoorden op de vragen binnen een theorie kunnen
worden begrepen en ¢) criteriumvaliditeit: de mate waarin de antwoorden op de vragen een
correcte voorspelling zijn van een criterium.

Onze studie is ten dele gericht op onderzoek van de criteriumvaliditeit, dat wil zeggen: met
behulp van de antwoorden op vragen (oordelen) willen we onderzoeken of de ervaring met ECT
kan worden vastgelegd. Ten dele is het echter ook een studie van de constructvaliditeit. Dat wil
zeggen dat zal worden nagegaan welke waarde de antwoorden hebben in een kader van oordelen
over ECT.

De betekenis van verschillende gezichtspunten komt in 2.2 aan de orde. Verveolgens worden in
2.3 de specificke kenmerken beschreven van de categorie pati€nten over wie deze studie handelt:
ecn emstige vorm van depressie. Daarma wordt in 2.4 aandacht besteed aan wat bekend is over
het beoordelen door patignten. In 2.5 wordt een beschrijving gegeven van de hteratuur over het
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Hogfdstuk 2

beoordelen van ECT. De mate waarin de behandeling “lege artis” is uitgevoerd, komt in dit
proefschrift niet expliciet aan de oxde. In 2.6 wordt aandacht besteed aan de relatie tussen
behandelingsevaluaties en de kwaliteit van de hulpverlening.

2.2 De betekenis van verschillende gezichtspunten

Bij onderzoeken naar de tevredenheid van patignten is het gebruikelijk dat patignten als categorie
beoordelaars afzonderliik worden geinterviewd. De relaties van deze oordelen met bijvoorbeeld
de oordelen van de aanbieders van de zorg blijft daarbij vaak buiten beschouwing.

In 1976 werd er door Hageman-Smit de aandacht op gevestigd dat clidnt en huipverlener in de
GGZ ¢en bijzondere relatie hebben. Zij laat daarbij zien hoe cliént en hulpverlener verschillende
opvattingen over de doelstellingen van de hulpverlening kunnen hebben. Zij wijst met name op
de ongelijkheid in functie, positie en rechten en plichten tussen beide leden van het paar. Brown
& Swartz (1989) wezen er op dat geen onderzoek was gepubliceerd waarin de invalshoeken van
zowel ontvanger als de aanbieder van de zorg zijn onderzocht. Zij presenteren een dyadisch
model, waarin produktie en consumptie centrale begrippen zijn en stelien, dat beide categorieén
beoordelaars op verschillende aspecten letten als zij de kwaliteit van de zorg evalueren. Het
gezichispunt van de aanbieders van zorg betreft de vorm en uitvoering van het agnbod. Dat van
de ontvangers wordt bepaald door de evaluatie van de zorg die zij hebben gebruiks, Vertaald naar
voorliggende studie betekent dit dat er bij de evaluatie van een behandeling een "kloof” (Brown
& Swartz, ibid.) bestaat tussen het aanbod en de uitvoering van de behandeling door de arts en
de ervaring van de behandeling door de patiént. Parasuraman e.a. (1985) wijzen er op dat het
voor consumenten moeilijker is om de "service quality” te becordelen dan de kwaliteit van
goederen. Eerstgenoemde oordelen komen niet alleen op basis van de uitkomst tot stand maar
zij hebben ook betrekking op het behandelproces. Zeithaml e.a. (1988) scherpen dit nog verder
aan door te stellen dat kwaliteit niet lets is waar je als consument naar Xjkt maar iets dat je
ervaart.

Donabedian (1980) onderscheidt aan de zorg drie aspecten: de wetenschap, de kunst ("the art")
en de bejegening. De patiént is de beste beoordelaar van beide laatstgenoemde aspecten en de
enige die de bejegening kan beoordelen. Vuori (1991) voegt hieraan toe dat het doel van kwaliteit
niet meer het bieden is van techmsche en professioneel hoogstaande technieken, maar van
optimale kwaliteit wazarbij aan de behoeften van de pati®nten wordt tegemoetgekomen.

In dit proefschrift zullen cordelen van drie categorieén beocrdelaars (pati®nten, familieleden en
behandelaren) over dezelfde thema’s met elkaar worden vergeieken. Daarbij wordt nagegaan of
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Literatuur

de gezichtspunten, die door ¢lk van deze categorieen gehanteerd worden, al dan niet met elkaar
overeenstemmen.

2.3 Het verschijnsel "depressie”

De ernst van de depressie zal hier op twee manieren een centrale rol spelen: als kenmerk van
één van de categorie®n beoordelaars, de patidnten, en als enderwerp van beoordeling.

Eerst wordt stilgestaan bij de afgrenzing van het verschijnsel depressie, met aandacht voor het
oordelen van depressieve pati®nten. Vervolgens worden enkele behandelingsmogelijkheden
beschreven. '

Definiéring van depressie

Er zijn verscheidene pogingen gedaan om stemmingsstoornissen op te splitsen in subsyndromen
met het doel te ontdekken welke patronen zich voordoen in verschijningsvormen, oorzaken en
predisposities (Van den Hoofdakker e.a., 1989). De gemaakte indelingen vertonen gedegltelijk
overlap, waardoor afbakening van het verschijnsel moeilijk blijft. Van den Hoofdalkker e.a. {In:
Vandereycken e.a., 199Q) beschrijven hoe moeilijk het is om het verschijnsel "depressie”
eenduidig te definiéren. Als produkten van de opvattingen van behandelaren en onderzoekers
door de jaren heen zijn de begrippenparen "endogene" en "exogene” depressie, en "psychotische”
en "neurotische” depressie ontstaan. Het gaat hierbij echter om accentverschilien. De aandniding
"met psychotische kenmerken” heeft uitsluitend een beschrijvende functie. Er wordt mee pedoeld
dat de inhoud van de gedachten psychotisch is (Van den Hoofdakker e.a., ibid., p. 175). Al is
het onderscheid tussen genoemde depressie-typen niet echt hard, het is voor onze studie van
belang omdat het indicatiegebied voor ECT gevormd wordt door "vitale of endogene depressies
met psychotische kenmerken".

Omdat ECT-patiénten gemiddeld ouder zijn dan andere patiénten, is kennis over depressies bij
ouderen van specizle betekenis. By ouderen blijkt de differentiaaldiagnostick specifieke
problemen met zich te brengen (Van Marwijk e.a., 1990, 1991). Met name het onderscheid
tussen dementie en depressie, maar ook dat tussen angst en depressie, is vaak moeilijk. Bij
ouderen gaan depressiesymptomen vaak gepaard met stoornissen in het lichaamsbeleven,
regressief gedrag, klaaggedrag, verwardheid of geheugenzwakie.

Verschijningsvarmen
Als kern van de depressieve stemming noemen Van den Hoofdakker c.s. (1589): gevoelens van

somberheid, wanhoop en uitzichtloosheid naast een verlies van belangstelling voor of bevrediging
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in gebeurienissen of activiteiten. Met stemming wordt dan een continu aanwezige emotionele
"grondtoon" bedoeld. Deze bestaat vit een verzameling van Klachten of verschijnselen op
emotioneel, cognitief en gedragsmatig niveau en het lichamelijk functioneren. Eet gaat dus om
een verstoring die het dysfunctioneren van de totale persoon (of het totale organisme) bepaalt.
In Vandereycken, e.a. (1990) wordt daarnaast nog beschreven hoe de patiént zich voelt; "de
klacht is dat het gevoelsleven verarmd is, leeg zelfs, en dar er een onvermogen bestaar emotioneel
te reageren (...). De paradox van dit gebrek aan gevoel is dat her een zeer sierke emotionele
kwelling oplevert, een gevoel van intense veriatenheid, spanning en angsr.” (p. 169).

Uit eigen ervaring als ex-depressicve patiént meldt Gray (1983), dat voor hem het onvermogen
tot "mental self-grooming” (te verialen met "mentale zelfkoestering") belangrijk was. Een
depressieve patiént heeft alle vermogen verloren tot het ervaren van dagelijkse optimistische
gedachten, iets dat de niet-depressieve persoon wel bezit, Letterlijk zegt hij: ... that his mental
self-grooming has been obliterated by hundreds or thousands of days of experience that it is his
fare forever to feel ill and hence incapable - i.¢. that he has become orientared rowards pessimism
rather than rowards oprimism... " (p 322). Verder stelt hij dat de depressieve patiént niet zozeer
intelligentie mist maar dat zijn mogelijkheden om die te gebruiken ernstig zijn afgenomen.
Ook Kuiper (1988) heeft ziin eigen ervaringen als patiéat uitvoerig beschreven. Hij leed aan een
depressie met psychotische kenmerken, doch verkeerde zelf aanvankelijk in de overtuiging dat
hij dementeerde. Het werk van deze auteur geeft een duldelijk inzicht in de beleving van zijn
toestand van dit moment als straf: " & heb te hoog willen viiegen en ik zal her weten. God, de
goden of ket lot, ze hebben hun middelen om degene die met zijn neus in de wind heeft gelopen
en het hoog in de bol had, in het stof te drukken. Down, verder naar beneden.” (p. 93). De
auteur schrijft te twijfelen tussen twee gedachten: de ene is "ik ben dement en daardoor kan ik
allerlei dingen die ik in mijn hoofd haal niet corrigeren” en de andere “ik ben in de hel die ik
rechtvaardig verdiend heb”.

Van den Hoofdakker e.a. (In: Vandereycken e.a., 1990) schrijven dat de stemmingsmodaliteiten
gepaard gaan met negatieve cognifies: de patiént ziet zichzelf, de wereld, het verleden en de
toekomst door een verduisterde brii. De zelfwaardering is aangetast en de patint voelt zich
onwaardig, slecht en schuldig. Hij is dat 2ltijd geweest en zal dat ook altjd blijven.

Uit de bovenbeschreven persoonlijke mededelingen en uit de literatuur mag worden afgeleid, dat
indien depressieve patinten wordt gevraagd te beoordelen hoe de behandeling heeft uitgepakt,
dit oordeel beinvioed zal kunnen worden door de ernst van hun resterende depressie: naarmate
zij depressiever zijn, zal hun ocordeel negatiever uitpakken,
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De behandeling van depressie

De behandeling van een patiént met een ernstige depressie in engere zin (1.e.z.) dient naast een
eventuele biologische behandeling (in gerste instantie veelal farmacotherapie) psychotherapie,
activerende therapie en sociotherapie te omvatten (Nolen, 1986). Nolen (ibid.) wijst op het belang
van voorlichting aan de pati&nt en zijn familie over de verschijningsvormen van depressie,
veronderstellingen over de mogelijke oorzaken en de achtergronden en wat de therapeutische
mogelijkheden zijn.

In zijn overzicht van responspercentages op verschillende biologische behandelmethoden, schrijft
Nolen (ibid.} ondermeer dat ongeveer 70% van de patiénten gunstig reageert op (tri-)cyclische
antidepressiva. Voor patidnten met psychotische kenmerken is dit lager, nl. 30 tot 60%. De
overige 30% komt, als andere behandelingsmethoden ook niet helpen, eventueel in aanmerking
voor ECT. Het resultaat met ECT laat zich onderscheiden in een korte termijn-effect direct na
begindiging van de behandeling en het effect dat na enkele weken tot maanden is overgebleven.
Volgens Nolen (ibid.) wordt een gunstige korte termijn-respons op ECT waargenomen bij ruim
80%, op langere termiin is dit percentage 70%. Sackeim (1991) voegt hier aan toe dat als er
terugval optreedt, dit in de meeste gevallen (80%) binnen 16 weken na de behandeling gebeurt.
Nolen (ibid.) beveelt aan om ECT toe te passen nadat de patignt op voorgaande behandelingen
met twee verschillende antidepressiva, waarvan één in combinatie met lithium én MAO-remmers
niet heeft gereageerd. ECT wordt dus aanbevolen als vierde stap, waarbij met Xem wordt
benadrukt dat in bepaalde gevallen eerder tot ECT moet kunnen worden overgegaan (ernstige
psychotische verschijnselen, hevige angst, emstige suicidaliteit en/ef dreigende lichamelijke
complicaties). Ook in gevallen waarbij sprake is van contraindicaties (zoals hartritme-stoornissen
bij oudere patiénten) voor cyclische antidepressiva en/of MAO-remmers kan en moet ECT in
bepazlde gevallen eerder worden toegepast (Van Marwijk, e.a., 1938).

In het werk van Albersnagel e.a. (1990) en Vandereycken e.z. (1990) worden verschillende
behandelmethoden besproken, waarbij onderscheid wordt gemaakt tussen psychologische
(Rogeriaanse-, gedrags- en cognitieve therapie) en biologische therapiegn (farmacotherapie,
slaapdeprivatie, ECT en lichttherapie}. Ook uit dit werk wordt duidelijk dat bij de meer ernstige
vormen van depressie veelal biologisch georiénteerde methoden (zoals farmacotherapie en ECT)
worden toegepast.

Bij de pati€nten in deze studie heeft de depressie emnstige vormen aangenomen. Zij hebben in
de meeste gevallen voorafgaand ECT, zonder succes, andere behandelingen ondergaan. De
sombere stemming met de daarmee gepaard gaande als uitzichtloos ervaren omstandigheden duren
al lang, soms zelfs enkele jaren (GIGV, 1891). Er zijn minstens enkele maanden voorbijgegaan
tussen het moment dat de depressie door klinici als zodanig is herkend en behandeld, en het
meoment dat ECT is overwogen. De patiénten zijn vaak van relatief hoge leeftijd (GIGV, 1885
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t/m 1990), waardoor de uitingsvormen van de depressie in veel gevailen gepaard kunnen gaan
met voor ouderen kenmerkende uitingsvormen. De emnst van de toestand véor ECT, het
(uitbliiven van) effect van voorgaande behandelingen en de verhoogde kans op leeftijdsgebonden
kenmerken kunnen medebepalend zijn voor de gezichtspunten of referentiekaders van waaruit
de oordelen worden gegeven.

Ervaringen van fomilieleden

Vanuit een nteractioneel gezichtspunt, dat bijvoorbeeld door Lange & DJzerman (198%9) is
beschreven, staan familie/pariners van depressieve patiénten onder grote druk. Deze druk wordt
veroorzaakt door het claimende gedrag dat depressieve patiénten kunnen vertonen. Dit gedrag
masakt dat de pariner zich terugtrekt en zich daarover dan weer schuldig voeit.

Ook Jongerius e.a. (1991) wiizen op de last die familieleden van psychiatrische patiénten ervaren.
Met name noemen zij daarbij de inzet, die familieleden tonen om de patiént te helpen en het
geringe resultaat dat dat oplevert. Ook spelen de angst voor herhaling en onzekerheidsgevoelens
over de tockomst een rol. Familieleden willen het gedrag kunnen begrijpen en hebben behoefte
aan duidelijkheid over het aandeel dat zijzelf in het ontstaan ervan hebben.

2.4 Gezichtspunten van patiénten

In deze paragraaf zal worden ingegaan op de literatuurbevindingen over consumentcordelen in
de gezondheidszoerg in het aigemeen en in de geestelijke gezendheidszorg (GGZ) in het bijzonder.
Hierbij zal de nadruk liggen op het Nederlandse gezondheidszorgsysteem omdat in andere landen
dat vaak anders is gestructureerd. In ons land is uitvoerig over dit onderwesp gepubliceerd. Ook
zal worden stilgestazan bij enkele gegevens die betrekking hebben op relaties tussen oordelen van
arisen en die van patiénten.

Teyvredenheid

Publikaties over patiéntensatisfactie betreffen in binnen- en buitenland in veel gevallen de
somatische gezondheidszorg (Bensing, 1991a,b; Brown & Swartz, 1989; Harteloh e.a., 1992;
Pondman & Schuyt, 1991; Smith & Armstrong, 1989; Visser, 1988; Visser & Xieijnen, 1991).
De laatste jaren wordt echter ook vanuit de GGZ gerapporteerd (Ketelaars, 1991; XKool &
Donker, 1991; Lemmens & Donker, 1990; Lemmens & Xooi, 1991). Ook biedt onderzoek op
het terrein van de consumentensatisfactie afkomstig uit de marketing research. interessante
aanknopingspunten, welke later 2an de orde zullen komen (Parasuraman, e.a., 1983; 1986;
Wierenga & Van Raay, 1987; Zeithaml e.a., 1988).
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Lemmens & Donker (1990) geven een overzicht van onderzock betreffende tevredenheid in de
geestelijke gezondheidszorg. Hierin wordt vitvoerig stilgestaan bij wat er over kwaliteitsbe-
oordelingen door cliénten is onderzocht en welke (methodologische) valkuilen men bij dergelijk
onderzock kan tegenkomen.

Nietternin kan ervan worden uiigegaan dat de wijze waarop patinten hun behandeling ervaren
en beoordelen wel belangrijke informatie over die behandeling geeft. Het is namelijk de
werkelijkheid zoals deze door de patiént wordt ervaren. Hoe deze belevingen echter het beste
kunnen worden vertaald in termen van valide behandelingsevaluaties 18 ¢en moeilijke vraag,
waarop wij in het laatste hoofdstuk zullen terugkomen. Vuori (ibid.) is hierover niet
pessimistisch. Deze auteur wijst er op dat de tevredenheid over verschillende aspecten van de
zorg een goed inzicht kan geven in de mate waarin de zorg aan de behoeften en verwachtingen
voldoet.

De relatie tussen het cordeel over de behandeling en dat over andere aspecten

Het oordeel over de behandeling (tevredenheid) lijkt voor patignten samen te hangen met het
welbevinden of het ervaren herstel (zie b.v. Bensing, 1991; Visser 1988; Visser & Kleijnen,
1991). Uit een onderzoek onder ex-RIAGG clignten (Kool & Donker, 1991) werd afgeleid, dat
80% van de clienten zich zowel beter voelden als tevreden cordeelden over de behandeling (voor
de categoriegn "ontevreden” tespectievelijk "niet beter” was de overeenstemming 10%). Hierbij
werd niet duidelijk hoe de relatie ligt tussen het zich beter voelen en de tevredenheid.

Zoals eerder al werd opgemerkt, wordt bij depressieve patiénten verondersteld dat het oordeel
over heel veel uit hun eigen omgeving (nclusief zichzelf) door de stemming wordt bepaald (Van
den Hoofdakker, e.a. 1990). Volgens de literatyur lijkt men dus eenstemmig van cordeel dat;
naarmate de stemming (of het welbevinden) beter is, de behandeling positiever wordt beoordeeld.
Als verhoging van het welbevinden het voornaamste dogl van de behandeling zou zijn, was dat
viteraard geen probleem.

De samenhang tussen het oordeel over een behandeling (de tevredenheid} en het welbevinden
wordt ook beinvloed door attributieprocessen. Over het toeschrijven van oorzaken aan omstan-
digheden of gebeurtenissen is, met name in de sociaal-psychologische literatuur veel geschreven
(Bierhoff, 1589; Fishbein & Ajzen, 1973; Wierenga & Van Raay, 1987). Bierhoff {1989) bes-
teedt apart aandacht aan depressogene attributiestijlen. Deze omschrijft hij als de neiging om
negatieve gebeurtenissen toe te schrijven aan interne, stabiele en globale factoren. Bij de in dit
proefschrift besproken populatie kan deze stijl van belang zijn, want als het slecht gast wordt
ook de behandeling negatief beoordeeld.
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Een inventarisatie van oordelen van patidnten, die betrekking hebben op respectievelijk de
beleving van de behandeling en de waargenomen veranderingen in het functioneren, kan de basis
leveren voor een inzicht in de relaties tussen beide onderwerpen. Tevens kunnen in dit inzicht
oordelen van artsen en familieleden over dezelfde thema’s worden betrokken en worden
vergeleken met de onafhankelijk vastgestelde ernst van de depressie te vergelijken.

Overeenstemming tussen arisen en patiénten

Via het werk van Bensing (1991a,b), Brown & Swartz, 1989; Galama (1991), Hageman-Smit
(1976) en Smith & Armstrong (1989) is enig inzicht verkregen in de onderlinge samenhangen
tussen de cordelen van behandelaren en patinten. Galama (1991) heeft nagegaan welke behoeften
er bij respectievelijk pati®nten, familieleden en behandelaars bestaan over de inhoud van de
voorlichting die aan patinten in crisissituaties over hun behandeling door de RIAGG gegeven
zou moeten worden. Patiénten zeggen behoefte te hebben aan informatie over het mogelijke effect
van de behandeling op hun welzijn en over bijwerkingen van medicijnen, De artsen en
familieleden daarentegen waren eerder van mening dat meer informatie gegeven zou moeten
worden over de symptomen en hoe daarmee om te gaan. Het onderzoek is overigens uitgevoerd
bij een gering aantal informanten (14 tot 18) en de opvattingen zijn gevraagd na afloop van een
crisissituatie. De bevindingen zullen nog in een vervolgonderzoek worden getoeist.

In een onderzoek binnen de huisartspraktijk hebben Smith & Armstrong (1989) aangetoend dat
criteria, die volgens de overheid en medici voor goede gezondheidszorg van belang waren, door
patiénten minder belangrijk werden gevonden. Medici en overheidsfunctionarissen gaven aan
gezondheidsopvoeding (“health education"), het eenvoudig van aris kunnen veranderen, voor
volwassenen de mogelijkheid tot geregelde check-ups, deskundigheidsbevordering en
bevolkingsonderzoeken het meest belangrijk te vinden. Pati€nten daarentegen vonden goed
luisteren, probleemverheldering, geen wisselingen in de persoon van de arts en het op Xorte
termijn kunnen maken van afspraken belangrijk. Bij patiénten stond dus blijkbaar het khoe
centraal, terwijl bjj de andere groepen het war en de vorm belangrijker waren. Dit is consistent
met de opvattingen van Brown & Swartz (1989).

Bensing (1991b) heeft erop gewezen hoe belangrijk de arts-patiént communicate is. Z1j geeft
aan dat een aanzienlijk deel van het genezingsproces wordt bepaald door twee verwante
verschijnselen, het "placebo-effect” en het "Hawthome-effect”. Het eerste doelt op het feit dat
mensen beter worden doordat zij er vanuit gaan dat zij een behandeling ondergaan, die werkt.
Het tweede verwijst naar veranderingen die optreden wanneer patiénten extra aandacht krijgen,
bijvoorbeeld bij de deslname aan een speciaal onderzoeksproject. Voor beide verschijnselen Ligt
hun werkzame kracht in een goede relatie tussen thuis-)arts en patiént. Dat een goede relatie is
af te meten aan de mate van overeenstemming over de evajuatie van de behandeling tussen patiént
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en arts, is ondermeer aangegeven door Kool en Sijben (1991). Deze auteurs hebben aangetoond
dat het verbreken van contact samenhangt met het verschil van mening dat beiden hebben over
de redenen daarvan.

Bensing (1991b) geeft informatie over de overeenstemming tussen pati®nten en artsen. Zij vond
tussen ervaren panelleden (huisartsen) en pati€nten in hun beoordeling van een huisartsconsult
slechts een correlatie van .19 {(p =.05). Verder bleek haar dat de tevredenheid van de patidnt
helemaal niet samenhangt met de beoordeling van de medisch-technische kwaliteit van het
consult. Interessant is dat het voor patiénten vitmaakt welk type consult zij becordelen: bij een
eerste consult worden methodisch werken (probleem-verheldering), interesse tonen en gericht
verder vragen belangrijk gevonden. Later wordt alleen het laatste verwacht.

Hageman-Smit (1976), Pondman & Schuyt (1991) en Rijkschroeff (1991) besteden aandacht aan
de athankelijkheidsrelatie tussen de cliént en de te beoordelen hulpverlener(s}. Pondman & Schuyt
(1991} komen overigens tot de conclusie dat psychiatrische patidnten zich niet door hun
afhankelijke positie ten opzichte van zijn zorgverlener in interviews laten weerhouden hun
werkelijke mening naar voren ie brengen, bijvoorbeeld vit angst voor represailles. Wel bleken
direct gestelde vragen bedreigender dan indirecte en dat daardoor bij direct geformuleerde vragen
minder klachten naar voren kwamer. Dit zou betekenen dat de invioed van sociaal-wenselijke
antwoordiendenties (althans waar het gaat om de relatie tot de hulpverlener) is te beinvioeden
door de wijze waarop de vragen worden gesteld.

2.5 Oordelen toegespitst op ECT

Bij ernstige depressies en in het geval andere behandeimethoden niet het beoogde resultaat hebben
opgeleverd, kan ECT worden toegepast. Behandelaars hanteren daarbij als criterium een gunstige
"respons” op ECT. Aan de hand van dit criterium zullen enkele literatuurbevindingen worden
beschreven. Vervolgens komen criteria van patignten en familicleden aan de orde.

Klinische evaluaties van ECT

De vraag "wat heeft de behandeling opgeleverd” zal vanuit de optiek van de behandelaar voor
een deel worden bezien vanuit de geobserveerde afname van de symptomatologie waarvoor de
behandeling werd ingesteld. Dit criterium behoeft niet hetzelfde te zijn als "volledig herstel”.
Zo kan een patint, die vanuit psychotische belevingen voedsel weigert, in een levensbedreigende
situatie komen te verkeren. Als ECT in dat geval de psychose wel wegneemt {(de patiént gaat
weer eten) maar de depressie wel blijft bestaan is ECT levensreddend, dus effectief. Effectiviteit
is klinisch gesproken dus een rekbaar begrip.
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Diverse onderzockers blijken voor het begrip "effectiviteit van ECT" uiteenlopende
operationalisaties te gebruiken. De meeste onderzoekers spreken over het “effect”, zonder dat
duidelijk wordt gemaakt waarnaar dat begrip precies verwijst. Evenmin is echter vaak duidelijk
op weik moment in of na de behandelfase dit cordeel wordt vitgesproken. Doorgaans wordt het
globale Kinische oordeel van artsen ais maat voor effect gebruikt; al dan niet gecombineerd met
de HRSD. Het kiinisch oordeel van de arts blijkt echter vaak een onduidelijk c.q. wisselend
geoperationaliseerd criterivm {(zie b.v. Van Marwijk, .a., 1988).

Weeks e.a. (1980) hanteren het begrip “effectief™ indien in een perlode van 6 maanden niet
opnieew ECT is toegepast en er in dezelfde periode geen "major tranquillizers” meer zijn voor-
geschreven. Zimmerman e.a. (1986) gebruiken de daling op de Hamilton Rating Scale for
Depression {HRSD) als norm. Zij spreken van "improvers” als de score op de HRSD tussen pré-
en postmeting ten minste 50% zakt en van “recovery” In de gevallen dat de viteindelijke HRSD-
score 6 of lager bedraagt. Nolen (1986) hanteert een daling van 50% op de HRSD als criterium
voor "respons”. Calev c.s. (1991), evenals Kindler e.a. (1951), gebruiken daarvoor een
percentuele afiame op de HRSD van = 60%, waaraan de laatstgenoemde auteurs een totaalscore
van hoogstens 16 als criterium toevoegen.

Spiker e.a. (1985) gebruiken het begrip "relapse”. Zij hanteren daarvoor de volgende criteria:
1) de patiént wordt opnieuw voor de behandeling van een depressie opgenomen, of 2) de patiént
moet een nieuwe ECT-kuur ondergaan, of 3) er bestaat consensus tussen patiént, familie en
behandelaar over het feit dat patiént is teruggevallen.

Zo blijkt soms het moment van beoordeling te vari€ren, soms wordt dat oordeel retrospectief
gevraagd, soms is het gebaseerd op de afname van Klinische waarneembare symptomen en soms
op het beroep dat na ECT op de professionele zorg wordt gedaan.

Het lijkt moeilijk ECT-onderzoeken met elkaar te vergelijken. Duidelijk is wel dat door klinici
diverse criteria worden gehanteerd; deels zijn dit op zich eenduidige criteria, namelijk herhaalde
ECT-indicatie, een afname van de score op de HRSD of herhaalde depressieve episodes.
Anderzijds worden ook meer globale klinische oordelen gehanteerd die gebaseerd lijken te

worden op een afweging tussen therapeutische ocogmerken en de mate waarin deze werden
bereikt.

Gordelen over ECT van patiénten en artsen

Uit de literatuur over bijwerkingen van ECT, bijvoorbeeld, komt naar voren dat de opvattingen
van artsen en patiént kunnen verschillen. De schaars beschreven onderzoeksbevindingen waarbij
patiéntoordelen met die van behandelaren worden vergeleken zijn overigens niet éénduidig (Van
Berkestein e.a., 1983).
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Calev e.a. (1991) vonden een sterke relatie tussen cordelen over ECT en de ernst van de
depressie: na afloop van ECT bleck zowel sprake van een positieve verandering van de attitude
jegens ECT als een afname van de depressie. De attitude wordt positiever als de depressie minder
wordt en negatiever naarmate meer bijwerkingen worden ervaren. Nz controle voor de emst van
de depressie bleek de attitudeverandering echter niet meer significant. Als er al een effect van
ECT op de attitudeverandering wordt gevonden, dan kan dit eerder worden verklaard door
bijvoorbeeld cognitieve dissonantie-reductie dan door de behandeling zelf (Calev, e.a., ibid.).
Veel patiénten geven na verloop van tjd subjectieve klachten aan, ondanks de afwezigheld van
objectief zantoonbare stoornissen (Squire & Slater, 1975; GIGV, 1991). Men kan zich overigens
afvragen of de Klagers wel "terecht” klagen. Is, met andere woorden, het "objecticve”
meetnstrument niet fijngevoelig genoeg of zijn z1j gesensibiliseerd voor of gepréoccupeerd met
geheugenidachten (Cronholm & Ottoson, 1963)2. Het is ook mogelijk dat een subjectief beleefde
Klacht (nog) niet zo ernstig is dat deze klinisch waarneembaar is. Problemen bestaan in veel
gevallen al langer voordat zij een punt bereiken waarop professioneel ingriipen noodzakelijk
wordt (zie b.v. de studie van Ormel e.a., 1984).

Overigens merken Van Berkestein e.a. (ibid.) op dat bij onderzoek naar het geheugen van
depressieve pati€nten na ECT, men de resultante meet van zowel het effect van de behandeling
als van het effect van de stemming. De stemming kan uiteraard al dan niet door de behandeling
zijn beinviced. In het algemeen geldt dat, naarmate de patiént minder depressief is, hij
onafhankelijk van een eventueel objectief vastgestelde stoornis positiever over zijn geheugen
oordeelt.

De oordelen van patignten over ECT roepen overigens ook vragen op naar de wijze waarop deze
tot stand kwamen en hoe deze het beste geinterpreteerd kunnen worden. Daarbij dient zich
eveneens de vraag aan naar hoe dergelijke oordelen op de best passende wijze aan patiénten
kunnen worden gevraagd. Het is immers niet eenvoudig om te bepalen of een meetinstrument
fijngevoelig genoeg is enfof dat er sprake is van een "bias” in de (zelf-)percepte van de patignt.
Hofman (1978) en Freeman & Kendell {1980) spreken zich gereserveerd uit ten aanzien van de
bruikbaarheid van uitsluitend patiéntoordelen over hun functioneren. Zo stelt Hofman "Her is
immers bekend, dat mer name depressieve mensen nier zelden of mogelifk bifna als regel in sterke
mate aan schuldgevoelens lijden en dat ze deze trachien te delgen door de oorzaak van hun
eveniuele disfunctioneren toe te schrijven aan een behandelingswijze (ECT/ak), die op zijn zachist
gezegd rer discussie sraar.” {p. 37). Hillard & Folger (1577} hebben attributieprocessen als
onderwerp van studie genomen en stellen onder meer "what is Important for an attributional
analysis of ECT-effects is the evidence that the same bodily state can be interprered in differen:
ways, given different accomparying cognitive and situational cues”. {p. 855). Zij doelen daarmee
bijvoorbeeld op verwachfingen, die bi de patiént gewekt worden door het door hen
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gepercipicerde effect dat de behandelaars van ECT verwachten. Dit wordt dan afgeleid uit
afdelingskenmerken (zoals geregelde toepassing van ECT, integratic van ECT in het behan-
delingspakket): “the patient’s perception of staff arritudes appears to be the critical mediator”.
{p. 860).

Uit dit overzicht kan worden afgeleid dat de invliced van de stemming en van psychologische
mechanismen, zoals attributie en cognitieve dissonantie-reductie bij de interpretatie van de
oordelen van patiénten niet moeten worden onderschat.

Qordelen gver ECT van familicleden

De beschikbare Literatuur over de beoordeling van ECT door familieleden is beperkt van omvang.
Szuba c.s. (1991) venden dat het oordeel van familieleden na afloop van ECT geen samenhang
vertoont met de vooruitgang die met de HRSD werd gemeten. Wel bleek er een significante
samenhang met de ernst van de depressie voorafgaand aan ECT: hoe depressiever van te voren,
hoe tevredener de familie achieraf. Deze samenhang trad niet op met het cordee] van de patiénten
zelf, Over de samenhang tussen oordelen van patiénten en familie is door deze auteurs niet
gerapporteerd. ’
Zowel Ahuja (1991) en Tessler e.a. (1991) pleiten voor een grotere betrokkenheid van
familieleden bii het bespreken van de resultaten van de behandeling en bij eventuele
vervolgbehandelingen. Aan de specifieke gezichtspunten die bij familieleden een 1ol spelen als
zij de behandeling van hun partner beoordelen, is in de literatuur over ECT nauwelijks aandacht
besteed.

2.6 Tevredenheid en kwaliteit

In zijn algemeenheid rijzen problemen bij de interpretatie van tevredenheidsoordelen in termen
van kwaliteit. Welk oordeel verdient een behandeling, die niet meer maar ook niet minder heeft
opgeleverd dan een (kort durende) verlichting van acute en levensbedreigende omstandigheden?
Of de behandeling van een niet tevreden patiént, die eerst in een zo diepe depressie verkeerde
dat de wereld om hem heen alieen nog maar een zwart gat was, en bij wie de depressie is
geweken maar tevens de pati®nt weer de ogen zijn geopend voor de (niet altijd gemakkelijke)
realiteit van het leven?

Door verschillende auteurs wordt ervoor gepleit om tevredenheidsoordelen te zien als aspecten
van "kwalitelt" (Bensing, 1991b; Berwick, 1588; Donabedian, 1980; Kooi & Donker, 1991;
Lemmens & Donker, 1990; Kool & Sijben, 1989; Visser, 1988; Vuord, 1951).
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Tussen de tevredenheid van de consument en de kwaliteit van zorg ligt ongetwijfeld een verband,
maar dit ligt gecompliceerd (Baker, 1991; Harteloh e.a., 1992; Ketelaars, 1991; Kistemaker &
Visser, 1992; Lemmens & Donker, 1990; Smith & Armstrong, 1989; Visser, 1588, 19%1). Zo
stelt Visser (1988) bijvoorbeeld dat ziekenhuispatiénten hun tevredenheid niet zozeer laten bepalen
door "het medisch handelen maar veeleer door her handelen van de medici™ (p. 79).
Tevredenheid is niet meer maar ook niet minder dan &n van de indicatoren voor de kwaliteit
van zorg. Tevredenheid wordt mede bepaald door het effect van de behandeling en door de
ervaren bejegening. Voor psychiatrische patiénten zal de wijze waarop zij zich bejegend voelen,
de vefligheid van de omgeving maar ook veranderingen in de psychische conditie belangrijker,
en beter waarneembaar, zijn dan de (technische) kwaliteit van het handelen, zeker als het gaat
om een voor hem ingewikkelde behandeling als ECT die ook nog onder narcose wordt toegepast.
Berwick (1988) waarschuwt in dit kader voor de "tyranny of outcome”. Hij wijst er daarbij op
dat veor patinten het gevoel van veiligheid, het gevoel dat er voor je gezorgd wordt belangrijk
is. Deze gevoelens vormen componenten van de behandelingsuitkomst. En deze componenten
zijn, aldus Berwick (ibid.), nauwelijks onderzocht. Verder zegt hij (ibid.} dat de definitie van
kwaliteit athangt van het gezichispunt van degene die de zorg verkrijgt en niet van de impliciete
standaarden van professionals. In Vandereycken, e.a. (1990) komen Van den Hoofdakker e.a.
tot de voorzichtige conclusie dat "aspecificke™ bejegening wel eens een belangrijke therapeutische
factor zou kunnen betekenen. Wellicht, zo zeggen zij, zijn "rogeriaanse” ingrediénten (echtheid,
empathie en onvoorwaardelijke acceptatie van de patignt) van de therapeutisch werkzame relatie
van doorslaggevende betekenis.

Door verschillende auteurs wordt echter benadrukt dat de relatie tussen patignt en hulpverlener
zich kenmerkt door ongelijkheid (Hageman-Smit, 1976; Rijkschroeff, 1991). Laatstgenoemde
auteur wijst op het verschil in kennis, status, rechten en taal, waarbij de hulpverlener over het
algemeen onvoldoende rekening houdt met de specificke deskundigheid en de verantwoor-
delijkheid van de patiént. Dat de communicatie tussen hulpverlener en patiént verbeterd kan
worden is ondermeer aangetoond door Koster (1992). In dat onderzoek naar informed consent
bij ECT wordt vooral gewezen op het ontbreken van geregelde controle door ‘'de hulpverlener
of wat hij aan de patiént wil overbfengen inderdaad begrepen en opgeslagen is. Cok Malcolm
(1989} vond een discrepantie tussen wat pati®nten voor ECT over de behandeling is verteld en
wat deze er nadien nog van hadden onthouden. Zij komt tot drie mogelijke verklaringen: de
informatie is vergeten, niet begrepen op het moment dat het werd verteld of de uitleg was niet
uitvoerig genoeg. Daar kunnen nog tenminste twee mogelijke verklaringen aan worden
toegevoegd, namelijk dat de patiént de informatie niet heeft opgeslagen ten gevolge van de
toestand waarin deze zich voor ECT bevond en het alledaagse gegeven dat iets wel kan worden
opgeslagen en geintegreerd maar niet kan worden gereproduceerd.
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Op grond van eigen onderzoek komt Rijkschroeff (ibid.) tot de conclusie dat patiénten een eigen
invalshoek hanieren waar het gaat om hun kwaliteitsopvattingen. Zo blijken de door hem
onderzochte patiénten eigen kwaliteitscriteria te kunnen genereren en bestaande criteria qua
formulering aan te passen zodat het patiéntenperspectief beter naar voren komt (zie ook Xetelaars,
1951 en Kooi & Donker, 1991). Hieruit blijkt het belang van een padere verkenping van
invaishoeken van de onderscheiden participanten, waarbij in elk geval de zorgontvangers en de -
aanbieders aan bod moeten komen.

Bensing (1991b) heeft laten zien dat de relatie tussen tevredenheid van pati€aten en de kwaliteit
wvan huisartsconsulten niet duidelijk is. Voor patiénten blijkt het kwaliteitsoordeel veelal te maken
te hebben met de door hen gepercipieerde relatie met de huisarts. Onderzoek naar de relatie
kwaliteit en tevredenheid leverde tussen beide maten echter slechts geringe samenhangen op. Wel
vindt Bensing (ibid.) dat patiénten over het algemeen tevreden zijn over hun huisarts. Dit zou,
aldus deze auteur, kunnen betekenen dat de Kleine verschillen in tevredenheid die gevonden
worden, in feite meer zeggen over de antwoordtendenties van patiénten dan over verschillen in
gedrag van de arts. Zij komt tot de conclusie dat de tevredenheid van de patiént in negatieve zin
een relatickenmerk is: ontevredenheld hangt samen met een verstoorde relatie. Op grond daarvan
beveelt zij aan om ontevredenheid in plaats van tevredenheid te traceren. Deze gedachtengang
is in lijn met Vuori (1991). Laatstgencemde auteur stelt dat het niet belangrijk is of de
tevredenheid van patiénten iets zegt over de kwaliteit van zorg. Het gaat erom dat als patiénten
niet tevreden zijn, de gezondheidszorg zijn doel miet heeft bereikt (Vuori, ibid.).

Interessant in dit kader is de recente polemick tussen Harteloh e.a. (1992) en Kistemaker &
Visser (1992) als opponenten over de rejatie tevredenheid en kwaliteit, Na lezing van beide
artikelen is men nog niet echt veel wijzer geworden. Kistemaker & Visser (1bid.) eindigen hun
repliek op Harteloh c.s. (ibid.) namelijk met de opmerking dat de aard, de zwaarte van meting
en de wenselijkheid van esn bepaald perspectief van vraag tot vraag opnieuw moet worden
bekeken.

Het ontwikkelen van objectieve kwaliteitsmaatstaven in de GGZ blijft, zeker waar het gaat om
satisfactiematen, moeilijk. Recent is een satisfactieonderzoek onder ex-RIAGG cliénten afgerond
(Koot & Donker, 1991), waarbij begonnen is met de ontwikkeling van een gestandaardiseerd
meetinstrument op basis van criteria die patinten zelf belangrijk vonden. Daarmee lijkt a2n het
criterium van de inhoudsvaliditeit te worden voldaan. Deze ontwikkeling betekent ook een eerste
stap naar een betrouwbare methode om tevredenheid bij de patiént, en daarmee dus één aspect
van kwaliteit, te meten. De auteurs zelf (ibid.) spreken van kwaliteitsbeoordeling door ex-
cliznten. Naar onze mening echter is nog steeds niet duidelijk waar de gemeten tevredenheid in
feite naar verwijst {de criterium- en constructvaliditeit zijn niet aangetoond).
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De bevindingen, die tot dusverre zijn geinventariseerd, bieden voldoende aanknopingspunten om
niet alleen de tevredenheid van de patiénten met de zorg te inventariseren, maar deze ook te
vergelijken met oordelen van andere betrokkenen. De betekenis van de oordelen zelf kan op die
wijze duidelijker in beeld verschijnen. Door de cordelen van verschillende betrokkenen
gezamenlijk te analyseren met de onathankelijk vastgestelde ernst van de depressie als ankerpunt,
kan lets meer bekend worden over de gezichtspunten waaruit de cordelen worden gegeven.

2.7

Samenvatting en conclusies

De literatuur overziend, kunnen de volgende nog open liggende vraagstukken als vertrekpunt
worden genomen,

1.

Op het terrein van de "patiéntenraadpleging” wordt toenemend belang gehecht aan de
mening van de patiént. De stem van de patiénten die een nog steeds omstreden
behandeling als ECT hebben ondergaan is binnen dit kader van bijzonder belang.
Het vraagstuk van de construct- en criteriumvaliditeit van patiéntenoordelen is niet op-
gehelderd. De relatie tussen cordelen die de behandeling betreffen met die over aspacten
van het functioneren, al dan niet als vitkomst van de behandeling, is niet duidelijk. Een
inventarisatie van de gezichtspunten die voor de groepen, die bij de behandeling met
ECT waren betrolden, een rol speelden kan een bijdrage leversn aan opheldering van
dit vraagstuk.

Bij het cordelen door patinten blijkt hun stemming een belangrijke rol te spelen. Niat
duidelijk is of deze stemming vitsluitend de tevredenheid over de behandeling beinvicedt
of dat deze ook de meer specifieke opvattingen over de behandeling en over het eigen
functioneren kleurt. De inviced van de emst van de depressie op de oordelen van
patiénten en die van familieleden en artsen, kan worden onderzocht door de eerste op
gestandaardiseerde wijze vast te stelien en met de verschillende oordelen te analyseren.
De invloed van het moment waarop de oordelen worden gevraagd, op de oordelen zelf
en op de gezichtspunten die op die momenten het oordeel beinvloeden, is niet duidelijk.
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3. ONDERZOEKSMETHODE

3.1 Inleiding

Dit proefschrift is gebaseerd op gegevens die zijn verzameld in het kader van het project
"Ervaringen met ECT" {(GIGV, 1991). In dat project stond de inventarisatie van ervaringen
met en opvattingen over ECT van patiénten, familieleden en behandelaren centraal. Daarnaast
werd de emst van de depressie gemeten met de Hamilton Rating Scale for Depression
(HRSD; zie 2.3). In dit proefschrift worden deze gegevens onderling vergeleken. Zie figuur
3.5

PATIENT FAMILIE

HRSD BEHANDELAAR

Figuur 3.1:
Schematische weergave van de relaties massen de beoordelingen

Alvorens de onderzoeksmethode uiteen te zetten dient er de nadruk op gelegd dat het GIGV-
onderzoek geen effectonderzoek beoogde te zijn en dat dus niet is onderzocht of de ervaren
veranderingen (of subjectief beleefde effectiviteit) gevoig zijn van de behandeling. ECT is
niet het object van onderzoek, maar de meningen van de daarbij nauw betrokkenen.

Er zijn drie meetmomenten, te weten viak voor ECT (meetmoment 1), viakna, d.w.z. binnen
een week na aflocp van ECT (meetmoment 2) en drie maanden na zfloop van ECT
(meetmoment 3). De gegevens zijn afkomstig van drie categoriesn beoordelaars en van een
onafhankelijke maat: de HRSD (zie tabel 3.1).
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INFORMATIE:

"MOMENT -

"BRON® PATIENTEN '

Tegen behandeling opzien

Last grootste probleem

-

Verwachting van ECT

s |34 o ]

‘Welbevinden

b

Beleving behandelingsaspecten

Herinnering aan ECT

Bijdrage aan probleem

Beinvioeding mening door ECT

Is ECT aan te bevelen

b A El o Pl

BRON: FAMILIE

Pl Bl Pl

Last grootste probleem

>

Verwachte bijdrage ECT aan probleem

Algemene attitude tegenover ECT

Attitude jegens zelf ondergaan van ECT

El PR Pl

Conditie van de patiént

Werkzaamheid ECT

Bijdrage aan grootste problesm

‘Waarneming beleving aspecten door patiént

Aandeel ECT binnen behandelingen

Eatl il Bl it e

BRON: BEHANDELAREN

Positie ECT binnen behandeltraject

Verwachting van ECT

Toestand patiént bij bedindiging

Globale conditie patignt

Globale effect van ECT

Aandeel ECT binnen behandeltraiect

Relatief functioneren op depressiesymptomen

BRON: ONAFHANKELITK

Ernst depressie: HRSD

X

Tabel 3.1:
Beschrijving van de informatie per meemoment {1=viak voor ECT; 2=vlak na afloop;
maanden)

3=na drie

Dit hoofdstuk is als volgt opgebouwd. In 3.2 worden de onderzoeksdoelstelling ¢n de -vragen
geformuleerd. In 3.3. komt de onderzoeksmethode aan de orde. In 3.4 worden de onder-
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zoeksvariabelen pader beschreven, waarbij tabel 3.1 als leidraad wordt genomen. In 3.4.1
wordt de van de patiént afkomstige informatie behandeld, in 3.4.2 de informatie van de
familie, in 3.4.3 de informatie van de behandelaar en in 3.4.4 de HRSD. In 3.5 wordt
beschreven hoe de gegevensverwerking heeft plaatsgevonden.

3.2 Onderzoeksdoelstelling
De hoofd-doelstelling van dit onderzoek is het beantweorden van de vraag:
Stemmen de oordelen over ECT van patiénten, familieleden en behandelaren mer elkaar

overezn?

De onderzoeksdoelstelling is verder uitgewerkt in enkele afgeleide vragen:

L Hangen de oordeien afkomstig van de drie groepen beoordelnars samen mer de
onafhankelijk vasigestelde ernsr van de depressie?
2. Zijn de onder 1 genoemde verhoudingen direct na beéindiging van de behandeling

gelifk aan die van drie maanden later?

33 Onderzoeksmethode

De contacten met de pati€aten werden gelegd via de instellingen waar zij werden behandeld.
Alle 12 instellingen waar in de periode van 1987-1988 in Nederland ECT werd tosgepast
hebben aan het onderzoek meegewerkt. De onderzocksgroep bestzat in principe uit alle
patiénten bij wie in de periede 1 april 1987 tot I januari 1989 binnen deze instellingen ECT
werd toegepast, een van hun familieleden en hun behandelend artsen. Indien een pari€nt gedu-
rende het enderzoek opnieuw voor ECT in aanmerking kwam, leidde dat niet tot een nieuwe
onderzoeksprocedure; elke pati#nt komt derhalve éénmaal in het cohort voor.

Nadat schriftelijk toestemming voor het onderzoek was verkregen werd de patiént door de
instelling bij de onderzoeker aangemeld (zie Bijlage 1). De patiént kon de toestemming altijd
later weer intrekken en ook kon deelname te allen djde door de patidat worden geweigerd
of herroepen. In dat geval en bij overlijden van de patiént werd de gegevensverzameling
begindigd.

De patiénten, familieleden en de behandelaren werden bezocht door een interviewer uit het
onderzoeksteam. Toegepast werd een combinatie van een open-attitude en semi-gestructureerd
interview (zie b.v. Visser, 1988, p.196). De reden van deze combinatic was in de eerste
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plaats om aan de verschillende informanten de mogelijkheid te bieden de informatie die zjj
van belang achten te kunnen meedelen. In de tweede plaats werd deze vorm van informatie-
verzameling gekozen omdat de patiénten in veel gevallen zo ernstig ziek waren, dat het
voeren van een gestructureerd interview bij hen niet mogelijk of te belastend zou kunnen
Zjn.

In een vooronderzoek is bij behandelaren en verpleegkundigen informatie verzameld over
aspecten die van belang zouden kunnen zijn met betrekking tot de toepassing van en ervarin-
gen met ECT (GIGV, 1987). Op grond daarvan is de semi-structuur van het interview
bepaald.

Bij de behandelaren hadden de interviews vooral een gestructureerd karakter; bij de patiénten
en familieleden was er meer ruimte voor vrije informatie. Bij de interviews van patiénten
en familieleden is, na verkregen toestemming, gebruik gemaakt van een bandrecorder, zodat
de informatie kon worden vastgelegd.

De gesprekken werden gevoerd door acht voor dit onderzoek geworven en getrainde
interviewers: zes psychologen, een sociaal-psychiatrisch verpleegkundige en een ervaren
psychologisch assistent. Ten behoeve van de gestandaardiseerde afname van de HRSD isna
afioop van de training de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid vasigesteld. Dit gebeurde met
behulp van een op video gepresenteerde casus. De Kendail's concordantie coéfficiént
(W=.68; p<.001) werd voldoende geacht (zie Siegel & Castelian, 1988).

3.4  Onderzoeksvariabelen

De verlangde informatie zal nu voor elke bron afzonderlijk nader worden beschreven en
toegelicht, Daarbij gaat het steeds om aandachtspunten waarover fenminsie informatie moest
worden verkregen. De aandachtspunten zijn weergegeven in de tabellen. Deze izbellen geven
dus niet de letterlijke tekst van de vragen weer, maar samenvattingen met de bijbehorende
antwoordalternatieven. '

3.4.1 Informatic van de patiénten

De beoogde informatie van de patiénten stzat in tabel 3.2.

Bij de vragen naar de verwachtingen van ECT verwijst het antwoord "neutraal” naar "noch
positief - noch negatief”. De behandelingsaspecten betreffen de voorbereiding op de ECT-ver-
richtingen, de narcose, het wakker worden uit de narcose, de opvang na afloop van de behan-
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delingen, het contact met respectievelijk de arts, verpleegkundigen en medepatinien. Het
antwoord "nee” bij de vraag naar de eventucle verandering ten opzichte van de periode
voorafeaande aan ECT in het oordeel over ECT kan ook afkemstig zijn van patiénten die
niet eerder van ECT hadden gehoord en zich er derhalve tevoren geen opvatting over hadden
kunnen vormen.

INFORMATIE:

Ziet u wegen de behandeling op:

Hoe omschrijft u ww grootste probleem:
Hoeveel hinder ervaart u pu van dit probleem:
Wat verwacht v van ECT:

Hoe voelt v zich:

Hoe voelt v zich t.o.v. vdor ECT:

Hoe heeft u de volgende situaties bij de behandeling
ervaren (voorbereiding, narcose, opvang na afloop,
contact met arts, verpleegkundige, patiénten):

Hoe kijkt u mu op de ECT-ervaring terug:

Wat is de bijdrage van ECT aan de reductie van het
grootste probleem:

Is uw oordeel over ECT door deze ervaring
veranderd:
Zou u een goede bekende ECT aanraden:

ANTWOORDMOGELIKHEDEN:

Ja, emigszins, nee

open vraag

heel veel, tamelijk, weinlg, geen

open vraag, gehercodeerd tot: positief, neu-
traal, negatief

goed, neutraal, slecht

beter, zeifde, slechter

prettig, neutraal, onprettig
zeer positief, positief, neutraal, negatief

verbeterd, gedeeltelijk verbeterd, onverand-
erd, verslechterd

ja positief, nee, ja negatief
ja, neutraal, nee

Tabel 3.2:
Informatie van de patignten

3.4.2 Informatic van familicleden

Het familielid (of iemand anders uit de nabije leefomgeving van de patignt), van wie
informatie over de behandeling is verkregen, is door de pati€nt zelf als contactpersoon
gekozen. De aan familieleden gevraagde informatie is in tabel 3.3 weergegeven.

Bij de vraag naar het eventueel zelf geven van toestemming voor de behandeling werd
getracht een persoonlijke attitude jegens ECT te ontlokken. Door de vraag persoonlijk te for-
muleren werd een meer directe confrontatie beoogd met de mogelijkheid er zelf voor in
aanmerking te kunnen komen dan via het algemene oordeel over ECT. Bij de beoordeling
van ECT moeten neutrale antwoorden worden opgevat als viting van "noch positief - noch
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negatief™. Bij de beoordeling van de relatieve bijdrage van ECT is gevraagd om de bijdrage
van ECT af te wegen temidden van die van andere behandelingen.

INFORMATIE: ANTWOORDMOGELUKHEEDEN:

Hoeveel hinder heeft patiént van het

grootste probleem? veel, beperke, geen

Welke bijdrage verwacht v van ECT voor dat

probleem? veel, beperkt, geen

Hoe denkt v in het algemeen over ECT: positief, behoudend, negatief

Zou u desnoods voor uzelf in ECT toestemmen: ja, mits niet zelf hoef te beslissen, nooit

Hoe gaat het met de patignt: goed (beter), onveranderd, slechi(er)

Denkt u dat de behandeling heeft geholpen: ja, geen oordeel, nee

Wat is de bijdrage van ECT voor het probleem verbeterd, gedeeltelijk. onveranderd, ach-
teruit

Hoe denkt u dat de patiént de volgende
aspecten heeft ervaren’: preitig, neutraal, onpretig
Wat is het aandeel van ECT binnen de behandelingen: onmisbazr, gering, geen, negatief

Tabel 3.3:
Informatie van de famnilie

3.4.3  Informatie van de behandelend artsen

Aan de behandelaren die de behandeling hebben uitgevoerd was tijdens het GIGV-onderzoek
gevraagd naar de leefiijd en het geslacht van de patignt alsmede of de patidnt leed aan een
depressie met of zonder psychotische kenmerken. In de gevallen dat dit laatste niet duidelijk
kon worden aangegeven werd gesproken van een depressie met onduidelijk psychotische
kenmerken. De evaluatievragen staan in tabel 3.4.

De positie van ECT binnen het behandeltraject is gevraagd omdat volgens de vigerende richt-
liinen van de Gezondheidsraad (1983} ECT bij voorkeur pas mag worden toegepast als andere
behandelmethoden hebben gefaald. Deze positie kan iets zeggen over de conditie waarin de
betrokken patiént voor ECT verkeert. Jets vergelijkbaars werd beoogd met de vraag naar
de therapeutische overwegingen bij de indicatiestelling. Gezien de ernstig zieke toestand
waarin de meesie ECT-patiénten zich bevonden, is het van belang zich te realiseren wat

Gevraagd wordt over dezelfde aspecten als bij de patiénten; zie tabel 3.2.
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volgens de behandelend artsen ten tijde van de indicatiestelling een optimaal resultaat met
ECT zou kunnen zijn. Bood de ernst van de ziekte immers niet meer dan “"slechis" het
doorbreken van een acute toestand, waarbij geen andere keuze mogelijk was, dan is een goed
behandelresultaat iets anders dan in de gevallen dat er met ECT perspectief was op een
duurzame verbetering van de symptomen. In hoeverre na afloop van ECT wel duurzame
verbetering - al of niet met andere therapeutische middelen - werd nagestreefd, was bij deze
vraag niet aan de orde.

INFORMATIE: ANTWOORDMOGELIKHEDEN:
Positie ECT binnen behandeltraject: laatste, uiterste mogelijkheid, recidive
Therapeutische opties met ECT: duurzaam-, beperkt effect, geen zlternatief
Toestand patiént bij bedindiging ECT: goed, matig, geen resultaat

Globale conditie patiént: goed, neutraal, slecht

Globale effect ECT: goed, matiz, geen

Aandeel ECT binnen

behandelalternatieven: onmishaar, beperkt, geen, achieruitgang
Bijdrage ECT: goad, matig, gering, geen, verslechtering

Relatief functioneren op de symptomen:

depressieve stemming, belangstelling,

slaapproblemen, retardatie, agitatie,

angst, depersonalisatie, gehengen: beter, onveranderd, slechter ten opzichte van véér
ECT

Tabel 3.4:
Informatie van de behandelend artsen

De symptomen waaraan de toestand na afloop van ECT werd beoordeeld waren in een
voorenderzoek door artsen genoemd als belangrijke symptomen binnen het vitaal-depressief
syndroom (zie GIGV, 1991). Daar de vooruitgang voor elke patiént per individu kan
verschillen, is gevraagd de toestand van het moment te vergelijken met die van voor ECT.

3.4.4 De Hamilton Rating Scale for Depression
De ernst van de depressie is onathankelijk vastgesteld met behulp van de Hamilton Rating
Scale for Depression (HRSD; Hamilton, 1967). De HRSD is gekozen omdat met deze

vragenlijst op nationaal en internationasl niveau de meeste ervarnng is opgedaan waardoor
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de hier gepresenteerde resultaten ook beter vergelijkbaar zijn met andere studies (zie
hoofdstuk 2}. Het plan was om te werken met de 17 items tellende versie in de vertaling van
Van den Burg (zie Albersnagel, 1986). Binnen de in dit onderzoek ondervraagde patiénten-
populatie leverde het gebruik van de 1ijst echter een probleem op doordat de onderzoeks-
populatie bestaat uit oudere personen (gemiddeld 61 jaar; zie ook 4.3.1). Beantwoording van
met name het item over sexualiteit (# 14) ging vaak met veel weerstand gepaard, waardoor
de beantwoording vazk df niet betrouwbaar was df in het geheel niet plaatsvond. Om die
redenen is de score op dit item niet meegeteld. De hier gebruikte lijst bestaat dus uit 16 (in
plaats van uit 17) items. De score-range loopt van 0 tot 50 (in plaats van 0-52).

Het aantal items wijkt dus af van hetgeen volgens de literatuur waarin het gebruik van de
HRSD wordt beschreven, gangbaar is (Bech e.a., 1986; Hamilton, 1967). Om deze redenen
zijin de bevindingen met de HRSD onderzocht op enkele psychometrische kwaliteiten. De
conclusie daaruit is dat de HRSD ook voor de populatie uit deze studie een intern consistent
instrument is om de ernst van de depressie te meten; de (Cronbach’s) a-waarden zijn voor
de drie meetmomenten respectievelijk .76, .89 en .84.

In onderzoeken naar de effectiviteit van ECT wordt veelal gebruik gemaakt van verschil-
scores (Berrios e.a., 1990) of percentuele verschilscores (Kindler e.a., 1991; Nolen, 1986;
Pettinati, e.a., 1990) als maat voor verandering. Hier zijn twee op de aanvangswaarde
genormeerde maten voor verandering gebruikt:

{100%{(meting (1 )-meting (2))/mering(1)} voor het verschil tussen voor- en nameting, en
{100* ((meting (1 )-meting (3))/meting (1)} voor het verschil tussen de voor- en follow up-
meting. Het percentuele verschil tussen de voormeting en de nametingen kan dus worden
opgevat als "verandering” (zie ook Boelens, 1991).

3.5 Axnalysemethode

De gegevensanalyses ziin als volgt uitgevoerd. Eerst zijn de onderwerpen waarover van de
drie groepen beoordelaars een oordeel is verkregen samengebracht in rubrieken: respec-
tievelijk opvattingen voorafgaand azn ECT, ocrdelen over ECT na afloop van de
behandeling, en oordelen over het functioneren van de patiént.

De cordelen zijn eerst per informantengroep afzonderlijk geanalyseerd. Vervolgens zijn de
oordelen tussen de groepen met elkaar vergeleken, waarbij de bovengenoemde rubrieken als
witgangspunt zijn genomen. Onderzocht is of de verschillende oordelen aanvullend opgevat
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kunnen worden of dat zij juist grote onderlinge overlap vertoonden. Bij overlap kan de infor-
matie gereduceerd worden, bij verschillende opvattingen juist niet.

De oordelen van de beoordelaarscategoriegn zijn vergeleken met het onafhankelijke criterium,
de HRSD.

Meetnivean van de gegegevens

De gegevens zijn merendeels van kwalitatief en/of ordinaaal meetniveau. De keuze voor de
statistische analysemethoden is afgestemnd op toetsingen van ordinale en meestal niet-normaal-
verdeglde gegevens (vgl, Siegel & Castellan, 1988). Voor het toetsen van verschillen is
gebruik gemaakt van de Wilcoxon-toets voor gepaarde waarnemingen, vas de Mann-Whitney
toets bij vergelijkingen tussen onafhankelijke groepen. Overeenstemmingen zijn getoetst met
Kendall’s tan-b. Bij de multivariate analyses is gebrulk gemaakt van Friedman tweeweg
variantie-analyses en PRINCALS.

Toelichting op PRINCALS

Omdat het een binnen de GGZ relatief onbekende analysetechnick is, wordt hier een beknopte
uiteenzeiting van PRINCALS gegeven, welke gedeeltelijk is ontleend aan Van de Geer
(1588). PRINCALS staat voor "PRINCipal components analysis with Alternating Least Sq-
uares”. Het is gen methode waarbij onderlinge relaties tussen verschillende variabelen in
beeld gebracht kunnen worden. PRINCAILS maakt deel uit van een familie van niet-lineaire
maultivariate analysetechnieken waarbij gebruik kan worden gemaakt van gegevens, die op
zowel nominaal- als ordinaal- als intervalniveau gemeten kunnen zijn. Het resultaat van een
PRINCALS-analyse bestaat vit een meerdimensionele oplossing waarin de proefpersonen,
de variabelen en de categoriegemiddelden worden weergegeven. Bij een PRINCALS-analyse
worden de proefpersonen zodanig over de ruimte gespreid dat proefpersonen met vergeliji-
bare antwoordpatronen dicht bij elkaar en proefpersonen met verschillende antwoordpatronen
zoveel mogelitk van elkaar verwijderd komen te liggen. Iedere antwoordcategorie van elke
variabele krijgt ook een plaats in de ruimte, namelijk in of zo dicht mogelijk bij het
gemiddelde van alle proefpersonen die de betreffende antwoordcategorie gekozen hebben.
In de analyses die wij hier gedaan hebben moeten de categoriepunten op een rechie lijn
komen te liggen. Bij nominale variabelen zijn er verder geen eisen aan de plaats van de cate-
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gorieén op zo’n rij’. Bij ordinaal niveau moeten de categoriepunten in een bepaalde volgorde
komen te liggen.

Om begrijpelijke redenen kunnen alleen tweedimensionele oplossingen gemakkelijk worden
weergegeven, Uit een PRINCALS-oplossing is van de variabelen die in de analyse zijn
betrokken, af te lezen welke met elkaar samenhangen en hoe de antwoordcategorieén zich
ten opzichte van elkaar verhouden. Aan de hand van de locatie van de proefpersonen,
variabelen en categoriepunten in de ruimte kan de betekenis van de dimensies van die ruimte
worden verklaard. Een index voor de mate waarin de oplossing past bij de geobserveerde
data van de proefpersonen, wordt de "fit" gencemd. Deze is maximaal gelijk azn het aantal
dimensies (meestal dus 2). Het relatieve gewicht van de dimensies wordt uitgedrukt in
eigenwaarden. Gezamenlijk zijn deze gelijk aan de fit. Een voorbeeld mag dit verduidelijken
(zie onderstaande figuur die is ontleend aan in hoofdstuk 5 te bespreken onderzoeksgege-
vens). In de figuur staan enkele variabelen die betrekking hebben op een klein deel van de
onderzoekgegevens. Voor een uitvoerige bespreking van de gegevens wordt verwezen naar
de hoofdstukken 5 en 6. Hier betreffen het gegevens over verwachtingen van ECT, respec-
tievelijk de ernst van de depressie.

De fit van de oplossing is .88; de eigenwaarden van de dimensies zijn onderling vergelijk-
baar, namelijk .48 (dimensie 1} en .40 (dimensie 2).

Ten behoeve van de PRINCAILS-analyses is voor de overzichtelijkheid de HRSD-
schaalbreedte verdeeld in vijf gelijke "porties” van 10 punten. Er is voor de schaalbreedte
gekozen zonder rekening te houden met de spreiding van de feitelijke scores, omdat deze
laatstgenoemde verdeling afhankelijk is van het moment waarop gemeten wordt en de
schaalbreedte niet.

Uit de figuur blijkt enerzijds dat de uitspraken van patiénten, familieleden en de HRSD-
scores in deze oplossing nauwelijks van elkaar te onderscheiden zijn. Anderzijds blijkt dat
de oordelen van arisen haaks staan op de andere oordelen. De eerste dimensie wordt bepaald
door de oordelen van de arisen. De tweede dimensie door de patiénten en de familieleden.
De antwoordcategoriegn voegen hier nog het volgende aan toe. De informatie van de arisen
is geanalyseerd op nominaal niveauv: links ligt "geen andere mogelijkheid”, in het midden
"duurzame verbetering” en rechts "beperkte verbetering”. De andere gegevens zijn ordinaal.

Binnen PRINCALS wordt onderscheid aangebracht tussen enkelvoudig en meervoudig nominale
gegevens. Bij meervoudig nominale gegevens hoeven de categoriepunten miet op een rechte Ijjn te
liggen. In deze studie is echter alleen op enkelvoudig nominaal- en op ordinaal niveau geanalyseerd.
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Figuer 3.2:

Voorbeeld van een PRINCAL S-oplossing. Toelichting: ARTS =therapeutische cogmerken met ECT:
dunrzaam effect, beperkt effect, geen alternatief (nominaal), PATIENT ==verwachtingen ECT,
FAMILIE=verwacht effect op reductie belangrijkste probleem van patiént, HRSD=emst van de
depressie in vijf categoriegn (laatstgenoemde 3 varizbelen ordinaal)

De HRSD-scores lopen van laag (boven) naar hoog (onder). De verwachtingen van de patiént
lopen parallel 2an de HRSD-scores, namelijk van positief {onder) naar negatief (boven). Die
van de familie lopen in omgekeerde richting, namelijk van negatief (onder) naar positief
{boven). De familie verwacht dus meer van ECT naar mate het slechter gaat met de patiént.
De verwachting "duurzame verbetering™ bij artsen gaat vaak samen met patidnten die zelf
neutrale of positieve verwachtingen koesteren, en met familieleden die neutrale of negatieve
verwachtingen hebben. De ernst van de depressie is voer de meeste van deze groep patiénten
"gemiddeld”.
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Bij PRINCALS-analyses kunnen diagnostische categorieén, geslacht en leeftijdsgroepen

worden mee-geanalyseerd, zodat ook eventuele samenhangen met deze categoriefn kunnen
worden nagegaan.

Notazie van evaluatiegegevens ir de figuren

Bij de weergave van de PRINCALS-resultaten wordt omwille van de overzichtelijhkheid in
de figuren bij de evaluatievragen de volgende notatie aangehouden:

"+ " = zeer positief; "+" = positief; "0" = neutraal en "-" = negatief gericht.

HRSD-gegevens

De HRSD-scores zijn opgevat als intervalgegevens, Verschilien binnen HRSD-scores zijn
getoetst met t-toetsen; samenhangen met Pearson correlaties.

Significantieniveaus
Bij 2lle toetsingen zijn drie significantieniveaus aangehouden: * p< .05; ** p< .01; ***
p= .00L.

Terminologie

De terminologie die bij de resultatenbespreking zal worden gebruikt is als volgt:

* van SAMENHANG of OVEREENSTEMMING tussen cordelen wordt gesproken
bij de uitkomsten van de rangcorrelaties (tau) en die van PRINCAT S-analyses;
VERSCHILLEN tussen cordelen betreffen de resultaten met de Wilcoxon of Mann-
Whitney tests.
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41  Inleiding

Dit hoofdstuk is gewijd aan de beschrijving van de onderzoekspopulatie, waarbij wordt
uitgegaan van kenmerken van de pati€nten, zoals: geslachi, leeftijd en diagnose. Begonnen
wordt met een beschrijving van de samenstelling van het onderzoekscohort op de dre
meetmomenten (4.2). Onder 4.2.1 wordt de patiéntengroep beschreven en onder 4.2.2 de
familieleden en de behandelaren. Daarna wordt in 4.3 op grond van de interviewgegevens
een kwahitatief beeld geschetst van de psychische conditie voigens respectievelijk de patiént
zelf (omschrijving eigen problemen), de familie (omschrijving problemen van patiént) en
de behandelaar (klinische diagnose).

4.2 De onderzoekspopulatie

4.2.1 De patiéntengroep

Het onderzoekscohort bestaat uit de patiénten, die op de verschillende meetmomenten aan
het onderzoek hebben meegewerkt. Met sommige patiénten ging het op bepazlde momenten
zo slecht, dat deze niet in staat waren ot een gesprek met de imterviewers en een
patiéntmeting uitviel. Om die reden wordt afzonderlijk aandacht besteed aan de deelname
die op de onderscheiden meetmomenten mogelijk bleek.

Samenstelling onderzockscohort

In tabel 4.1 staat weergegeven hoe het onderzoekscohort op de verschillende meetmomenten
naar deelname, geslacht, leeftiid en diagnose was samengesteld. Met de diagnostische
gegevens wordt vooruitgelopen op de in 4.3 beschreven indelingscriteria door de
behandelaren.
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'COHORT | DEELNAME | GESLACHT | LEEFTUD | PSYCHOTISCH?

B R Nolslbom v | esfses I nes [l
VOLLEDIGE COHORT-> 9 s | w0 | = | m| ose | 3 | 3 |#n
VOOR ECT. - L 93 63 64 1B | 50| 43 20 % |27 |1
"DIRECT NAECT. - - 9 79 85 16 63 | s0 2% 30 | 38 | 1
NA 3 MAANDEN S 35 64 75 3 | s | 40 2 | 23 |3 s

Tabel 4.1:

Samenstelling onderzoekscohort naar deelname, geslacht, leeftijd (in 2 categoriedn) en diagnose (in
3 categorie&n)

De omvang van het resterende cohort is op elk meetmoment opnicuw genormeerd op 100%.
Over de totale onderzoeksperiode gemeten is het cohort met 13 patidnten afgenomen doordat
patiénten overleden (n=2) of van verdere medewerking aan het onderzoek afzagen (n=11).
In de follow up-fase van drie maanden vielen drie patiénten uit om administratieve redenen.
Voorafgaand aan ECT waren minder patiénten (n=63; 64%) tot een gesprek met de
onderzoekers in staat dan na afloop van ECT {(n=79; 85%). Over de patiénten, met wie geen
gesprek mogelijk was, is wel informatie van familie en/of behandelaar beschikbaar.

De patiénten zijn voor het merendeel vrouwen; zij waren gemiddeld 61 jaar. De gemiddelde
leeftijd van de mannen en de vrouwen was niet significant verschillend. Bij de analyses zal
voor de overzichtelijkheid gebruik worden gemaakt van een tweedeling, tot 65 jaar en 63
jaar en ouder, De groep bestaat voor 40% uit patiénten van 65 jaar en ouder. ECT blijft tot
op zeer hoge leeftijd, gezien de geringe bijwerkingen, tot de re€le behandelmogelijkheden
behoren (de oudste patiént was 87 jaar).

Herhaalde ECT-indicaties

De onderzochte ECT was voor 70 personen (71 %) de eerste ECT-ervaring. De overige 28
personen hadden al eerder een ECT-kuur ondergaan. Deze vend bij drie van hen korter dan
een jaar geleden plaats, bij vier tussen één en vijf jaar, en bij de overige 20 personen had
de voorgaande ECT-ervaring meer dan vijf jzar tevoren plaatsgevonden.
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4.2.2 De familicleden en de behandelaren

De beschikbaarheld van informatie van famifieleden en behandelaren wordt weergegeven in
onderstaande tabellen.

De familie

Niet in alle gevallen was per patiént een familielid beschikbaar; uiteindelijk werd bij 86
patiénten een door de patiént zelf aangegeven familielid bereikt. Van de familie is in meer
gevallen informatie beschikbaar dan van de patiénten zelf. Dit wordt veroorzaakt doordat
een aantal patinten niet in staat bleek tot een interview, terwijl wel met de familie gesproken
kon worden. De samenstelling van de groep patiénten, over wie familiegegevens beschikbaar
zijn, staat in tabel 4.2.

COHORT | DEELNAME .]° GESLACHT | . IEEFTUD = | :PSYCHOTISCH?

: SN TN b s esm T v s mes P NEE L T 2

VOLLEDIGE COHORT-> 08 sg | 100 | 2 7 59 e | 36 | 49 | 13
VOORECT - © P 98 68 69 15 53 12 2 | 20 ] 31 | 10
DIRECTNAECT 77 7. 93 8 89 | 18 | ss 51 22 | 12| s | u
 NA3MAANDEN 85 67 % | 15 | sz 40 27 | 2= | 5| w

Tabel 4.2:

Samenstelling patiZntengroep, over wig familiegegevens beschikbaar zijn, naar deelname familieleden
en naar geslacht, leeftijd (2 categoriegn) en diagnose (3 categorieén) van de patignten

In totaal werd contact gelegd met familieleden/relaties van 86 patinien. De relatic met de
patiént was in de meeste gevallen een familieband (n=79; 92%). In ruim de helft van de
gevallen (n=47) was dit de levenspartner van de patiént, in een kwart van de gevallen
(n=122) een van de kinderen. Andere familieleden waren een broer of zuster (n=10), de
ouders (n=2), schoondochter {(n=2) of een nichtje. In twee gevallen werd met een vriendin
gesproken,

Omdat in vrijwel alle gevallen sprake was van familie, wordt in het navolgende over
"familie” gesproken, ook al is dit niet in alle gevallen de juiste weergave van de relatie met
de patignt.
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De behandelaren

In totaal waren dertien verschillende behandelaren bii het onderzoek betrokken. De meeaste
behandelaren gaven dus informatie over verschillende patiénten. Omdat in dit onderzoek de
patiénten centraal staan wordt vitgegaan van patiénten en niet van de individuele artsen.

'COHORT | DEELNAME | GESLACHT | LEEFTUD . | PSYCHOTISCH?

- - _ SR T et e [P es T aes [Nee [ AL r

* VOILEDIGE COHORT- 5 o8 o8 | 100 | m | 7 59 39 36 | #9113

SRS 98 o8 |10 | a1 | 7| 30 39 36 |49 | 13

DIRECT MA ECT: 93 93 | 100 | 18 | 74 57 36 34 | 26| 13

NA3MAANDEN"© 85 82 %6 15 66 49 33 28 |41 | 12
Tabel 4.3:

Samenstelling pati€ntengroep, over wie informatie van artsen beschikbaar is, naar declname arts en
naar geslacht, leeftijd (2 categorieén) en diagnose (3 categorieén) van de patiénten

De deelname van de behandelaren was bij de eerste twee metingen 100%. Drie maanden na
afloop van ECT kon de patiént bij een andere behandelaar onder behandeling zijn; in die
gevallen werd met de behandelaar van dat moment gesproken (n=20; 24%). In de meeste
gevallen kon dus contact worden gelegd met de psychiater die zelf de ECT had verricht
(n=64; 76%). De patiént was dan of nog opgenomen, of poliklinisch nog bij die arts onder
behandeiing.

Van drie patiénten bleken na drie maanden drie verschillende behandelaren niet bereid tot
(verdere) medewerking aan het onderzoek.

4.3 Azrd van de problemen en kiinische diagnoses

Patiénten die voor ECT in aanmerking komen, vormen binnen de psychiatrie een bijzondere
groep. Vrijwel zonder uitzondering hebben zij, voor hun veelal emstige klachten geen baat
kunnen vinden bij andere behandelingen. Door de Gezondheidsraad (1983) wordt het indica-
tiegebied voor ECT omschreven als het "vitaal depressief syndroom”, met name de psychoti-
sche vormen van dit syndroom, alsmede gebleken therapieresistentie en/of een levensbedrei-
gende situatie. ECT wordt dus toegepast vanuit verschillende, elkaar niet uitsluitende,
perspectieven. ECT kan worden aangewend om een duurzame of beperkie (tiidelijke)
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verbetering van de symptomen te bewerkstelligen. Daamnaast kan de behandeling geindicesrd
zijn om bij patiénten, die in een levensbedreigende noodsituatie verkeren, deze situatie
(bijvoorbeeld dreigende uitputting door voedselweigering of ernstige suicidaliteit) te
doorbreken. In deze gevallen is vaak niet sprake van een laatste mogelijkheid (niet alles is
al geprobeerd) maar wordt vitstel van ECT onverantwoord geacht. Bij dergelijke beslissingen
om ECT toe te passen zal, indien sprake is van een urgente situatie, zal op korte termijn het
doorbreken van de noodsituatie prevajeren boven het behandelresultaat op langere termiin.

4.3.1  QOmschrijvingen door de patiénten

In de omschrijvingen van de problemen staan bij de patiénten doorgaans de vitzichtloosheid
van de omstandigheden en eenzaamheid centraal In veel gevallen gaat het daarbij om een
hopeloze en beangstigende toestand; het leven is zinloos, daar valt weinig meer aan te
veranderen en alles is volkomen nutteloos. Vaak drukken de patiénten zich uit in metaforen:
"ik ben ecen vreemde voor mijzelf”, "ik heb geen uitstraling meer”, "ik ben weg uir mijn Lijf"
of "mijn lichaam is kapot”. Soms betreffende uitlatingen psychotische waanideeén, zoals "ik
ben leeg”™, "mijn hoofd is leeg”, "ik ben een levende dode”, "het lichaam heeft geen
verbinding met het hoofd”, "mijn hoofd gaat eraf en ik heb geen mond” of "ik moet naar
de stad om een jurk te kopen, want die is gestolen. Dar is al 12 jaar zo.”. Andere patiénten
geven aan welk aandee] zij aan zichzelf toeschrijven: "Er is niets van me overgebleven. Ik
ben boos op mezelf dar ik in deze roestand verzeild geraaky ben. Ik moet er zelf uitkomen
maar dat lukt me nier, dat zie ik niet zitten. " of "Ik vermijd alle contacten. Ik kan heel slecht
tegen kritiek en ik heb zoiets over me van ik heb al zoveel kritiek op mezelf (...) ik voel me
al schuldig als mensen aardig regen me doen, heb liever dar ze kortaf tegen me doen, dat
is veiliger.". Het gevoel dat de ziekte nou eenmzal je lot is, spreekt uit de volgende
omschrijving: "ik ben te qfharkelijk van andere mensen, maar dat is mijn karakter en dar
verandert ECT niet, Ik ben zo egoistisch, ben altifd in verzet.”. Qok deze belevenissen
kunnen de vorm van wanen aannemen: “ik heb slecht peleefd”, "ik word nu gestraft” of zoals
een diep gelovige vrouw het vitdruki: "ik ben bang om niet zalig te worden, dar ik als ik
dood ga niet bij de Here mag wezen.".
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4.3.2  Omschrivingen van de problemen door familieleden

De familieleden zijn vaak iets beschouwender in hun omschrijvingen van de problemen; zij
geven vaak een uitleg over de aanleiding(en) tot de problemen. Bijvoorbeeld, de patiént zegt
"Ik moet leven, maar ik weet niet hoe. Ik ben nooir volwassen geworden, kan niet met mezelf
overleggen en kan geen contacten leggen. ", terwijl de familie zegt: "Ze durft nier alleen te
staan, ze heeft angst voor her leven. ”. Over bovenbeschreven man, die zel dat er niets van
hem was overgebleven en dat hij er zelf uvit moet komen, zegt de familie dat hij door zijn
echtgenote negatief is bejegend en in de steek gelaten is. De problemen van een andere
patiénte, die zegt: "heb erge pijn in mijn ledematen en de kleinkinderen hebben geen tijd voor
mij. Was ik maar dood, was ik maar opgeruimd. ", worden door de familie beschreven als
"ze heeft veel last van her overlijden van haar enige zoon en van haar echigenoot een jaar
later. Dar heefi ze allemaal nier verwerkz. ”.

Dat er niet altijd sprake is van acceptatie en wederzijds begrip blijkt uit de woorden van het
familielid van bovenbeschreven atharkelijke vrouw. De familie legt haar problemen als volgt
vit: "Ze is passief, dar realiseert ze zich heel goed. Ze kan zichzelf nier vermaken en moet
altijd alle aandachr hebben. Ze mobiliseert ‘iedereen en valt iedereen lasiig. ”. Uit deze
woorden spreekt een impliciete beschuldiging van de familie azn het adres van de patiént.
Mede doordat de familieleden vaak enige afstand tot de problemen kunnen nemen, zijn zij
vaak in staat om lets over de omstandigheden uit te leggen. Toch geven veel patinten aan
dat zij met hun familieleden moeilijk over de probiemen kunnen praten. Vaak ligt dat aan
de aard en diepte van de depressie waarin de patiént is terecht gekomen. Op den duur gaat
alle contact verloren, zoals bijvoorbeeld in: "Zij heeft al rwee jaar lang nier gesproken. Dache
vroeger veel aan de kinderen en aan zorgen over het huis. “. Een andere, overigens moeilijk
te interpreteren boodschap, luidt: “Er zijn geen problemen, maar als die ECT gebeurt kan
ze er weer met mij over praten en andersom.”,

Overgenkomster en verschillen tussen patiénten en familieleden

In het algemeen is er bij de familieleden begrijpelijkerwijs veel aandacht voor de problemen
van de patidnt. Daarnaast blijkt uit de mededelingen van de familieleden hoe moeilijk zij het
er mee hebben: z3j willen iets voor de patiént betekenen, maar de signalen die van de
patinten uitgaan geven echter weinig aanknopingspunten. Bij de familieleden is net als bij
de patiénten de werking van een schuldgevoel duidelijk: "ze zier de zin van her leven niet
zitren, heeft het idee iedereen en zichzelf ror last te zijn met haar ziekte. Wil een eind aan
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haar leven maken en heeft dar ook al een paar keer geprobeerd.”. Of: "ze vindr het heel erg
voor man en dochter dar ze zo weinig kan doen.”.

Verder valt op, dat veel familicleden als grootste probleem datgene noemen, dat naar hun
idee de oorzazk is voor de huidige toestand. Gebeurtenissen als: "overlijden van haar vader™,
"her niet verwerkr hebben van de dood van haar zoon™ of levensfasen, zoals "de overgang”,
"de jeugd" of "existentiéle eenzaamheid ten gevolge van de opvoeding”. Daarbij is het
opvallerd hoe de betreffende patiénten zich uitdrukken in termen van beperkingen: "ik kan
mer allerlel dingen niet meer uit de voeten® (overlijden, overgang), of "tk ben zo bang” {voor
problemen in de familie). Vaak geven familicleden ook interpretaties van het gedrag van
"hun’ patiént, zoals bij de patiént die zichzelf een sta-in-de-weg voelt: geen mens kan haar
helpen, want "het" komt uit haarzelf: "Ze voelt zich zo eenzaam. Ze wil graag iets voor
anderen kunnen berekenen en dar lukt haar niet.” . Toch blijkt het voor familieleden ook vazk
heel moeilijk om zich in de patignt te kunnen verplaatsen. Een patiénte zegt: "Ik wil dood.
Ik word gestraft voor de manier waarop ik geleefd heb, ik ben heel onzelfstandig, nooit
volwassen geworden.". De echigenoot geeft als reactie daarop: "ze is overspannen, ze is niet
gelukkig.”. De familie en de patiént kunnen elkaar net niet bereiken; de patiént ervaart esn
wezenlijk gevoel van onmacht, van eenzaamheid, de familie verdiept zich vooral in de
zichtbare uitwerking van deze onmacht, het waameembare en beinvloedbare.

4.3.3 Klinisch-diagnostische beschrijvingen door de arts

De klinische diagnosen van de pati®nt zijn met het cog op de behoefte aan een eenduidig
Klassificatiesysteem na afloop van de gegevensverzameling vastgesteld aan de hand van de
medische dossiers. Om een onderverdeling te kunnen maken tussen psychotische en niet-
psychotische depressies zijn de medische gegevens in de dossiers door de onderzoeker
tezamen met de behandelaren gescreend op de aanwezigheid van psychotische kenmerken,
zoals wanen, hallucinaties, mutisme, of ernstig gedesoriénteerd gedrag (zie ook Janiczk, e.a.,
1989). In enkele gevallen bleek de aan- of afwezigheid van psychotische componenten
achteraf niet vit de dossierinformatie te achterhalen. In die gevallen werd de patiént geregis-
treerd als "onduidelijk psychotisch”.

De ECT-populatie bestond voor de helft uit patiénten b} wie sprake was van een depressie
met psychotische kenmerken (n=49). Bij 36 patiénten was sprake van een niet-psychotische

depressie. Bij 13 patinten kon de aan- of afwezigheid van psychotische kenmerken achteraf
niet met zekerheid worden vastgesteld.
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Onder de 39 patiénten van 65 jaar en ouder bevonden zich 23 pati€nten met een psychotische
depressie (55%). Bij de 55 patiénten onder 65 jaar waren dat 10 patignten (17%). Leeftijd
en diagnose hangen overigens niet statistisch significant samen (Chi®(2)=3.5; n=98).
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5. INFORMATIE VAN DE INFORMATIEBRONNEN AFZONDERLIJK

5.1 Infeiding

In dit onderzock worden oordelen beschreven over ECT en over patiénten die deze
behandeling hebben ervaren. De ocordelen zijn afkomstig van de patiént zelf, van de familie
en van de behandelend arts. De cordelen van dit beoordelaarstzio worden vergeleken met
de onafthankelijk vastgestelde ernst van de depressie (HRSD-score). Zie figuur 5.1.

PATIENT FAMILIE

HRSD BEHANDELAAR

Figuur 5.1:
Schematische weergave beoordelaars ten opzichte van elkaar

In dit hoofdstuk worden de resultaten per informaticbron afzonderlijk besproken. Daarbij
wordt een chronologische volgorde aangehouden: de meningen voorafgaand azan ECT worden
gevolgd door de oordelen die direct na afioop en na drie maanden zijn verkregen. De
gegevens die in de analyses zijn opgenomen staan weergegeven in onderstaande tabel. In de
tabel staan per rubriek aangegeven: de informantengroep, het onderwerp met de bijbehorende
nazm van de betreffende variabele en, tussen haakjes, het moment waarop de informatie is
gevraagd (1=voor ECT, 2=direct na ECT, 3=na drie maanden).
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*tegen ECT op-
zien {1}

probleem (13
*algemene atti-
tude ECT (1)

INFORMANTENGROEP:
RUBRIEX: PATIENT FAMILIE BEHANDELAAR
1. Opvattingen over ECT voordat de behan- [*verwachtingen |*verwzchtingen |[*oogmerken met
deling plaats vond (4} T.a.v. reductie| ECT (1)

*positie van
ECT (1)

behandel ing

2. Ervaringen met ECT ra afloop van de

Effectiviteit van ECY

Relatief mandeel wvan ECT in relatie tot
andere bekardel ingen

*beleving ECT
(2,3)

*ECT-aspecten
{2y

*opvattingen
veragnderd (2,3}

*ECT aanraden
(2,3

*bijdrage aan
reductic pre-
bleem (2,3)

*ECT-aspecten
patiént (2)
*zelf toestem-
ming geven {3)

*effectiviteit
(23

*heeft ECT ge-
holpen {33

*bijdrage aan
reductie pro-
bleem (2,3)

*aandeel ECT in
traject (2,3)

*roestand bij
bedindiging
(2)

*effect ECT (2)

*aandeel £CT in
traject (2,3

A
h

Functioneren van de patiént

*last probleem
(1,2,3)

*welbevinden (2)

*relaticf wel-
bevinden (3)

*{ast probleem
(1,2,%

wfunetioneren
patiént (2,3

*psychiatrische
conditie (3)

*relatieve
ernst sympto-
men (2,33

Tabel 5.1+

Informatie, informantengroepen en (tussen haakjes) de momenten waarcp de informatie is gevraagd

In 5.2 komen de oordelen van de patiénten aan de orde, gevolgd door de cordelen van de
familie in 5.3. De oordelen van de behandelaren worden in 5.4. beschreven, waarna in 5.5
de resultaten verkregen met de HRSD aan de orde komen (laatstgencemde gegevens zijn niet
in de tabel opgenomen). Per paragraaf wordt begonnen met de meningen voorafgaand aan
ECT. Bij de beschrijvingen na afloop van ECT wordt uitgegaan van de oordelen direct na
ECT. Vervolgens wordt beschreven of de oordelen van drie maanden later hiervan

verschillen. Eike paragraaf wordt afgesloten met enkele voorlopige conclusies.
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52 Evaluatie door patiénten

5.2.1 Meningen voordat de behandeling plaatsvond

Om inzicht te krijgen in de houding waarmee de patiénten de behandeling begonnen is
gevraagd wat zlj van de behandeling verwachiten, of zij er tegenop zagen en hoeves] zij last
ondervonden van bun belangrijkste probleem (zZie tabel 5.2).

3]s NEGATIEER

Tabel 5.2:

Qordelen van patienter voorafgaand aan ECT.

Toelichting op antwoordcategorie3n: VERWACHTING: negatief, nevtraal, positief; OPZIEN: zeer
veel, tamelijk, niet; LAST PROBLEEM: zeer veel, tamelijk, geen

Verwachtingen var ECT

Het aangeven van de verwachtingen bleek moeilijk. Een azntal van de patiénten kon zich
nauwelijks esn voorstelling maken van wat ECT inhield; velen (n=38; 39%) hoorden voor
het eerst over ECT van de psychiater die de behandeling zou toepassen. Mede daardoor werd
ook meer een "hoop op" dan een "verwachting van” witgesproken. Hier zijn beide vitingen
opgevat als ideeén die de patignten hadden over het mogelijke effect van ECT. In een aantal
gevallen speelden angst voor de narcose en het gebruik van elektriciteit een rol als men
weinig heil van ECT verwachtte. Het idee dat er wat in het hoofd zou veranderen hield ook
veel patienten bezig. Zo werd de werking van ECT door enkele patignten vergeleken met
die van een magneet: "...dat ECT alles wat in mijn hoofd in de war is geraakt, als een
magneetje weer op zijr plaats terug brengt. ”. Een andere patidnt formuleerde het als volgt:
"Ik heb totaal geen invioed op het gebeuren in mijn hoofd, denk ik, dan wordt zoiets met een
magneetje rechrgezer. ”. Mogelijk was daarbij de "magneet”-metafoor tijdens de voorlichting
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over de behandeling aangedragen door de behandelaar. Dit laatste aspect is echter niet
onderzocht.

Azn de hand van de omschriivingen van de verwachtngen, waar via een open vraag naar
is gevraagd, is door de onderzoekers een ordening aangebracht naar de richting van de
verwachtingen, nl. hoopvol ("pesitief™), "neutraal” of zonder hoop ("negatief™).
Psychotisch depressieve patiénten waren op dit punt vaker pessimistisch dan de niet-
psychotisch depressieve patifnten (Z=-2.34*; n=26-+24). Met geslacht en leeftijd werden
geen statistisch significanie samenhangen wasrgenomen.

Tegen de behandeling opzien

Patiénten zagen nogal eens tegen de behandeling op en gaven ook vazk aan weinig heil van
ECT te verwachten. De oudste groep zag meer tegen de behandeling op dan de jongere
patifnten (£=-2.69**; n=21+46). Met diagnose en geslacht werden geen samenhangen
aangetroffen.

Als redenen voor de angst werden genmcemd: angst voor blijvende beschadigingen, het
gebruik van elektriciteit, het feit dat je je door de narcose geheel en al moet overgeven azn
de zorgen van anderen. Een enkele patiént zag zich geplaatst voor een paradoxale situatie:
"ik ben er heel bang voor, dat het misgaar en dar ik dood ga. Maagr aan de andere kant zou
dar niet erg zijn, want ik wil juist dood.”. Een andere patiént was bang dat ze niet onder
narcose kon geraken: "bang dat ze me niet weg krijgen. ”. De meeste patidnten echter zeiden
alleen "bang” te zijn. Patiénien die meer van de behandeling verwachtten bleken er minder
tegenop te zien (tau=.28**; n=58).

Last van het belangrijkste probleem
Alle pati€nten hadden uiteraard veel last van het meest belastende probleem; hierin werden
geen samenhangen met leeftijd, geslacht en diagnose waargenomen.

5.2.2 Qordeler direct na afioop van ECT
De antwoorden op de na afloop van ECT gestelde vragen staan in tabel 5.3.
Direct na begindiging keek bijna de helft van de patiénten positief tot zeer positief op ECT

terug. Eén op de vijf patienten had een negatief gekleurde herinnering aan ECT. De rest (+
30%) gaf een neutrzal oordesl.
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Tabel 5.3:
Oordelen over ECT direct na afloop (— duidt op het ontbreken van de betreffende antwoordcategorie)

Eén patignt die direct na ECT zeer positief over de behandeling oordeelde, lcht toe: "k vind
het wonderbaarlijk dat je door zo’n kleinigheid zo kuns opimappen. Ik bedoel, her is toch
maar een kwestie van een paar seconden dat ze dat doen en dan is het alweer voorbij. Ik
kan me er weinig van herinneren, alleen dat ik een spuir in mijn arm kreeg voor het onder
narcose brengen en dat maak je dan nier mee. ”.

Eén patiént die later zei negatief over ECT te oordelen, lichite daarentegen toe: "Ik vond
het vreselijk doordat ik er niet bij was. Het eerste dat je ervan weet is dat je in bed ligt en
dat je slaap:. Voor de rest weet je er niets van, toen was het ineens gebeurd. Je kunt er niet
bif komen, je kunt het niet varten. ". Een andere negatief oordelende patiént formuleerde een
meer algemeen cordeel over zijn behandeling, waaronder ECT: "Ik praat nooit over ECT,
De problemen zijn ontstaan als geestelijke problemen en door de behandeling hebben ze er
¢en somatisch probleem van gemaakt. Ik voel me nu als een levende dode. Ze zeggen wel
dat ze me een ECT-behandeling hebben gegeven, maar dat is volgens mif niet 0. Ze hebben
me heel veel medicijnen gegeven. Volgens mif ontbreken er zo langzamerhand heel veel
organen in mij. Die zijn opgelost in al die medicijnen, zal ik gemakshalve maar zeggen.”.
Bj deze beoordeling klinken psvchotische belevingen door.

Met diagnose, geslacht en leeftijd werden voor geen van de variabelen statistisch significante
samenhangen aangetroffen.

De ervaren bijdrage van ECT aan de reductie van het meest belastende probleem werd iets
gunstiger beoordeeld dan ECT als behandeling. Tweederde van de patiénten zou ECT ook
zan anderen aanbevelen als zij in vergelijkbare omstandigheden zouden verkeren. Aangezien
tweederde van de patinten nooit eerder van ECT hadden gehoord, was bij hen van attitude-
verandering ten opzichte van ECT in feite geen sprake.
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Ock is onderzocht of het cordee] over de beleving van ECT samenhing met andere oordelen
over ECT (zie onderstaande tabel).

Tabel 5.4:
Samenhangen tussen de beleving van ECT en enkele andere variabelen (Xendall’s tau-b)

Naarmate positiever over ECT wordt geoordeeld, wordt cok over de bijdrage van de
behandeling aan de reductie van het probleem en over de attitude-verandering positiever
geoordeeld. Nietternin wordt over de bijdrage van ECT aan de reductie van het probleem
positiever geoordeeld dan over de ervaring met ECT (Z=-2.93%**; n=63).

De samenhangen binnen de cordelen over ECT zijn met PRINCALS (zie 3.5) onderzocht.
De resultaten zijn weergegeven in figuur 5.2.

De eerste dimensie "negatief-positief” is, getuige de eigenwaarde, het belangrijkste. De
gegevens ondersteunen de eerder gerapporteerde samenhangen tussen de verschillende
varizbelen. De verandering van de attitude jegens ECT wijkt af van de andere variabelen.
Patiénten die zeer positief over de beleving van ECT en de bijdrage oordeelden Liggen in
de buurt van pati®nten die positief oordeelden. Beide antwoord-categoriegn worden kennelijk
door elkaar gebruile.
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Figuur 5.2:

Oordelen van patinter met betrekking tot ECT direct na afloop {ordinazl; fit .87; eigenwaarde
dimensie 1: .71; dimensie 2: .17).

Toelichting: ECT=Dbeleving ECT; PROBLEEM =last grootste probleem; ATTITUDE =verandering
mening over ECT; AANBEVELEN =wordt ECT aan anderen aanbevolen.

De beleving var enkele aspecten van de context van de behandeling
Nagegaan is of specifieke aspecten van de behandeling bij de beoordelingen een 1ol speelden.

Daarbij kwamen enkele behandelingsgebonden en enkele relationele kanten azn de orde (zie
figuur 5.3).

Het meest positief werd geoordesld over het contact met de verplesgkundigen, de opvang
nz aflcop van de behandelingen en het contact met de behandelaar. Aspecten die met de
toepassing van ECT onvermijdelijk samengaan, zoals de voorbereiding op en het ondergaan
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van de narcose, het wakker worden na de behandeling werden deoor relatief vee] patiénten
als onprettig ervaren. De meeste patiénten die zich angstig voor de behandeling toonden
gaven aan dat die angst te maken had met zorgen over hetgeen zich tijdens de narcose zou
afspelen ("geen greep hebben op de situatie”), de narcose zelf ("angst niet meer wakker ie
worden”) en het gebruik van elektriciteit. Terzijde moet worden opgemerkt, dat enkele
patidnten wezen op de paradoxale gevoelens rondom de narcose: zij willen niet verder leven
en zijn tevens bang niet meer uit de narcose bij te komen. Kerkhof e.2. (1991) onderstrepen
deze paradox met het onderscheid tussen intenties en uitkomst bij suicidalitelt: niet verder
willen leven behoeft niet te betekenen dat iemand fysiek dood wil zijn.

posiTiEr HEHH NEUTRAAL NEGATIEF

100% W

el 2 // / ______ / |

L1111
25% - / R Laxns Ty / / W 27/ / .
N é 1 %

ASPECTEN VAN ECT

Figuur 5.3:

Oordelen van patignten over enkele specifieke aspecten van de behandeling.

Toelichting: VOORB=voorbereiding op behandelingen, NARCO=narcose, OINTW =ontwakez,
opvang na afloop, VPLK =contact verpleegkundige, ARTS=contzct behandelaar en PAT =contact
mede-patiénten

Patinten van 65 jaar en ouder oordeelden over de narcose vaker negatief dan de overige
patidnten (Z=-2.30%; n=22+46). De oudste groep patifnten zag het meest tegen de
behandeling op en oordeelde over de narcose vaker negatief. De narcose speelde voor deze
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leeftijdsgroep zowel voor- als achteraf een belangrijke rol in de beleving van ECT. Dit beeld
werd versterkt door de kwalitatieve analyse van de interview-gegevens. Psychotisch
depressieve patignten waren vaker dan de niet-psychotisch depressieve pati€nten negatief over
de voorbereiding op de behandeling (Z=-2.18%; n==30+-28) en over de narcose (Z=-2.78**;
n=34+27).

Multivariate samenhanger tussen de waardering van context-aspecten en de beleving van
ECT

Met PRINCALS is onderzocht hoe de beleving van ECT samenging met de beleving van
de specifieke aspecten van de behandeling (zie figuur 5.4).
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Figuur 5.4:

Resultaten PRINCALS-analyse beoordeling ECT en de afzonderlijke aspecten direct na afloop van
ECT; fit .61; cigenwaarden dimensie 1: .44; dimensie 2: .18.

Toelichting: VOORB=voorbereiding; NARC=narcose; WAKKER=ontwzken uit narcose;
OPVAN=opvang na afloop van de bebandelingen; VPLX=comtact met verplesgkundige;
ARTS=contact met behandelaar; PAT =contact met mede-patiZnten.
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De beleving van ECT spreidt zich over een andere dimensie dan de beoordeling van het
ontwaken na afloop van de narcose. De beoordeling van de opvang na afloop, het contact
met behandelaar, verpleegkundige en mede-patiénten liggen ook dicht bij elkaar. Cok
positieve oordelen liggen dicht bij elkaar. Dit betekent dat patidnten die positef over de
contacten met de verpleegkundige ocordeelden dat ook deden over het contact met de
behandelaar en de mede-pati€nten en over de opvang na afloop van de behandelingen deden.
De oordelen over de voorbereiding op de behandelingen, de narcose en het ontwaken hangen
cok samen. De oordeelscategorie®n spreiden zich hier en daar ongelijkmatig. Zo blijken bij
de beoordeling van de opvang na afloop en het contact met de verpleegkundigen "neutraal”
en "negatief™ samen te vallen. Beide alternatieven werden in wisselende combinaties gebruikt.
Bjj de beoordeling van het contact met de behandelaren ligt vooral de categorie negatief ver
van de overige verwijderd. Een negatief oordeel over het contact met de behandelaar kwam
weinig voor (n=3). Patiénten die dit oordeel gaven weken in hun antwoordpatronen af van
de andere patiénten. By de beoordeling van ECT lggen de antwoordcategorieén gespreid
over de variabele; deze werden door de respondenten duidelijk van elkaar onderscheiden.

Verwachtingen ten aanzien van ECT en de beleving ervan achteraf

Omdat de verwachtingen van invioed zouden kunnen zijn op de beleving achteraf, zijn de
samenhangen tussen deze oordelen onderzocht. Een positieve verwachting van ECT bleek
in zekere mate samen te gaan met een positieve beoordeling achteraf (tau=.23*; n=353).
Hetzelfde geldt voor het tegen de behandeling opzien (tau=.31%**; n=62).

Beoordeling van het functioneren

De begordeling van het verloop van de psychische condite is direct na ECT beoordeeld aan
de hand van hoe het op dat moment ging en hoeveel last van het zwaarst wegende probleem
werd ervaren. Daar het veorafgaand aan ECT met alle patiénten slecht ging - anders zou
ECT niet zijn toegepast - zijn de gekozen antwoordmogeliikheden opgevat als relatief ten
opzichte van de periode voorafgaand aan ECT. Zodoende kan "goed" als "positiel™ worden
beschouwd, "neutraal” blijft "neutraal” en "slecht” als "negatief”. Zie tabel 5.5.

Direet na afloop van ECT zei bijna twee-derde van de patiénten dat het beter met hen ging
dan voorafgaand aan de behandeling. Over de ervaren last van het zwaarst wegende probleem
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was men minder positief. Psychotisch depressieve patiénten oordeelden gemiddeld positiever
over de vooruitgang in hun psychische conditie dan niet-psychotisch depressieve patiénten
(Z=-2.9%*; n=36-+28). Tussen leeftjds- en sexecategorieSn werden geen statistisch
significante verschillen aangetroffen.

De ervaren last van het meest belastende probleem werd positiever beoordeeld naarmate het
beter met de patiént ging (tau=.60***; n=66). Over de conditie werd vaker positief
geoordeeld dan over de last die men van het probleem ondervond (Z=-3.2***; n=66).
Psychotische patiénten oordeelden positiever dan niet-psychotische patiénten over de last,
die nog van het zwaarst wegende probleem werd ondervonden (Z=-3.17**; n=32+29).

Tabel 5.5:

Oordelen over de conditie direct na ECT (— duidt op ket ontbreken van de betreffende antwoord-
categorie}

Overeensternming tussen de oordeler over ECT en die over het functioneren
Tevens is onderzocht hoe de evaluatie van de behandeling samenhing met het ervaren herstel
of vooruitgang in functioneren (zie figuur 5.5).

Patifnten die positief of zeer positief over ECT cordecliden, oordeelden ock positief over
hun conditie. Patiénten die positief over de vooruiteang in hun cohdiie cordeelden,
oordeelden niet allemaal positief over ECT. Op grond van dat gegeven zijn bij de
vergelijldng tussen ECT en de conditie beide positieve categoriefn van de ECT-variabele
samengevoegd. Na deze aanpassing bleek dat over beide onderwerpen niet verschillend werd
geoordeeld (Z=-1.32; n=70) en dat beide oordelen enigszing met elkaar samen hingen
(tau=.32%%*)_
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Figuur 5.5:
Samephang tussen de beoordelingen van ECT (horizontaal) en de conditie (verticaal)

5.2.3 Multivariate samenhangen

Met PRINCALS is nagegaan hoe de verschillende cordelen zich in hun onderlinge samenhang
tot elkaar verhouden. I de analyse zijn de beoordeling van de ECT-ervaring, de last van
het probleem, de bijdrage van ECT aan de reductie van het probleem en het welbevinden
opgenomen {zie figuur 5.6).

De eerste dimensie, positief-negatief, is het krachtigst. De bijdrage van ECT aan de
vermindering van het probleem en de last van het probleem hangen nauw met elkaar samen:
naarmate minder last van het probleem wordt ondervonden wordt de bijdrage van ECT
positiever gewaardeerd. Beide oordelen variéren nauwelijks waarneembaar op de tweede
dimensie. Blijkens de geringe samenhang met de andere oordelen, wordt de beleving van
ECT op andere factoren beoordeeld dan de overige aspecten. Het welbevinden hangt eerder
samen met de probleembeleving dan met de ECT-ervaring,
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Figuur 5.6:

Oordelen van pati€nten in hun onderlinge samenhang (fit=.91; ¢igenwaarde dimensie 1:.72; dimensie
2: .19).

Toelichiing: ECT=Dbeleving ECT; LAST=last grootste probleem; BUDRAGE=bijdrage ECT aan
reductie last grootste probleem; WELBEVINDEN=1dem.

5.2.4 Qordelen drie maanden ne ECT

In tabel 5.6 staat weergegeven hoe de oordelen op de beide momenten na afloop van ECT
zich tot elkaar verhielden.

De oordelen na drie maanden waren vergelijkbaar met die van direct nz afloop van ECT.
Hierblj moet worden opgemerkt dat ten opzichte van de tweede meting verschillende pati-
enten niet in de derde meting zijn betrokken (n=18), doordat zij niet tot een gesprek met
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de onderzoekers in staat waren (n=10) of ten gevolge van weigering (n=3) of om
administratieve redenen (a=3) uvitvielen. Patiénten die in de follow up-pericde van dre
maznden uitvielen oordeelden direct na ECT minder positief over ECT dan de groep die niet
uitviel (Mann-Whitney Z=-2.73**; n=74}. Bij de beoordeling van de conditie werd tussen
beide groepen geen verschil aangetroffen.

Tabel 5.6:

Cvereenkomsten (Kendall’s tau-b) en verschillen (Wilcoxon Z)) tussen de oordelen Op twee momenten
na afloop van ECT

Eén van de patienten die Iater negatiever over het eigen welbevinden oordeelden dan direct
na afloop, zei direct na ECT: "her gaat prima. Door die shocks ben ik helemaal opgeknapt.
Heb nou weer moed maar ben alleen een beetje huilerig van emotie, van blijdschap. Ik ben
nou bewuster met de dingen bezig dan vroeger, toen leefde ik veel viakker. ”. Drie maznden
later, toen zij in verband met een recidief inmiddels aan een nieuwe ECT-kuur was
begonnen, verielde zij: "Ik heb altijd in een soort cirkel geleefd en voelde me daar redelijk
wel bif. Nu komt dar allemaal op mij af. Ik heb altijd ais een kind geleefd. Ik vind het leven
verschrikkelijk. Dat is elke dag zo. Ik denk er vaak aar dat ik dood wil. Ik heb nu 0ok geen
enkel perspectief meer, die shocks helpen daar toch niet tegen.”. Voor deze viouw bleken
de problemen op termijn weer terug te keren.

Ee verschillen tussen de diagnostische categoniegn in de beoordeling van de conditie die
direct ma ECT werden aangetroffen, waren na drie maanden verdwenen. Voor de groep
psychotisch depressieve patinten was de samenhang tussen de oordelen van beide momenten
dan ook nihil (tau=-.22; n=27). Op het cordeel over de conditde heeft de uitval van
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patifnten geen statistisch significante invloed (1{72) =-1.04): vitvallers oordeclden niet anders
dan niet-uitvallers.

De overeenstemming tussen de exrvaren last van het meest belastende probleem en de conditie
was nog steeds aanzienlijk (tau =.49***; n=58). Debeoordeling van beide aspecten had voor
pati€nten dus bliivend veel met elkaar te maken. Toetsing van verschillen leerde dat ook na
drie maanden over de conditie positiever werd geoordeeld dan over de ervaren last van het
probleem (Wilcoxon Z=-3.1%*; n=358}.

Het oondeel over ECT hing ook na drie maznden in geringe, maar stafistisch significante,
mate samen met dat over de conditie {tau=.27*; n=57). Cok op dat moment werden {na
samenvoeging van beide positieve oordelen over ECT) geen statistisch significante verschillen
aangetroffen tussen de oordelen over ECT en die over de conditie (Z=-1.6; n=357).

Multivaricte analyse van de oordeler op twee momenten ne ECT

Nagegaan is hoe de oordelen zich tot elkaar verhouden als zij in hun onderlinge samenhang
op twee momenten worden onderzocht. Daartoe zijn de oordelen van de patignten over ECT
en het welbevinden op twee momenten mef PRINCALS geanalyseerd (zie figuur 5.7).

De PRINCALS-oplossing biedt op het eerste gezicht een verrassend beeld. De cordelen over
ECT en de conditie Lijken volgens deze oplossing drie maanden na afloop vrijwel samen te
vallen, terwijl hiervoor (zie boven) was aangegeven dat deze bivariazat slechts zwak (maar
statistisch significant) overeenstemden. Nadere analyse met drie dimensies wees uit dat de
oordelen over ECT en de conditie zich op de derde dimensie wel van elkaar onderscheidden,
zie tabel 5.7.

In tabel 5.7 wordt de eerste dimensie gevormd door de positief-negatief oordelen, De tweede
Iijkt te verwijzen naar het onderscheid tussen twee meetmomenten. De beoordeling van ECT
direct na afloop speelt daarin geen rol. Hiermee wordt de eerder zangetroffen relatief geringe
samenhang tussen de oordelen van beide momenten bevestigd. Op de derde dimensie wordt
het sterkste onderscheid gemaakt tussen de beoordeling van ECT direct na afloop en die van
de conditie na drie maanden. Patiénten maakten in hun ocrdelen dus wel onderscheid tussen
de behandeling en het functioneren; dit nam toe naarmate de tijd verstreek,
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Figour 5.7:

Oordelen van patinten over ECT en de conditie op twee momenten (2=direct; 3=drie maanden na
aftoop van ECT); ordinazal (n=283; fit:_83; eigenwaarde dimensie 1:.52; dimensie 2:.31).
Toelichting: ECT=Dbeleving ECT; COND=welbevinden, respectievelijk vooruitgang daarin ten
opzichte van vé6r ECT.

Tabel 5.7:
Componentladingen van de variabelen op drie dimensies met de eigenwaarden van de dimensies.
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5.2.5 Samenvatting resultaten

De oordelen die de patiénten over ECT uitspraken, kunnen als volgt worden samengevat;

- Patiénten van 65 jaar en cuder zagen meer op tegen ECT dan de jongere patiénten;
de niet-psychotisch depressieve patiénten verwachtten meer van ECT dan de
psychotisch depressieve patiénten,

- Naarmate tevoren meer van ECT werd verwacht was het cordeel over ECT achteraf
positiever,

- In negatieve beoordelingen na ECT speelden de narcose en de voorbereiding daarop
een belangrijke rol; over deze aspecien cordeelden de psychotisch depressieve
patiénten negatiever dan de niet-psychotisch depressieve patiénten.

- In de beoordeling van de verschillende specifieke behandelingsaspecten van ECT
werden de relationele aspecten {de contacten met behandelaar, verpleegkundige en
mede-patiénten en de opvang na afloop van de behandeling) onderling oversenkoms-
fig en positief gedvalueerd. Dit staat In tegenstelling tot de procedurele aspecten
{voorbereiding op de behandeling, de narcose en het wakker worden) en de beleving
van ECT, waarover gevarieerd en vaker neutraal of negatief werd geoordeeld.

- Het globale cordeel over het welbevinden was positiever dan dat over de nog
ervaren last van het probleem dat vo0r toepassing van ECT het belangrijkste was.

- De psychotisch depressieve patiénten oordeelden direct na ECT positiever over hun
conditie dan de niet-psychotische pati®nten; dit verschil tussen diagnosecategoriein
was van beperkte duur, zoals uit de follow up-meting bleck.

- De patiénten die (onafhankelijk van de reden) na drie maanden waren uvitgevallen
oordeelden direct na afloop minder positief over ECT dan de overige patiénten; de
stem van deze minder positief over ECT ocrdelende patiénten Klinkt na drie
mazanden dus minder door.

5.3 Evaluatie door Tamilieleden

Bij de bespreking van de oordelen van familieleden komen eerst opvattingen aan de orde over

de behandeling voordat deze plaatsvond, daarna volgen de oordelen op beide momenten na
afloop.
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5.3.1 Opvattingen over ECT voorafgeand aon de behandeling

Aan de familie is gevraagd zan te geven wat zij verwachtten van de invloed van ECT op het
meest belastende probleem van de patiént ("geen”, "beperkt” en "veel"). Verder is gevraagd
naar de mate van hinder die de patiént van het belangrijkste probleem ondervond ("veel”,
"tamelijk” en "geen™) en naar hun eigen atitude tegenover ECT ("onaanvaardbaar”, "in
uiterste instantic aanvaardbaar” en "geen bezwaar"). In onderstaande tabel staan de
resultaten, waarbij de antwoord-alternatieven voor de ovezzichtelijkheid zijn gehercodeerd
toe respectievelijk "negatief”, "neutraal” en "positief”.

e
11 16 29 4 28 41 63 30 o8
85 20 14 17 02 03 31 17 98
02 02 53 52 31 36 36 12 98
Tabel 5.8: Cpvattingen van familieleden voorafgaand aan de behandeling

Verwachte invised op het meest belastende probleem

De verwachtingen van de familieleden waren verdeeld. Bij veel familieleden leefde angst
en onzekerheid over wat de behandeling inhield. Voor kinderen was het nogal eens moeilijk
om tosstermming t¢ geven voor de behandeling van een van hun cuders, het is - zoals &n
van hen het uitdrukte - ... een hele grote veramtwoordelijkheid bij een onzekere of
vervelende behandeling; (...) en het zo ineens in een hele andere positie staan ten opzichte
van je moeder. Ze heeft er zelf weinig weet van, alles gaat aan haar voorbij. We vertrouwen
de arts wel door de goede informatie. ”. Drie maanden later zei deze persoon overigens toch
dat er meer informatie over ECT had moeten worden gegeven. Dit illustreert het gecompli-
ceerde karakter van de becordeling van informatie. De behoefie aan informatie kan zich In
de loop der did wijzigen, de herinnering aan eerder verkregen informatie kan zijn vertekend
(Koster, 1992) en het oordeel daarover kan zich achteraf wijzigen.

Familieleden van patiénten van 65 jaar en ouder beocordeelden het door hen beschreven
belangrijkste probleem als minder zwaarwegend dan die van de jongere patiénten (Z=-
2.68%%; n=27+51).
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Last var ket belangrijkste probleem

De meeste patiénten ondervonden volgens hun familie, voordat ECT werd toegepast, heel
veel last van het belangrijkste probleem. Een op de vijf pati®ntern ondervonden dasrvan
tamelijk veel en twee pati€nten zelfs nauwelijks last.

Attitudes tegenover ECT

Ruim een-derde van de familicleden had geen bezwaar tegen ECT als behandelmethode en
zij zouden, indien nodig, ook zelf ECT willen ondergaan. De overige twee-derde stond
enigszins athoudend tegenover ECT: zij vonden het voor iemand die in vergelijkbare omstan-
digheden als de patiént verkeerde pas aanvaardbazar als er geen andere mogelijkheden {meer)
waren. Uit de antwoorden die de twee negatief oordelende familicleden gaven bleek dat het
vaak de angst was voor wat er tijdens de behandelingen zou kunnen gebeuren (nl. de
verrichting zelf en de narcose), dic hun sceptische houding bepaalde: "Ik kan her als leek
niet overzien, maar waar ik vooral bang voor ben is het verlies aan intellectuele vermogens
en geheugenverlies. ”. Na afloop van ECT Ichtte dit familielid toe dat hij tevoren bang was
voor "... elektrokutie. Dat is het idee van elke leek en dat is ook datgene wat in de weg staat
om voor ECT te zijn.". Na afloop van ECT gaf een familielid aan dat "... ze van alles mer
je kunnen doen tijdens de narcose.”.

Met leeftijd, geslacht en diagnose van de beoordeclde pati®nten werden hierbij geen
samenhangen aangetroffen.

5.3.2 OQordelen direct ne ECT

Eerst worden de oordelen over ECT beschreven, gevolgd door de oordelen die verband
hielden met het functioneren van de patiént. De vragen over ECT staan in onderstaande tabel.

Tabel 5.9:
Cordelen in verband met ECT van de familie
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De familieleden is gevraagd naar hun oordeel over de werkzaamheid van ECT, het aandeel
van ECT binnen het behandeltraject en naar de bijdrage aan de reductie van het meest zwaar-
wegende probleem van de patiént.

Het relatieve agndeel van ECT binnen het behandeltraject

Familieleden cordeelden merendeels positief tot zeer positief over het relatieve aandeel van
ECT binnen de andere behandelingen die waren toegepast. Familieleden van psychotisch
depressieve patiénten ocordeelden positiever daarover dan die van de njet-psychotisch
depressieve patiénten (Z=-2.32%; n=40+32). Met leeftijd en geslacht waren geen
samenhangen. De verwachtingen die men voor aanvang van de behandeling koesterde hebben
geen samenhang met het latere oordeel.

De werkzeomheid van ECT

Pe oordelen over de werkzaamheid van ECT liepen meer uiteen dan die over het aandeel
ervan. Over psychotisch depressieve patinten werd positiever geoordeeld dan over de niet-
psychotisch depressieve patiénten (Z=-2.35*; n==39431). Dit beeld wijkt af van dat van
de patiénten bij wie bij het oordeel over ECT geen samenhang met de diagnostische
categoriefn werd aangetroffen, Met gesiacht en leeftijd werden - net als bij de patiénten -
geen samenhangen gevonden. Het oordeel over de werkzaambeid van de behandeling hing
samen met de beoordeling van het aandeel {tau=_69***; n=8§1). Over de werkzraamheid
ervan werd echter minder positief geoordeeld (Z=-3.10***;n=81). Het ocordeel over de
werkzaamheid hing niet samen met de verwachtingen die vooraf van ECT werden gekoesterd.

Bijdrage van ECT aan de reductie van het meest belastende probleem

Het oordeel over de bijdrage van ECT aan de reductie van het emstigste probleem hing
samen met het oordeel over het aandeel van ECT (tau=.56™"**; n=74). Over het effect op
de reductie van het probleem werd echter minder positief geoordeeld dan over het relatieve
aandeel (Z=-2.56**;n=74). De samenhang tussen het oordeel over de werkzaamheid van
ECT en dat over de inviloed ervan op de reductie van het meest belastende probleem was
aanzienljk (tau=_65***; n==73). Deze cordelen verschilden niet van elkaar (Z=-.30; n=73),
Afgaande op de oordelen van de familie was het effect van ECT op het probleem by
psychotisch depressieve patiénten groter dan bij niet-psychotisch depressieve patiénten (Z=-
3.06*%; n=34+431). Met leeftijd en geslacht werden geen samenhangen gevonden.
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Beoordeling van specifieke behandelingsaspecten

Aan de familie is gevraagd zan te geven hoe de patiénten naar hun idee oordeelden over de
met ECT samenhangende behandelingsapecten. De verdeling van de antwoorden staat in
figuur 5.8.
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Figuur 5.8:

Beoordeling door de patinoten van specificke behandelingsaspecten volgens hun familieleden
Toelichting: VOORB=voorbereiding op behandelingen; NARCO=narcose; ONTW =ontwaken uit
narcose; OPVANG =opvang na afloop van de behandelingen; VPLK=contact met verpleegkundigen;
ARTS=contact met behandelaar; PAT=contact met mede-patiénten

Ook volgens hun familieleden oordelen de patienten vaker positief over relationele ECT-
aspecten {opvang, contact verpleegkundige, behandelaar en mede-patiénten) dan over de meer
procedurele aspecten (voorbereiding, narcose en ontwaken).

De beoordeling van de psychische conditie

De beantwoording van de vragen die in verband met het functioneren van de patiént zijn
gesteld staat in tabel 5.10.
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Tabel 5.10:°
Cordelen van de familie in verband met het functioneren van de pati€ént (— duidt op het ontbreken
van de betreffende antwoordcategorie)

Beoordeling van ket functioneren

Ook de familieleden is direct na ECT gevraagd een globaal cordeel te geven over de
vooruitgang in de conditie van de patignt. De antwoordmogelijkheden ziin direct na ECT
opgevat ajs relatief ten opzichte van de toestand voorafgaand aan ECT: (1) "achteruit”, (2)
"ongewijzigd” ea (3) "vooruit". Drie maanden later is expliciet gevraagd of en in welke
richting men de patiént ten opzichte van de periode voor ECT veranderd vond, Driekwart
van de familieleden vond de patiént ten opzichte van de periode voor ECT vooruitgegaan.
Familieleden van psychotisch depressieve patiénten ocrdeelden positiever dan die van de niet-
psychotisch depressieve patiénten {Z=-3.3***; n=38+31). Dit komt overeen met de
oordelen van de patiénten. Met leeftijd en geslacht werden geen samenhangen gevonden.

De last var ket grootste probleem

Over de beoordeling van de mate waarin de pati®nten hinder van het zwaarst wegende
probleem ondervonden, waren de familieleden verdeeld. Over psychotisch depressieve
patinten werd positiever geoordeeld dan over de niet-psychotisch depressieve patiénten (Z=-
2.69**; n=36+431). Ook over patiénten van 65 jaar en cuder was men op dit punt positiever
dan over de andere patignten (Z=-2.4%; n=27+51).

De oordelen over de conditie en de hinder van het probleem hingen voor de totale groep sterk
samen (tau=.53***} maar over de conditie werd positiever geoordeeld (Z==-3.60***;n=76).

QOvereenstemming tussen de oordelen over ECT en die over de conditie

Ten behoeve van de Wilcoxon-toetsen zijn bij het aandeel van ECT - net zls bij de oordelen
van de patiénten - de antwoorden positief en zeer positief samengevoegd. De samenhang van
het oordeel over de werkzaamheid van ECT met de vooruitgang in de condifie was
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tau =, §3%** (n=79). Beide oordelen verschilden echter wel van elkaar (Z=-3.82***; n=79).
Over het functioneren werd positiever geoordeeld dan over de werkzaamheid van ECT.

5.3.3 Multivariate samenhangen binnen de oordelen var familicleden

Om meer inzicht te krijgen in de wijze waarop de oordelen zich in hun onderlinge samenhang
tot elkaar verhouden, is een PRINCALS-analyse uitgevoerd. In de analyse zijn de oordelen
over de bijdrage van ECT, de waargenomen last van de problemen, het effect van ECT
dazrop, de werkzaamheid van ECT en de conditie van de patient cpgenomer (zie figuur 5.5).
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Figuur 5.9:

De oordelen van familieleden (direct na afloop van ECT; ordinaal; fit: .90; eigenwaarde dimensie
1: .77; dimensie 2: .13).

Toelichting: AANDEEL =relatiefaandes! binnenbehandelingstraject; LAST =hindervanhetprobleem
dat door de familie voor ECT als het meest zwaarwegende van de patisnt werd gezien; BUDRA-
GE=bijdrage aan reductie probleem; GEHOLPEN=heeft ECT geholpen
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De beoordeling van de hinder van het meest belastende probleem voor de patiént en het effect
van ECT daarop stemden met elkaar overeen. Deze samenhang werd ook al bij de patiénten
waargenomen. Ook hingen de beoordeling van de conditie, de globale werkzaamheid van
ECT en het aandeel van ECT binnen het behandeltraject dat daaraan vooraf ging met elkaar

samen. De eerste dimensie vertegenwoordigt de oordelen zelf. De tweede (zwakke) dimensie
is niet eenvoudig te interpreteren.

5.3.4 De vordelen na drie maanden

In onderstaande izbel staat aangegeven hoe de ocordelen die na drie maanden werden
uitgesproken zich verhouden tot die van direct na afloop van ECT.

- TOETS -> KENDALL WILCOXON
ONDERWERP: : CENT “tzu Sz
MNDEEL'ECT s ERRTE e 56 A4S 288w
LASTPROBLEEM i © 7 [ 1w oot 59 S 132
FUNCTIONERENPATIENT — &7 Aqews A1.51
BUDRAGEECT - o 57 agess 034
Tabel 5.11:

Overeenstemming (Kendall's tau-b) en verschillen (Wilcoxon Z) tussen familie-ocrdelen op twee
momenten na ECT

Alleen over het aandeel van ECT werd bjj de follow up-meting positiever gecordeeld dan
direct na afloop. Dat dit oordeel relatief onafhankelijk van het effect van de behandeling kan
worden gegeven wordt geillustreerd door het volgende familielid dat later positiever over
ECT oordeelde: "Ze is na de laarste ECT weer even helemaal de oude geweest. Ze mocht
naar huis, reed weer auto en belde iedereen op. ECT werkte dus goed, daar ben ik positief
over. Ik zie de oorzaak van het falen nu in het niet opvangen (van de terugval) mer aniide-
pressiva, maar mer lithium. Zij praat nu alleen nog maar over dood willen.”. Ondanks het
feit dat het later weer heel slecht ging, heeft ECT (gjdelijk) heel goed geholpen en dat werd
ook na drie maanden nog als zeer positief gewaardeerd. Een ander familielid was geen
voorstander van ECT. "Her was de enig mogelijke oplossing. ”, zei hij direct na ECT. Hij
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bevestigde echter wel dat het "mer sprongen vooruir is gegaan, stukken beter dan voor de
ECT-behandeling. ”. Drie maanden later zei hij dat hij "... revreden is over ECT en dat, als
de medicifnen niet meer aanslaan, je gebruik moer kunnen maken van zo'n behandeling. .
De azanvankelijk geconstateerde verschillen tussen de diagnostische categoriefn van de
patiénten waren na drie maanden allemaal verdwenen. De in de ogen van de familie bij
psychotisch depressieve pati®nten vaker waargenomen in het oog springende verbetering in
het functioneren was kennelijk van relatief korte duur. De samenhang tussen de beoordeling
van ECT en het functioneren was drie maanden later ook geringer (tau=_22%*; n=67) dan
direct na afloop, maar nog wel statistisch significant. De bijdrage van ECT werd na drie
maanden positiever bepordeeld dan de vooruitgang in de conditie (Z=-3,8%***; n=67). De
bijdrage van ECT aan het probleem werd opnicuw positiever beoordeeld dan het aandeel van
ECT (Z=-3.8***; n=59). Uitval van familicleden heeft geen statistisch significante invioed
op de becordeling van ECT en de condite.

5.3.5 Sumenvatting resultaten

De oordelen van de familieleden kunnen als volgt worden samengevat:

- Twee-derde van de familieleden stond voorafgaand aan ECT enigszins afthoudend
tegenover ECT; deze houding hing niet samen met hun verwachtingen en hun latere
oordelen.

- Familieleden waren, als hen globaal werd gevraagd naar de mate waarin ECT heeft
geholpen, minder positief dan als de vraag meer specifiek betrekking had op de
bijdrage van ECT aan de reductie van het belangrijkste probleem van de patiént.

- Familieleden oordeelden op beide momenten na afloop van ECT positiever over het
functioneren van de patiént dan over de last die de pati€nt nog ondervend van zija
va6r ECT belangrijkste probleem.

- Psychotisch depressieve patiénten werden direct na ECT positiever beoordeeld dan
niet-psychotisch depressieve patiénten wat betreft: het effect van ECT, de bijdrage
van ECT aan de reductic van het belangrijkste probleem, de last van dat probleem
en de conditie; deze verschillen waren na drie maanden verdwenen.

- Uit de oordelen van de familie mag worden afgeleid dat de pati®nten van 63 jaar
en ouder zowel v&or als direct na afloop van ECT minder last van het emstigste
probleem ondervonden dan de jongere patidnien.
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- Familieleden oordeelden na drie maanden vrijwel allemazl positief tot zeer posidef
over het relatieve aandeel van ECT binnen het totaal van de behandelingen.

5.4 QOordelen van de behandelend artsen

5.4.1 Overwegingen bij ECT voorafgaand aan de behandeling

Alvorens ECT te overwegen was - conform de aanbevelingen van de Gezondheidsraad (1983)
- met diverse andere methoden tevergeefs getracht de depressie te behandelen. Daarom is
het belangrijk te weten welke aspecten in beshissingen omirent de indicatiestelling voor
behandelaren een rol speelden. Zie voor de beantwoording van de vragen, figuur 5.10.

LAATSTE MIDDEL DUURZAAM EFFECT
B89 @3

EERDERE ECT GEEN KEUS
12

14

BEPERKT EFFECT
18

Lh
UITERSTE MIDDEL
T

Figuur 5.10:
Beantwoording door behandelaren van twee vragen voorafgaand aan ECT: de positie van ECT binnen
het behandelvoortraject (links) en de therapeutische overwegingen (rechts)

Positie van ECT binnen het behandel-voortraject

ECT werd voor de meeste personen aangewend als laatste mogelijkheid (therapieresistentie;
n=09). Vazk ook vormde een levensbedreigende, acute situatie de aanleiding tot ECT
(uiterste mogelijkheid; n=17). Voor 12 van de 28 personen die al eerder ECT ondergingen
was het feit dat men eerder gunstig op ECT had gereageerd de belangrijkste overweging.
Het is mogelijk dat bij deze voorgaande behandeling(en) is gebleken dat ECT we] effect had
nadat diverse andere methoden hadden gefaald of dat ECT de voorkeur had boven andere
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therapievormen, bijvoorbeeld bij ouderen in verband met de bijwerkingen van psychofar-
maca. Overigens werden met leeftijd, geslacht en diagnose geen statistisch significante
samenhangen aangetroffen.

Therapeutische overwegingen met ECT

Aan de behandelaren is ook gevraagd welke therapeutische overweging bij de toepassing van
ECT op de voorgrond stond. De keuze voor ECT werd vaak gemotiveerd met de hoop op
een duurzame verbetering. Daarnaast werd in een aantal gevallen het streven naar ten minste
een kort durend effect of een tijdelijke verlichting als belangrijkste overweging aangegeven
(beperkt effect). In de andere gevallen vormde het doorbreken van een acute toestand (een
levensbedreigende situatie) het belangrijkste motief (er was op dat moment geen andere keus).
QOok op dit punt werden met leeftijd, geslacht en diagnose geen statistisch significante
samenhangen gevonden.

5.4.2 Qordelen direct na afloop van ECT

De beantwoording van de vragen die direct na afloop werden voorgelegd, staat in
onderstaande tabel.

; 0 ORDEEL <> |~ ZEER:--3 SUB i S]eTo
PN “): POSITIEF | FOTAAL j  BEKEND |- TAAL
ONDERWERP: ™| :N- | &%~ | W o [ ] el w e | L N [N
TOESTAND BU BE~ | 13 15 29 33 |4l s2 | - - 88 os 93
EINDIGING
EFFECT ECT | 01 01 1 12 136 | 40 | @ | w7 91 02 93
AANDEELECT 00 | 00 15 15 [ 29| 31 a9 | 53 93 00 93
Tabel 5.12:

Cordelen behandelaren (-- duidt op het ontbreken van de betreffende anrwoordcategorie). Bij de
toestand bij begindiging verwijst "positief” naar "GOED", "neutraal” naar "BEPERKT effect, maar
met meer behandelingen geen beter effect meer te verwachten” en "negatief” naar "GEEN effect”
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Toestand bij beéindiging van ECT

Gevraagd is aan te geven hoe het met de patiént ging op het moment dat werd besloten de
behandeling te begindigen. Bij ruim de helft van de patignten werd de behandeling beéindigd
vanwege het bereiken van een "goed” resultaat. Bij één-zesde werd met ECT “geen effect”
behaald. Voor én op de drie patiénten werd de behandeling gestopt omdat van meer ECT-
toepassingen geen verdere verbetering in de toestand viel te verwachten. ECT had voor hen
dus een "beperki” effect, dit was volgens de betrokken behandelaren het optimaal haalbare.
Geen van de patiénten was door ECT achteruit gegaan.

Vier patiénten begindigden ECT op eigen initiatief. Bij drie van hen werd geen effect
waargenomen; bij de vierde patiént was wel sprake van effect, maar er zouden volgens de
betrokken behandelaar voor verder herstel meer toepassingen nodig zijn geweest.

Over de eindsituatie van psychotisch depressieve patiénten werd door de behandelaren positie-
ver geoordeeld dan over niet-psychotisch depressieve patifnten (Z=-2.4*; n=43+32).
Bij patiénten, voor wie een duurzaam effect werd nagestresfd, werd na afloop de behandeling
vaker befindigd met een "goed" resultaat dan met een beperkt of negatief resultaat
(Chi2(4)=10.77*; n=85).

Het globale effect van ECT

Voor bijna 50% van de patiénten werd het effect van ECT als (zeer) positief beoordeeld en
bij een-tiende van hen werd een beperkt effect waargenomen. Over ECT werd bij psychotisch
depressieve patiénten positiever geoordeeld dan bij niet-psychotisch depressieve pati€aten
geoordeeld (Z=-2.27*; n=46+34). Met leeftiid en geslacht werden geen statistisch
significante samenhangen gevonden.

Beoordeling van het aandeel van ECT

Over het aandeel van ECT binnen het behandel-voortraject werd in de meeste gevallen
positief tot zeer positief gecordeeld. Voor vijftien pati®nten was het aandeel van ECT
beperkt; geen enkele patiént is erdoor achteruit gegaan. Hierbi] werden geen samenhangen
met diagnose, leeftijd en geslacht waargenomen.

Het functioneren van de patiént

Het functioneren van de patiént is direct na ECT allesn globaal beoordeeld aan de hand van
de toestand waarin de patiént verkeerde toen werd besloten de behandeling te beéindigen.
Na drie maanden werd een globaal oordeel over het functioneren gevraagd.
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Zowel direct na afloop van ECT als drie maanden later hebben de behandelaren het
functioneren ook meer specifick beoordeeld aan de hand van acht symptomen. Daarbij
konden zij aangeven of het beter, ongewijzigd of slechier met de patiént gesteld was dan védr
ECT. De beoordeelde symptomen zijn gebieden van het functioneren waarvan uit een
vooronderzoek (GIGV, 1987} was gebleken dat behandelaren vonden dat deze kenmerkend
waren voor de symptomatologie van patiénten die voor ECT in aanmerking kwamen. De
resultaten staan in figuur 5.11.

vooruy EEE gELIIK ACHTERUIT

100% E% E §§
75% - .
m_mém/ /7::1/* ./ ?
i A kR RR A
N 111111
STEMM. BELAN, SLAAP RETAR. AGITA. ANGST DEPER, GEHEY.
ACHTERUIT o ] 1 o 1] =] ¢ 13
GELINK 18 17 43 32 47 25 50 84
YOORUIT 71 73 45 BT 42 80 37 i2
SYMPTOMEN

Figuur 5.11:

Veranderingen op specificke gebieden ten opzichte van de periode v66r ECT.

Toelichting: STEMM =stemming, BELAN=belangsteiling, SLAAP =slaapproblemen, RETAR=
retardatie, AGITA =agitatie, ANGST =angst, DEPER =depersonalisatie, GEHEU=geheugen

De grootste veranderingen hebben zich voorgedaan in stemming, belangstelling en angst.
Met name het geheugen lijkt na de behandeling weinig te zijn veranderd; bjj ongeveer 10%
van de gevallen was sprake van achteruitgang. Ten aanzien van stemming (Z=-2.18%;
n=45+32), retardatie (£=-2.78%*; n=45432), angst (Z=-3.55%*=; n=46+31) en
depersonalisatiec Z=-2.37%; n=43+32) werd bij psychotisch depressieve patinten meer
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vooruitgang waargenomen dan bij niet-psychotisch depressieve patiénten. Bij patiénten van
635 jaar en cuder werd vaker dan bij de overige patiénten verbetering aangetroffen in angst
{(Z=-1.99%; n=36454).

Om na te gaan op welke waarnemingen de behandelaren hun globale cordeel over de conditie
baseerden is nagegaan of het oordeel over de toestand bij beindiging samenhing met de
beoordeling van de symptomen (zie tabel 5.13).

SYMPTOOM:7 1 it '7 SRR o AU N
GEDEPRIMEERDE $TEMMING =7 - | _ggwes 36
BELANGSTELLING e T 86
SLAAPPROBLEMEN' © T | sgews 85
REFARDATIE. = 7 T i gews 85
AGITATIE T 2
aNGsT ' o o 36
DEPERSONALISATIE © . o o | agees 34
| GEHEUGEN . " o T o o

Tabel 5.13:

Samenhang tussen de toestand bij begindiging van ECT en de beoordeling van veranderingen in de
Symptomen

Er blijkt, met uitzondering van het geheugen, een grote samenhang tussen de globale
beoordeling van de toestand bij bedindiging en de beoordeling van de symptomen. Kennelijk
worden vrijwel alle symptomen in het oordeel meegewogen.

Overeenstemming tussen oordelen die op ECT respectievelijic het funciioneren betrekking
hebben

Het oordeel van de behandelaren direct na ECT over het globale effect van ECT is
vergeleken met de toestand waarin de patiént verkeerde toen besloten werd ECT te
bedindigen. Beide oordelen hingen sterk met elkaar samen (tau=.84***; n=88). De
samenhang tussen de toestand bij bedindiging en het aandeel van ECT binnen het behandel-
voortraject was ets minder maar wel aanzienlijk (tau=.50%**; n=886). De overeenstemming
tussen het effect van ECT en het aandeel was vergelijkbaar hoog (tau=.56%%**; n=91).
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5.4.3 Multivaricte samenhangen binnen de oordelen van behandelaren

Onderzocht is hoe de oordelen van de bebandelaren zich in hun onderlinge samenhang tot
elkaar verhielden. Daartoe zijn de oordelen over ECT, de toestand bij begindiging en het
aandeel van ECT binnen het behandel-voortraject geanalyseerd met behulp van PRINCALS.
De resuitaten staan weergegeven in figuur 5.12.

2 —
AANDEEL
1.5-
1 -
0.5 -
g- **
05 EFFECTIVITE!IT
TOESTAND
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Figuur 5.12:

De oordelen van de behandelaren direct na afioop van ECT (ordinaal; fit=.99; eigenwaarde dimensie
1: .77; dimensie 2: .22).

Toelichting: EFFECTIVITEIT =effectiviteitvan ECT; TOESTAND =toestand patigat bij bedindiging
ECT; AANDEEL =aandeel ECT binnen behandelingstraject.
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De eerste dimensie wordt gevormd door de oordelen zelf (positief-negatief). Op de tweede
dimensie wordt bevestigd dat het oordeel over het effect van ECT en de toestand bjj beéin-
diging onderling sterker samenhingen dan elk van deze met het cordeel over het aandeel van
ECT.

5.4.4 Qordelen drie maanden na ECT

Drie maanden pa afloop van ECT zijn de cordelen van behandelaren over het aandeel van
ECT vergelijkbaar met die welke direct na afloop van ECT werden gegeven; zie tabel 5.14.

PUNCTIONEREN VAN PATIENT = 7 2gees 2,494

Tabel 5.14:
Overeenkomsten (Kendall’s tau-b) en verschillen (Wilcoxon Z) in de cordelen van behandelaren op
twee momenten; direct ma ECT is de toestand bij beBindiging gehanteerd als oordeel over het
functioneren

Cver ECT woerdt op beide momenten vergelijkbaar geoordeeld. Over de conditie wordt na
dric maanden minder positief geoordeeld dan over de toestand op het moment van
begindiging van de ECT-kuur.

De overeenstemming tussen de globale beoordeling van de conditie en die van het relatieve
aandeel van ECT was drie maanden na bedindiging nog steeds aanzienlijk (tau=.50%**;
n=77).

De beoordelingen van de symptomen vertoonden geen van allen statistisch significante
verschillen met de becordelingen direct na afloop van ECT. Wel op bieek dat niet alle
oordelen op beide momenten samenhingen, zoals het agitatieniveau, de mate van de-
personalisatie en het geheugen.

Van de oordelen op beide momenten gezamenlijk is nagegaan hoe zij zich tot elkaar
verhielden {zie figuur 5.13). In de PRINCAZL S-analyse zijn betrokken: twee maal de oordelen
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over het aandeel van ECT, het globale effect van ECT by befindiging, de toestand bj
begindiging en de conditie na drie maanden.

2 -
1,5- FUNCTIONEREN (3}
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-1 =-0,5 ¢ Q.5 1 5 2

Div 1

Figuur 5.13:

Oordelen behandelaren op twee momenten na ECT (ordinaal; fit=.80; eigenwaarde dimensie 1: .63;
dimensie 2: .17},

Toelichting: EFFECT(2): effectiviteit ECT direct na afloop; TOEST(2): toestand patiént b
beindiging ECT; AANDEEL(2): relatief aandeel ECT binmen behandelingstraject; AAN-
DEEL(3):idem, maar dan beoordeeld na drie maanden; FUNCT(3)={unctioneren patiént na drie
maanden.

Uit de figuur blijkt dat de oordelen die dizect na ECT werden gegeven relatief consistente
antwoordpatronen opleverden. De beoordeling van de conditie na drie maanden heeft weinig
te maken met de oordelen direct na afloop van ECT. Dit bevestigt het eerder aangegeven
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onderscheid tussen cordelen die betrekking hebben op de effectiviteit van ECT en die over
het functioneren. Overigens lijken de respondenten bij de beoordeling van het aandes] van
ECT weinig onderscheid aan te brengen tussen de drie minst gumstige antwoordmo-
gelijkheden. Men oordeelde ofwel duidelijk ten gunste van ECT (onmisbaar) of niet. Het
is mogelijk dat deze laatstgenoemde categorieén moeilijker te onderscheiden waren.

5.4.5 Samenvatting resultater

De oordelen van de behandelaren kunnen als volgt worden samengevat:

ECT werd in de meeste gevallen aangewend nadat andere mogelijkheden hadden
gefaald ("laatste mogelijkheid").

De motivering om tot ECT over te gaan ("laatste” of "viterste mogelijkheid") hing
niet samen met leeftijd, geslacht of diagnose (psychotisch of niet-psychotisch) van
de patiént.

In de meeste gevallen stond bij de indicatiestelling voor ECT het sireven naar een
duurzame verbetering op de voorgrond; ook betreffende dit aspect trad geen
samenhang met patiéntkenmerken op.

Op het moment dat ECT werd begindigd, was bij de helft van de patiénten een goed
resuliaat bereikt; dit effect was bii de psychotisch depressieve patidnten in
vergelijking tot de niet-psychotisch depressieve patinten vaker positief,

Voor de helft van de patiénten werd de effectiviteit van ECT op zich als zeer
positief beoordeeld; dit was ook het geval zls het aandeel ervan werd beoordeeld
in relatie tot eerdere interventies.

Bij de meeste patiénten werd vooruitgang waargenomen in stemming, belangstelling
en angst; met name bij de psychotisch depressieve patiénten.

Direct na ECT werd bij psychotisch depressieve patiSaten positiever over het effect
van ECT geoordeeid dan bij de niet-psychotische pati®nten; deze verschillen waren
na dric maanden verdwenen.

De meesie oordelen met betrekking tot ECT veranderden in de follow up-periode
nauwelijks.
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5.5 Ibe Hamilton Rating Scale for Depression (HRSD)

Met de HRSD is informatie verkregen over de emst van de depressie. In 5.5.1 komen de
absolute HRSD-scores van vilak voor, vlak na en drie maanden na afloop van ECT aan de
orde. Vervelgens worden in 5.5.2 de scores in relatie tot elkaar bezien in termen van
percentuele veranderingen die zich tussen twee meetmomenten hebben voorgedaan,

5.5.1 Absolute HRSD-scores per megtmoment

In de volgende tabel staat weergegeven hoe de gemiddelde scores op de HRSD vanaf de
periode voor ECT zijn verlopen.

: HRSD> CENTRALE WAARDEN |
MOMENT:- - _ .| GEMDDELDE .| ..S.D: N
VOORECT |, . o 26.8 7.4 53

‘DIRECTNAECT 15.4 102 79

. NA DRIE MAANDEN 15.4 9.0 64

Tabel 5.15:
HRSD-scores op drie meetmomenten

Védér ECT was bij alle patiénten sprake van een depressie. Toch werden drie patiénten op
de HRSD < 10 punten gescoord, hetgeen niet in overeenstemming lijkt te zijn met de
diagnose depressic. Mogelilk ziin de interviews bl deze patiénten niet betrouwbaar
afgenomen of hebben de patiénten niet goed aan het interview meegewerke, hetgeen ook valt
af te leiden uit de mededelingen van de behandelaren: bij alle drie patignten werd ECT
aangewend als doorbreking van een acute situatie, zij waren er dus zeer ernstig aan toe.
Volgens hun behandelaren leed de eerste patiént aan een depressie met en de tweede aan een
depressie zonder psychotische kenmerken, Voor de derde patidnt was dit niet meer te achter-
halen.

De emnst van de depressie is tijdens de ECT-kuur afgenomen en deze bleef ook gedurends
enkele maanden na ECT op dat laatste niveav gehandhaafd, De correlatie van de scores
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tussen voor- en nameting is r=_45*** (n=359); die tussen beide meting 2 en 3 is r=_51%**
(n=63), zie figuur 5.14.
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Figuur 5.14:

ERSD-scores voor en na ECT gezamenlijk (n=359), waarbij HRSDVM=HRSD voor ECT en
HERSDNM=HRSD direct na afloop van ECT

Bij de meeste patiénten was de depressie afgenomen (n=50), bij enkele patiénten (n=9)
toegenomen of ongewijzigd.

Bij de resultaten met de HRSD als criterium moet worden gewezen op de grote uitval bij
de voormeting (n=35; 36%). De uitval werd veroorzaakt door de slechte conditie waarin
deze patiénten op dat moment verkeerden: in de meeste gevallen waren dit patiénten van 65
jaar en ouder {19 van de 39 ouderen; 49%; Chi*(1)=4.74*). Veel van hen waren niet tot
een gesprek in staat ten gevolge van mutisme of paranoide wanen.

Onderzoek naar eventuele verschillen tussen oudere en de overige patiénten leverde op dat
de geinterviewde pati€nten van 65 jaar en ouder op de HRSD geen hogere aanvangsscore
hadden dan de patiénten jonger dan 65 jaar (1(61)=-.42). Er was dus geen aanleiding om
beide groepen patidnten wat betreft de HRSD-scores apart te bezien. Bij psychotisch
depressieve patiénten werd hierin wel verschil azngetroffen (t(50)=-2.37*; n=52). De

*
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gemiddelde scores warea respectievelijk 2.1 en 24.3. Direct na ECT en drie maanden later
werden tussen beide groepen geen verschillen meer waargenomen. Er was na afioop van ECT
dus geen aanleiding om beide groepen patiénten wat betreft de HRSD-scores apart te bezien,
Dazr beide diagnosegroepen bij aanvang van ECT wel van elkaar verschilden, was het
roodzakelijk de verschilscores van de groepen wel afzonderlijk te onderzoeken.

5.5.2 Relatieve veranderingen volgens de HRSD

Om te onderzoeken of patiénten met een hoge score voor ECT sterker (of juist minder sterk)
vooruit gingen dan patiénten met een lage of gemiddelde score, is ook de relatieve
vooruitgang berekend: 160*(T1-T2)/T1. De percentuele afname van de scores tussen voor-
en nameting was gemiddeld 39.7% (s.d. 28%). Tussen de voormeting en drie maanden na
afloop van ECT - {100*(T1-T3)/T1} - was deze gemiddeld 35% (s.d. 32%). De samenhang
tussen de aanvangsscore en de vooruitgang tot en met meting 2 was nihil (r=-0.2}, zie figuur
5.15.
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Figuur 5.15:

Percentuele veranderingen op de HRSD tot en met meting 2 ten opzichte van de aanvangsscore
(@=359; r=.02; R*=.0004)
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Psychotisch depressieve patiénten gingen percentueel sterker vooruit dan de niet-psychotisch
depressieve patiénten ($(47)=-2.12*%; n=49). Niet alleen hun aanvangsscore was, zoals
gezegd, hoger dan die van de niet-psychotisch depressieve patinten; ock de relatieve
vooruitgang was bij psychotisch depressieve patiénten In die periode groter. Het
laatstgenoemde verschil was na drie maanden verdwenen. Tussen leeftijdsgroepen en belde
sexen werden op dit punt geen verschillen aangetroffen.

Ook de samenhang tussen de ernst van de depressie voor ECT en de vooruitgang gemeten
drie maanden na ECT is onderzocht, zie figuur 5.16.
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Figour 5.16:

Percentuele veranderingen op de HRSD tot en met meting 3 ten opzichte van de aanvangsscore,
inclusief regressielijn (n==48; r= 47***; R*= 22)

Het blijkt dat de vooruitgang na drie maanden wel met de aanvangsscore samenhangt:
naarmate de corspronkelijke score hoger was, is de vooruitgang tot en met drie maanden
na ECT ook groter.

Ock is nagegaan hoe stabiel de vooruitgang in de periode na ECT was (zie figuur 5.17).
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Figuur 5.17:

Percentuele veranderingen op twee momenten na ECT voor de totale groep, inclusief regressieliin
(n=48; r=.36%%; R*=_13)

De relatieve veranderingen waren in beide periodes vergelijkbaar (t(47)=.83). Ondanks het
feit dat de diagnosegroepen direct na ECT wel en na drie maanden niet verschillend waren,
bleck de vooruitgang bij psychotisch depressieve patiénten na drie maanden gemiddeld ver-
gelijkbaar met die direct na ECT (1(22)=.68). Ccok bij patiénten van 63 jaar en ouder bleef
de vooruitgang tot en met meting 3 gemiddeld vergelijkbaar met die tot en met meting 2
(1(14)=.20). De samenhang tussen beide veranderingsmaten was voor de psychotisch
depressieve pati€nten echter niet (r=.23; n=23) maar voor de patiénten van 63 jaar en ouder
wel stafistisch significant (r==.75***; n=15). Dit betekent dat bij meting van de verandering
op twee momenten bij de patiénten van 65 jaar en ouder een grote mate van stabiliteit wordt
aangetroffen terwijl dat bij de psychotisch depressieve patiénten niet het geval is.
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5.5.3 Somenvatting resultaten

De bevindingen met de HRSD kunnen als volgt worden samengevat:

- de ernst van de depressie, zoals gemeten met de HRSD, was na afloop van ECT
ten opzichte van v6ér ECT met gemiddeld 40% gedaald;

- uitval bij de voormeting trof vooral patiénten van 65 jaar en ouder; deelnemende
ouderen hadden geen hogere aanvangsscore dan de overige patignten;

- psychotisch depressieve patiénten hadden een hogere aanvangsscore en zij gingen
tijdens de ECT-kuur sterker vooruit dan de andere patiénten;

- op beide momenten na afloop van ECT waren de verschillen tussen de psychotisch
depressieve en de niet-psychotisch depressieve patiénten verdwenen; psychotisch
depressieve patiénten profiteerden in hetzelfde tijdsbestek dus smeller (het effect
werd reladef snel zichtbaar terwijl het verschil met de niet-psychotische patiénten
reeds na afloop van ECT verdwenen was) en meer van ECT dan de niet-psychotis-
che pati€nten;

- direct na afloop van de ECT-kuur werd geen samenhang waargenomen tussen de
aanvangsscore en de percentuele vooruitgang; na drie maanden waren de patiénten
met de hoogste aanvangsscore het meest vooruitgegaan.

5.6 QOverzicht van de belangrijkste resultaten

Als de resultaten van de vier informatiebronnen naast elkaar worden geplaatst, komt het
volgende beeld naar voren.

5.6.1 Opvattingen over ECT voordat de behandeling had pleatsgevonden

Pati®aten van 65 jaar en ouder zagen meer tegen ECT op dan de andere patiénien;
psychotisch depressieve patiénten verwachtten minder van ECT dan de niet-psychotisch
depressieve patifnten. Bij de familieleden werden in hun verwachtingen geen verschillen
tussen de diagnosekenmerken van de beoordeelde patignten gevonden.

Behandelaren indiceerden ECT (conform richtlijnen over dit punt: namelijk als andere
behandelingen hadden gefaald) relatief laat in het behandeltraject, niettemin beoogden zij bjj
de helft van de pati€nten een duurzaam effect. Bij de overwegingen om tot ECT over te gazn
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werden geen samenhangen met leeftijd, geslacht en diagnose van de patiénten gevonden. Wel
werd over de toestand waarin de patignt verkeerde toen de behandeling werd beindigd
positiever geoordeeld in de gevallen dat er een duurzaam resultaat werd nagestreefd.

5.6.2 Opvattingen na afloop van de behandeling

De meningen van patiénten over ECT waren verdeeld; de helft van hen oordeclde achteraf
positief tot zeer positief over hun ervaring met ECT. Pati®nten die vooraf positieve
verwachtingen van ECT koesterden, bleken na afloop van ECT ook nog vaker positief over
ECT ie oordelen. Een dergelijke samenhang werd bij de familieleden niet aangewroffen.
De oordelen van familieleden over de mate waarin ECT had geholpen waren vaker positief
dan die van de patiénten. Over de bijdrage van ECT aan de reductic van het meest
zwazrwegende probleem van de patiént oordeelden pati€nten en hun familicleden onderling
vergelijkbaar. Hun opvattingen daarover waren overigens gemengd.

Familieleden en behandelaren van psychotisch depressieve patiénten oordeelden positiever
over het effect van ECT dan die van niet-psychotisch depressieve patiénten. Bij de patiénten
werd dit verschil niet aangetroffen.

De cordelen van pati€nten, familieleden en behandelaren over de conditie direct na ECT
stemden met elkaar overeen. De conditie van psychotisch depressieve patiénten werd
positiever beoordeeld dan die van de niet-psychotische patiénten; na drie maanden was dit
verschil verdwenen. Dit beeld werd bevestigd door het verschil in de HRSD-scores.
Psychotisch depressieve patiénten hadden een hogere zanvangsscore, verbeterden meer tijdens
de ECT kuur en hadden dezelfde eind- en follow up-score als de niet-psychotisch depressieve
patiénten. De psychotisch depressieve groep bleck dethalve in hetzelfde tijdsbestek sneller
en meer van ECT te profiteren dan de niet-psychotisch depressieve pati€nten.

Drie maanden na het einde van de ECT-kuur bleken de beoordelaarscategorien weinig in
hun cordelen te veranderen, met uitzondering van het minder positieve cordeel van
behandelaren over de conditic. De ernst van de depressie was dri¢ maanden na ECT
gemiddeld lager dan voor ECT.
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5.6.3 Conclusies

De drie beoordelaarsgroepen bieken het over de conditie meer eens te zijn dan over ECT.
Uit de antwoorden is bovendien af te Ieiden dat psychotisch depressieve patiénten meer
vooruit gingen dan niet-psychotisch depressieve pati&nten.

De pati€nten oordeeiden over ECT het minst positief, met name oordeelden zij negatief over
de narcose en de voorbereiding daarop. Zowel patiénten als fami 'eleden waren gemengd
in hun cordelen over ECT, terwijl behandelaren zich direct na ECT relatief optmistisch over
de behandeling uitlieten.

Over de informatie die met de oordelen van de beoordelaarscategoriesn afzonderlijk en met
de HRSD is verkregen, leert de follow up-meting dat er in de informatie van direct na ECT
weinig is veranderd. Dit betekent dat de cordelen over ECT en de toestand in die periode
in grote lijnen stabiel bleven. Methodologisch gesproken betekent het echter ook dat de
informatie van de follow up-meting weinig aan de informatie van direct na ECT toevoegt.
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6. OVEREENKOMSTEN EN VERSCHILLEN TUSSEN DE BEOCCRDELAARS-
CATEGORIEEN

6.1 Inleiding

Elk trio, bestaande uit de patifnt, een familielid en zijn behandelaar, beoordeelde eenzelfde
object: de patiént en ziin functioneren. Onderzocht is of en in hoeverre de groepen
informanten in hun beoordelingen overeenstemmen en of er herkenbare gezichtspunten zijn,
die zij in hun oordelen hanteren. De informatie is daarioe geordend naar inhoudelijke
thema’s: de opvattingen voorafgaand aan de behandeling, de evaluatie van de bijdrage van
ECT en de uvitkomst in termen van veranderingen in de conditie van de patiént.

De opbouw van dit hoofdstuk is als volgt. In 6.2 1ot en met 6.4 worden de resultaten
beschreven die de beantwoording van de hoofdvraag van deze studie mogelijk moeten maken.
In 6.2 wordt begonnen met opvattingen over de behandeling voordat deze plaatsvond. In 6.3
komen meningen over ECT aan de orde, waarin aandacht zal zijn voor attitudes tegenover
ECT en de effecten die aan de behandeling worden toegeschreven. In 6.4 komen oordelen
aan de orde, die los staan van een eventuele toeschrijving aan ECT, namelijk het globale
en specifieke functioneren van de patiént. In 6.5 wordt het hoofdstuk afgesloten met een
samenvatting van de resultaten en de belangrijkste conclusies die dearuit kunnen worden
getrokken,

6.2 Visies op ECT voordat de behandeling plaatsvond

6.2.1  Orderlinge vergelijking van de verwachtingen

In het vorige hoofdstuk werd beschreven dat de patiénten in hun verwachtingen, voor zover
zij deze onder woorden konden brengen, vrij uitgesproken waren: zij verwachtten 6f veel
6f niets van de behandeling (zie tabel 5.2). Familieleden hadden meer gedifferentieerce
verwachtingen (zie tabel 5.8) en behandelaren streefden in de meeste gevallen een duurzame
doorbreking van de ernstige depressie na {zie figuur 5.10). Om deze verwachtingen met
elkaar te kunnen vergelijken zijn zij, naar de "richting” van de verwachtingen, ingedseld
in "positief”, "neutraal" en "negatief”.
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De verwachtingen van de pati€nten zijn het minst en die van de behandelaar het meest
optmistisch (Friedman Ch(2)=13.5%**; n=45). De familicleden oordeelden hier tussenin.
Het maakte bij de patiénten niet uit of zijj wel of niet eerder ECT hadden ondergaan (tau
resp. -.04 en -.05). De drie groepen blijken in hun verwachtingen niet met elkaar overeen
te stemmen {tau varieert tussen -0.7 en .01).

De verwachtingen van de pati€nt hingen zwak, maar statisisch significant samen met het
al dan niet tegen de behandeling opzien (tau=_28%; n=258). Patiénten dic meer van de
behandeling verwachtten, zagen er minder tegenop. De verwachtingen van de familie hingen
niet samen met hun globale (tau=-.03; n=81) en persoonlijke attitude (tau=_00; n=77)
jegens ECT.

6.2.2 Verwachtingen en de ernst van de depressie

Naarmate de depressie minder was verwachtten de patinten meer van ECT (tau=-.38***;
n=59) en zagen zij er minder tegenop (tau=-.20*; n=59). Voor de familie was deze
samenhang juist omgekeerd: de familie verwachtte meer naarmate de patiént depressiever
was (tau=.21%; n=45). De therapeutische overwegingen van de behandelaren hingen noch
met de ernst van de depressie van dat moment samen (tau=_01; n=63), noch met de positie
van ECT temidden van andere behandelingen (tau=-.08; n=63).

Om meer inzicht te krijgen in de onderlinge relaties tussen de verwachtingen, zijn deze
gezamenlijk met de ernst van de depressie geanalyseerd. Voor de overzichtelijkheid is ten
behoeve van de PRINCALS-analyses de HRSD-schaalrange (0-50) in vijf gelijke porties van
10 punten verdeeld. De verdeling van de patiénten over deze vijfpuntsschaal staat voor de
drie meetmomenten weergegeven in tabel 6.1,

In de PRINCALS-analyse zijn zeven variabelen betrokken, te weten twee van de patiént
{angst en hoop), twee van de familie (verwacht effect en algemene attitude), twee van de
behandelaar (positie ECT en therapeutische overwegingen) en de HRSD-score in vijf
caiegorieén. De resultaten staan in figuur 6.1, -
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Tabel 6.1z

Verdeling van scores over vijf HRSD-categorieén op drie meetmomenten

De gepresenteerde analyse is voor een deel te herkennen uit het voorbeeld dat in hoofdstuk
3 werd gegeven. Omdat nu meer variabelen in de analyse zijn betrokken, wijkt het resultaat
van de analyse enigszins af van dat voorbeeld. Beide behandelaar-variabelen zijn op nominaal
niveau geanalyseerd, de andere variabelen op ordinaal niveau.

In de figuur tekent zich een nauw samenhangend groepje aft opzien tegen de behandeling
hangt nauw samen met de richting van de hoop van de patiént en met de verwachtingen van
de familie. Patiénten, die tegen de behandeling opzagen en weinig hoop koesterden, liggen
in de buurt van (of waren dezelfde) proefpersonen voor wie de familie hoge verwachtingen
van ECT had. De verwachtingen van de familie zijn dus tegengesteld aan die van de
patiénten. Patiénten met positieve verwachtingen liggen in de buurt van (of waren dezelfde)
proefpersonen met de laagste HRSD-scorecategorie. Patiénten verwachtten meer van ECT
nazrmate de depressie minder was, Overigens bevat de hoogste HRSD-categorie slechts twee
patiénten. Ook uit deze figuur wordt duidelijk dat bij de familie het verwachte effect van
ECT nauwelijks samenhing met hun attitude tegenover de behandeling.

Patiénten over wie de behandelaren zeiden dat voor hen ECT als uiterste middel werd
azangewend, lagen in de buurt van die waarover de behandelaar aangaf dat een beperkt effect
het best haalbare was. Patiénten over wie de behandelaar zei een duurzaam effect realistisch
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te achten, lagen in het midden van de figuur en daarmee in de buurt van een gevarieerd
"gezelschap”. De opvattingen van de behandelaren staan vrijwel orthogonaal op (dus:
onafhankehjk van} de ernst van de depressie. Uit de bivariate analyse bleek ook al dat beide
opvaitingen van de behandelaren nauwelijks met de ernst van de depressie samenhingen.
Met leeftijd en met diagnose werd geen samenhang gevonden.
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Figaur §.1:

Resultaten PRINCALS-analyse opvattingen over ECT voordat de behandeling plaztsvond (n=96;
nominzal + ordinaal; fit: .59; eigenwaarde dimensie 1: .33; dimensie 2: .27).

Toelichting: OPZ=tegen ECT opzien door patidat; HOO=richting hoop van patidnt; VER =ver-
wachting van familie; ATT =attitude familie; POS = positie ECT volgens behandelaar; QPT=opties
met ECT door behandelaar; HRSD=HRSD.
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6.3 Qordelen over ECT na afloop van de behandeling

6.3.1 Onderlinge vergelijking van globale vordeien over ECT

Eerst is onderzocht hoe de onderlinge overeenstemmingen waren tussen de beleving van ECT
(patiént), het effect van de behandeling direct na afloop (familie en behandelaar) en na dre
maanden het aandeel van ECT (familie en behandelaar). Zie tabel 6.2.

Tabel 6.2:
Overeenstemming in de oordelen over ECT van drie categorieparen op twee momenten nz afloop
van ECT

De oordelen waren voor viijwel alle paren statistisch significant met elkaar in overeenstem-
ming, maar de mate waarin verschilde. Slechts de wijze waarop ECT door de patiénten werd
beleefd stemde na drie maanden nist meer overeen met het door de familie beoordeelde
relatieve aandeel van ECT. Familieleden en behandelaren hadden op beide momenten
tamelijk eensluidende cordelen; de niet-patiénten zijn het dus duidelijk het meest met elkaar
eens. Tevens blijkt dat de beleving van ECT door patiénten enigszing samenhing met het door
de behandelaren beoordeelde effect ervan.

De oordelen over ECT van de drie beoordelaarsgroepen gezamenlijk zijn per meetmoment
getoetst met behulp van een Friedman-analyse (zie tabel 6.3).

Op beide momenten blijken de oordelen met betreldking tot ECT statistisch significant van
ellaar te verschillen. De beleving van de behandeling door de patiént was en bleef minder
positief dan het door "buitenstaanders” waargenomen effect respectievelifk het 2andeel ervan.
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2.18

17.01%==

Tabel 6.3:

Resultaten van Friedman tweeweg-variantie analyses op de oordelen over ECT op twee momenten
na afloop van ECT

6.3.2 Onderlinge vergelijking van specifieke oordelen

Vergelijlang van de ocordelen van de patiaten en hun familieleden over enkele, meer
specificke onderwerpen leverde het volgende resultaat.

Beoordeling ver specificke behandelingsaspecten

De vecordeling van de specifieke aspecten, die met ECT samenhangen, zijn beoordeeld door
patiénten en hun familie. Aan de familie is gevraagd hoe zij dachten dat de patignt over deze
aspecten oordeelde. In figuur 6.2 staan de samenhangen tussen beide beoordelingen
weergegeven. Uit deze figuur blijkt dat de samenhang tnssen pati€aten en hun familieleden
over vrijwel alle aspecten aanzienlijk is; alle samenhangen zijn statistisch significant, Op geen
van de aspecten cordeclden zij statistisch significant verschillend. Dit betekent dat de
familieleden een juiste inschatting hebben gemaakt van hoe de patiént deze behan-
delingsaspecten heeft beleefd.

Bijdrage van ECT gan de reductic van het belangrijkste probleem

Patifnten en familieleden hadden voor ECT eik een "eigen" omschrijving gegeven van de
kiacht waarvan de pati®nt het meeste hinder ondervond en over die klacht vervelgens dezelfde
vragen beantwoord. Na afloop van ECT stemden zij met elkaar overeen in hun beoordeling
van de bijdrage van ECT aan het verminderen van die iacht (tau=.67***; n=56). Ook na
drie maanden was de overeensiemming aznzienlijk (tau=_47*%**; n=40). De patinten en
hun familieleden verschilden evenmin in hun ocrdelen (Z= resp. -.73 en -.19). Beide
becordelaarscategoriegn bleken het over de invloed van ECT op de hinder van het probleem
dus tamelijk met elkasar eens te zijn.
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Figuur 6.2:

Samenphang tussen pati€nten en familieleden inzake de (geschatte) beoordeling door patinten van
behandelingsaspecten.

Toelichting: VOORE =voorbereiding op behandelingen; NARCO=narcose; ONTW =cntwaken uit
narcese; OPVANG= opvang na afloop van behandelingen; VPLK =contact met verpleegkundige;
ARTS=contact met behandelaar; PAT=contact met mede-patiénten

6.3.3 Overeenstemming tussen de drie pordelen over ECT en de ernst van de depressie

De cordeler: over ECT zijn op twee momenten na floop op hun samenhang met de HRSD-
scores onderzocht. Direct na afloop zijn dat van de patiénten de beleving van ECT en voor
familie en behandelaren het effect van ECT. Nz drie maanden betroffen de familie- en
behandelarencordelen het aandeel van ECT (zie tabel 6.4).

Naarmate de pati€at na afloop van ECT depressiever (een hoge HRSD-score) was, waren
de ocordelen over ECT bij elke beoordelaarsgroep negatiever. Bij de patiént was de
samenhang nz drie maanden iets minder, maar nog wel statistisch significant.

Omdat het niet duidelijk was welke invloed de ernst van de depressie op deze beoordelingen
had, zijn partigle rangcorrelaties bepaald (zie tabel 6.5).
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Tabel 6.4:

Overeenstemmingen tussen de cordelen over ECT en de ernst van de depressie (Kendall’s tau-b) op
twee momenten na afloop van ECT

Tabel 6.5:

Partigle rangcorrelaties (Kendall's tau) categorieparen na controle voor de HRSD op twee momenten
na afloop van ECT

De oversenstemmingen dizect na ECT van alle paren beoordelaarscategoriesn verminderen
na controle voor de invioed van de HRSD, maar blijven bijna allemaal op statistisch signifi-
cant niveau. Dit betekent dat de oversenstemming tussen de paren in zekere mate wordt
bepazid door de overeenstemming die elk van hen al met de HRSD heeft. De controle voor
de HRSD heeft direct na ECT een tamelijk groot effect op de overeenstemming tussen de
familie en de behandelaar, deze overeenstemming daalt van tau=.60 naar .20 maar blijft op
statistisch significant niveau. Na drie maanden heeft de controle voor de ¥{RSD nauwelijks
effect: beide beoordelaars lijken bij hun oordeel dan nauwelijks op de toestand van de patiént
(zoals gemeten met de HRSD) te letten.

Na drie maanden valt tevens de toch al geringe overeenstemming tussen patiénten en de
familie geheel weg. Dit betekent dat op dat moment de beoordelaarscategoriegn zich bij hun
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oordeel over ECT (patiént) en het aandeel van ECT (familie} voor zover er oversenstemming
bestaat, laat leiden door de ernst van de depressie.

Om meer inzicht te verkrijgen in de onderlinge relaties zijn de drie oordelen van direct na
ECT met PRINCALS geanalyseerd in samenhang de emmst van de depressie in vijf
categorieén (zie p. 95). De resultaten staan in figuur 6.3.
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Figuur 6.3:

De oordelen over ECT tezamen met de ernst van de depressie; direct na ECT (n=93; ordinaal; fit=-
.96; eigenwaarde dimensie 1: .66; dimensie 2: .30).

Toelichting: PATIENT = beleving ECT; FAMILIE en BEHANDELAAR = effectiviteit ECT
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In de figuur staan de onderlinge relaties tussen de ocordelen over ECT van de drie
beoordelaarsgroepen tezamen met de HRSD. Er waren direct na ECT geen negatief
oordelende behandelaren. De antwoorden van de patiénten waren het meest in overeenstem-
ming met de HRSD-categorieén en de antwoorden van de familie met die van de behandela-
ren.

Bij de oordelen van de patienten vallen "neutraal” en "negatief” samen. Rond dat punt
bevinden zich proefpersonen die zelf nentraal of negatief oordeelden en die wisselende com-
binaties vormden met de hoogste HRSD-categorietn (2/3 resp. 4). De patiSnten met wie het
het slechtst ging brachten binnen deze omstandigheden relatief weinig verdere differentiatie
aan. De viindervormige verdeling wordt beinvloed door de patignten over wie wisselende,
niet-positieve, antwoorden zijn verkregen.

Over neutraal oordelende patiénten bleck door de familieleden en de behandelaren vaak
positief geoordeeld te worden. Beide volgende figuren mogen dit verduidelijken. In figuur
6.4 staan de samenhangen tussen familieleden en behandelaren, in figuur 6.5 die tussen
familieleden en patiénten.
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Figuur 6.4:

Overeenstemming tussen famikieleden en behandelaren over hun begordeling van het effect van ECT
direct na afloop (in absolute zantallen)
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Figuur 6.5:

Cvereenstemming tussen familieleden en patiSnten over hun beoordeling van ECT direct na afloop
(in absolute aantailen)

Uit de figuren wordt duidelijk dat behandelaren en familieleden tamelijk sterk met elkaar
overeenstemmen (zie fig. 6.4}, en dat de overeensiemming over “"zeer positief” in het oog
springt. De overeenstemnming tussen patiénten en familieleden (zie fig. 6.5) is duidelijk
minder en vrijwel alle antwoordcategorieén komen in wisselende combinaties voor. Met name
dit laatste maakt dat in de PRINCALS-analyse de vectoren van patidnt en familie zo ver van
elkaar verwijderd liggen. Dezelfde redenering gaat overigens op voor de afstand tussen
patiént en behandelaar.

Er werd binnen de analyse geen samenhang met leeftijd of diagnose aangetroffen.

Overeenstemuning tussen de drie sordelen over ECT en de vooruitgang van de depressie
De vooruitgang van de depressie geeft globaal gesproken geen andere verhoudingen met de
oordelen over ECT te zien dan de absolute score van het moment, zie tabel 6.6.

Alle samenhangen zijn iets krachtiger dan die met de absolute HRSD-score, maar de
algemene trend bliift vergelijkbaar. De beoordelaarsgroepen lijken dus eerder de verandering
in de depressie dan de absclute ernst van de depressie in hun cordeel te betrekken.
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Daar verder geen verschillen met de eerder besproken absolute ernst van de depressie werden
waargenomen, wordt daar verder niet op ingegaan.

Tabel 6.6:
Overeenstemmingen tussen de oordelen over ECT en de vooruitgang van de depressie (Kendali’s tau-b
op twee momenten na afloop van ECT)

6.4 Oordelen over het functioneren

Bij de vragen naar de conditie is aan de beoordelaars niet expliciet gevrazgd aan te geven
of de observaties te maken hebben met ECT, of niet. Aan de orde komen dus vragen naar
het welbevinden (pati€nt), naar de verandering in de conditie (familie), de toestand waarin
de patiént verkeerde toen werd besloten ECT te befindigen (behandelaar) en de conditie na
drie maanden (behandelaar). Verder heeft de behandelaar aan de hand van enkele
depressiesymptomen op belde momenten aangegeven of de patiént daarop was veranderd.

6.4.1 Onderiinge vergelijiing van globale oordeler over het functioneren

Eerst wordt beschreven in hoeverre de globale cordelen over de conditie van de pati€nt tussen
de beoordelaarsgroepen met elkaar in overeenstemming waren (zie tabel 6.7).

De oordelen over de psychische conditie van de pati€nt stemmen per paar tamelijk sterk met
elkaar overeen. Friedman-analyse wijst uit dat hun cordelen ook niet statistisch significant
verschillen (Chi*(2)= resp. 3.72 en 5.32). De overeenstemming tussen patiénten en hun
familieleden Gaalt pa drie maanden aanmerkelijk.

Patitnten en hun familie stemmen wel in aanzienlifke mate met elkaar overeen in de
becordeling van de ernst van het grootste probleem (tau=-.64***; n=59). Ook pa drie
maanden is deze samenhang weinig veranderd (tau=_58***; n=49)_ De oordelen verschillen
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op geen van de momenten van elkaar (Wilcoxon Z= respectievelijk -.11 en -.03). In
hoofdstuk 5 werd duidelijk dat door beide beocordelaarscategorieén afzonderlijk over de
hinder van het probleem minder positief werd geoordeeld dan over de globale conditie. Naar
het zich laat aanzien wordt de overeenstemming tussen beide groepen groter en de oerdelen
genuanceerder naarmate deze betrekldng hebben op een concreter onderwerp.

Tabel §.7:

Samenhang (Kendall’s tau-b) tussen de beoordelaarscategorieén per paar betreffende de conditie op
twee momenten na ECT

Uit de analyses is tot nu toe neg niet duidelijk geworden op grond waarvan de oordelen tot
stand kwamen. Het is denkbaar dat naarmate de patiént zich beter voelt, ook de behandelaar
verbetering in de Kinische symptomen waameemt. Daarom is onderzocht of de oordelen van
de patignten en hun familieleden over de conditie van de pati€nt overeenstemmen met de
oordelen van behandelaren over de relatieve emnst van de symptomen {zie figuur 6.6).

Voor de messte sympiomen geldt dat naarmate de patifnten en de familieleden positiever
oordelen ook de behandelaren meer vooruitgang waarnemen.

Enkele symptomen vertonen weinig samenhang. Met name het ontbreken van samenhang
over de beoordeling van slaap (patiént-2), geheugen (patiént-2 en -3 en familie-2} en
depersonalisatie {pati€nt-3) vallen daarbij op.
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Figuur 6.6:

Samenhangen van patiénten- en familieoordelen met de beoordeling van de symptomen door de behan-
delaren op twee meomenten (2=direct na ECT, 3=na drie maanden)

6.4.2 Qordelen gver het functioneren en de ernst van de depressie

Met behulp van een PRINCALS-analyse is onderzocht hoe de oordelen over de conditie en
de ermst van de depressie zich tot elkaar verhielden. Voor de behandelaren is in dit kader
gebruik gemasakt van hun oordeel over de toestand waarin de pati€nt verkeerde toen werd
besloten de behandeling te befindigen (zie figuur 6.7).Patidnten die over zichzelf positief
cordelen, liggen in de buurt van die waarover ook de andere informatiebronnen positief zijn.
Over positief is men het dus wel eens. Naarmate de patiént minder depressief was oordeelde
hij ook positiever over zijn welbevinden. De patiénten met wie het volgens de HRSD minder
goed ging (categorieén 3 en 4) liggen in de buurt van patiénten die over zichzelf neutraal
of negatief ocordeelden.

De oordelen van de behandelaren en de familie hangen weer meer samen. Patiénten die zelf
neutraal of negatief oordeelden liggen min of meer in de buurt van die over wie de familiele-
den negatief of neutraal cordeelden. Door zowel patiénten als familieleden worden die
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oordeelscategoriesn door elkaar gebruikt (negatief cordelende patiénten krijgen een nevtraal
cordeel van de familie en andersom). Patiénten over wie de behandelaren negatief oordeeiden
(n=13), vormden een apazt groepje (rechts onder). Deze oordelen gingen samen met zowel
neutrale als negatieve oordelen van de overige informantencategoriegn. Met leeftijd en
diagnose werden in deze analyse geen samenhangen aangetroffen.

2.—
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Figuur 6.7:

Oordelen over de conditie, direct na ECT (n=91; ordinaal; fit=_00; eigenwaarde dimensie 1: .64;
dimensie 2: .26).

Toelichting: PATIENT =welbevinden; FAMILIE=functioneren; BEHANDEL AAR = conditiewaarin
patiént verkeerde toen besloten werd ECT te begindigen
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Specifieke oordelen

Om inzicht te krijgen hoe de meer specificke oordelen van patiénten en familieleden zich
tot de ernst van de depressie verhielden zijn deze, in aanvuilling op de cordelen waarover
reeds is gerapporteerd, ook met de Kendall’s tau onderzocht. Deze oordelen zijn de
attitudeverandering na afloop (patiénten), de hinder van het belangrijkste probleem (beide
beoordelaars), en de bijdrage van ECT aan de reductie van het probleem (beide). De resul-
taten staan in tabel 6.8.

BUDRAGE AAN PROBLEEM (PA

L &7 -23 53

e 67 - 25 48

Tabel 6.8:
Resultaten oversenstemming HRSD-scores met cordelen van respectievelijk patiénten en familieleden
op twee momenten n2 afloop van ECT (Kendall’s tau-b)

Direct na afloop van ECT oordeelden zowel patiénten als familieleden negatiever naarmate
de patiént depressiever was. Drie maanden na afloop van ECT werden bij de familicleden
geen oversenstemmingen meer met de ernst van de depressie aangetroffen. Eerder zagen we
al dat het cordeel van de familie over de conditie na drie maanden nzuwelijks samenhing
met de emnst van de depressie of de vooruitgang daarin. Daar patiénten en familie het over
de last van het probleem en de bijdrage van ECT daarbij wel eens waren, lijken zij - als er
enige tijd is verstreken - deze oordelen op uiteenlopende factoren te baseren. De overeen-
stemming tussen beide beoordelaarscategorieén wordt groter naarmate het onderwerp,
waargver wordt geoordeeld, specifieker is.
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De oordelen over de behandeling, die over de conditie en de emnst van de depressie, ziin
weer met PRINCALS onderzocht. In de anatyse zijn de zes oordelen {drie over ECT en drie
over het functioneren) tezamen met de HRSD betrokken (zie figuur 6.8).

25~

L0

-15"-
-15

Figuur 6.3:

Resultaten PRINCATLS-analyse (direct na ECT; ordinaal; n=93; fit=_85; eigenwaarde dimensie 1:

.63; dimensie 2: .22).

Toelichting: ECT-P=beleving ECT door patiénten; ECT-F= effect ECT door familie; ECT-B=effect
ECT door behandelaren; COND-P=e¢igen functioneren patiénten; COND-F =functioneren volgens

familie; COND-B:toestand patiént bij besluit tot begindiging ECT
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Uit fguur 6.8 blijkt opnieuw dat de oordelen van de patiénten gezamenlijk met de emst van
de depressie afwijken van die van de andere beoordelaarsgroepen.

Behandelaren en de familie stemmen in hun oordelen overeen, met name waar het positieve
oordelen betreft. Positief verwijst naar ecen eenduidiger toestand dan de andere categorieén,
die weer verder uit elkaar liggen. De patiénten maken nauwelijks onderscheid tussen ECT
en de conditie. De ernst van de depressie hangt voor de pati€nten zowel met de becordeling
var: ECT als met die van de conditie samen. Ook bij deze analyse worden geen samenhangen
met leeftijd en diagnose aangeiroffen.

ECT-F

-zl 1 1 i 1 i i 1 1
-2 -5 -1 05 0 0,5 3 18 2

Figuur 6.9:

Resultaten PRINCALS-anaiyse (drie rnaanden na ECT; n=85; ordingal; fit=.79; ¢igenwaarde dimen-
sie 1: .52; dimensie 2: .28).

Toelichting: ECT-P=beleving ECT door patignten; ECT-F= effect ECT door familie; ECT-B=effect
ECT door behandelaren; COND-P=eigen functioneren patignten; COND-F =functioneren volgens
familie; COND-B:toestand pati€nt bij bestuit tot bedindiging ECT

110



Overeenkomsten en verschillen

Omdat de relaties tussen de patienten en hun familie zich na doe maanden opmerkelijk
wijzigden, is ook op de cordelen na drie maanden een multivariate analyse tocgepast, zie
figuur 6.9.

Nu blijkt er een krachtige samephang te bestaan tussen de ernst van de depressie en het
patienten-oordee!l over ECT: de pati€nten oordelen nu positiever over ECT naarmate de
depressie minder is.

Patiénten en behandelaren stemmen overeen in hun beoordeling van de conditie en met de
ernst van de depressie. Het oordeel over het aandeel van ECT van de behandelaar hangt
samen met het oordeel van de familie over de conditie.

De samenhang van het oordesl van de familie over het aandeel van ECT met de overige
oordelen is diffuus en moeilijk te interpreteren (zie ook 5.3.3).

6.6 Samenvatting en conclusies

6.6.1 Samenvatting var de belangsrijiste resultaten

De resultaten, die in dit hoofdstuk zijn gepresenteerd, kunnen als volgt worden samengevat:
1. Naarmate de patiénten minder depressief waren oordeelden zij positiever over ECT;
dit geldt zowel voor de verwachtingen van ECT voordat de behandeling plaatsvond
als voor de beleving ervan na afloop; opzien tegen ECT hing niet samen met de
ernst van de depressie.
2. Wat de behandelaren aangeven met ECT te willen bereiken (een duurzame dan wel
beperkte verbetering of er was geen andere keus) vertoont weinig samenhang met
de ernst van de depressie.

3. Bij patiénten wordt het ocordeel over ECT meer beinvioed door de emst van de
depressie dan bij familieleden respectievelijk behandelaren.

4. Van de drie becordelaarscategoriesn (pati€nten, familicleden en behandelaren)
bleken patiZnten gemiddeld het minst positief over ECT te cordelen.

3. In hun beoordeling van de conditie van de patiént stemmen de patiénten, hun

familieleder en bebandelaren met elkaar overeen. Opnieuw wordt bij de patiénten
dat oordeel sterker bepaald door de ernst van de depressie dan bij de familicleden
en de behandelaren.
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6. In het gebruik van neutrale en negatieve antwoordcategeriegn zijn de drie beoor-
delaarscategoriefn minder eenstemmig dan bij het gebruik van (zeer) positief.

6.6.2 Conclusies
Uit deze resultaten kunnen de volgende conclusies worden getrokken.

Overeenstemming tussen de informatiebronnen

De patienten baseren hun oordelen op hun enmiddellizke beleving van de behandeling terwijl
de familieleden en behandelaren die baseren op wat zij waarnemen en interpreteren. Bjj
patiénten wordt het cordeel in sterke mate bepaald door de emnst van de depressie, terwijl
familieleden en behandelaren deze in mindere mate laten mee wegen.

De patignten ocrdelen in samenhang met de exnst van de depressie minder gunstig over ECT
dan de andere beoordelaars. Over de conditie van de patiént waren de beoordelaars-
categorieén het meer eens dan over ECT. Met name in geval een gunstige toestand werd
bereikt, werd duidelijk dat deze naar een tamelijk eenduidige toestand verwees. Bij neutrale
cordelen wordt aanmerkelijk minder overeenstemming aangetroffen. Waar neutraal werd
geoordeeld kon dat voor de respectieve beoordelaarscategorieén of individuele becordelaars
verwijzen naar verschillende omstandigheden. Voor de een verwees dat cordeel naar een
"niet weten"” of eigenlijk naar “"negatief”; voor cen ander naar een categorie die tussen
negatief en positief in ligt. Ook is mogelijk dat de categorie weliswaar eenduidig is, maar
dat de beoordelaars op verschillende factoren letten.

Bij de oordelen van pati@nten en familieleden wordt zichtbaar dat een concreter object van
beoordeling leidt tot meer overeenstemming maar ook meer nuancering in de beoordelingen.

Het oordelen door de patignten

Bij de patiénten blijkt de ernst van hun depressie in de cordelen een belangrijke rol te spelen.
Als ze minder depressief zijn, cordelen zij positiever. Zoals gezegd, was een verbetering
van de stemming van de patiént voor deze ernstig depressieve pati€nten het vocmaamste doel
van de behandeling. Een positief oordeel verwijst ook naar een verbetering van de stemming
en kan dus ook gezien worden als een indicatie voor de werkzaamheid van de behandeling.
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Oordelen na drie moanden

Drie maanden nz afloop van de behandeling blijkt er in de cordelen van de beoordelaars-
categoriegn afzonderlijk weinig te zijn veranderd. Wel blijkt dat de onderlinge verhoudingen
enigszins zijn veranderd. Met name de verbleekte samenhang tussen de patiénten en hun
familie is opmerkelijk.
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7. SLOTBESCHOUWINGEN

7.1  Inleiding

In dit afsluitende hoofdstuk wordt nagegazan hoe de onderzoeksvraagstellingen kunnen worden

beantwoord en tot welke discussiepunten de resultaten aanleiding kunnen geven.

Uit de analyses blijkt dat, indien wordt afgegaan van evaluaties door de begor-

delaarscategorieZn afzonderlijk, op enkele punten een onvolledig beeld van de werkelijkheid

wordt verkregen. Door de informatiebronnen in relatie tot elkaar te onderzoeken wordt het
beeld completer.

De belangrijkste uitkomsten betreffen:

1. De patiénten baseren hun oordelen over ECT op de eigen beleving van deze
behandeling, terwijl deze oordelen tevens worden beinvloed door de ermnst van de
depressie. De familieleden en de behandelaren baseren hun cordelen op waameming
en interpretatie. De relatief grote oversenstemming tussen behandelaren en familie
kan voor een belangrijk deel worden verklaard door hun overeenkomstige positie
als "externe” beoordelaar.

2. In de beoordeling van het functioneren van de patiént zijn de patiénten, de
familieleden en de behandelaren het globaal gesproken wel met elkaar eens en zij
lopen daarmee parallel aan de HRSD-gegevens. Dit bevestigt dat patiénten over hun
functioneren valide informatie kunnen geven.

3. Een positieve beoordeling van ECT door de patiént verwijst naar een tamelifk
eenduidige toestand daar in die gevallen ook de familieleden en de behandelaren
doorgaans positief ocrdelen. Bovendien blijkt dat de patignt in die gevallen positief
over zijn eigen functioneren oordeeit. Over munder gunstige ontwikkelingen
verschilden de beoordelaarscategorie®n vaker van mening.

Alvorens de inhoudelijke betekenis van de resultaten verder uit te werken, wordt stilgestazan
bij enkele beslissingen die ten aanzien van de werkwijze zijn genomen.

7.2 Werkwijze

De keuzen voor de interview- en analysemethode, de BERSD en de invioed van de follow
up~meting worden nu nogmaals bezien.
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Werkwijze bij de intervigws

In dit onderzoek is gewerkt met kwalitatieve, semi-gestucturesrd verzamelde gegevens die
in een later stadium van het onderzoek zijn gekwantificeerd. Deze werkwijze was, gezien
de samenstelling van de patintenpopulatie en de aard van het onderzoek (het inventariseren
van tevredenheidsoordelen en geen effect-onderzoek), het meest voor de hand liggend. De
onderwerpen werden nadat de gegevens waren verzameld door de onderzoekers in
inhoudelijke thema’s geordend. Dit bleek goed werkbaar, al was het niet mogelijk om de
wijze waarop de cordelen tot stand kwamen vast te stellen. Wel is inzicht verkregen in
overeenstemmingen en verschillen in de ocordelen,

Het bleck in de meeste gevallen goed mogelijk om de pati€nten en hun familieleden te
bereiken en t¢ interviewen. De bij deze opzet onmisbare medewerking van de klinieken waar
de pati€nten verbleven of poliklinisch werden nabehandeld, was groot.

De interviews zijn per casus zoveel mogelijk door dezelfde interviewer afgenomen. Een later
interview kan door de kennis opgedaan in de voorgaande contacten zijn beinvioed. Er waren
diverse redenen om zoveel mogelijk dezelfde interviewer per casus te handhaven. Zowel
gezien de omstandigheden van de patiZnten (somberheid, kwetsbaarheid, angst, in bepazalde
gevallen een psychose), als om ethische redenen (er werd persconlijke informatie
uitgewisseld) is gestreefd naar een zo groot mogelijke vertrouwdheid met de interviewer.
Daarnaast gold als praktische reden dat het een landelijk georganiseerd onderzoek was, met
regionazl verspreid wonende interviewers die bij de eersie twee meetmomenten op korte
termijn inzetbaar moesten zijn. Waarschijnlijk mede door continuiteit van interviewers bleef
de respons ook in de follow up-fase aanzienlijk (87 %).

Doordat informatie van verschillende kanten werd verkregen, kon de interviewer zich een
totaalbeeld van de casus vormen. Bij de rapportage van de gegevens werden de observaties
van de interviewers expliciet gescheiden gehouden van de informatie van de informanten.
Ook werd tijdens een dental "terugkomdagen" de gedragswijze op dit punt van de
interviewers besproken en eventueel bijgesteld. Een mogelijk nadeel van deze werkwijze is
dat de informatie afkomstig van de ene informantengroep de interpretatie van die van de
andere kan hebben beinvloed. De interviewers waren op de hoogte van het primaire (GIGV)-
doel van het onderzoek, namelijk het verzamelen van informatie betreffende ECT. Dein dit
proefschrift beschreven vergelijkingen waren echter niet bekend. Dat betekent dat zelfs als
de verzameling van de gegevens zo nu en dan onderhevig is geweest aan de subjectiviteit
van de interviewers, het niet waarschijnlijk is dat deze subjectiviteit de uitkomsten in een
bepaalde richting heeft beinvioed.
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Analysemethoden

In de apalyse van de gegevens is onder meer gebruik gemaakt van PRINCAIS-analyses.
Deze technick is binnen de (geestelijke) gezondheidszorg nog relatief onbekend. Een voordeel
van deze methode is dat deze het al mogelijk maakt om (multivariate) samenhangen tussen
de nominale en ordinale gegevens op aanschouwelijke wijze in beeld te brengen. Op grond
van de analyseresultaten is snel in te zien hoe relatief bivariaat vastgestelde samenhangen
zijn als z1] worden bezien binnen multivariate verbanden.

Eet is bovendien mogelijk om na te gaan of de gegevens, die verondersteld worden zich
ordinaal te gedragen, ook door de respondenten ordinaal worden gehanteerd. Enige globale
verkenningen op dit punt leerden dat het met een op een dergelijke vraagstelling toegesneden
onderzoeksopzet zeker de moeite loont van die mogelijkheid gebruik te maken.

Het bijzondere van ECT

ECT is een behandeling die in eerste instantie niet wordt aangewend om fundamentele
veranderingen bij de patiént te bewerkstelligen: het is een relatief snel maar ook vaak
kortwerkende ingreep die in extreme en soms urgente omstandigheden wordt toegepast. De
diepte van de depressie kan ermes worden doorbroken; de depressie wordt er niet door
opgelost (Weiner & Coffey, 1991}. Met name na enige maanden kan deze behandeling door
het vaak djdelijke maar ook vaak indringende effect, onathankelijk van de omstandigheden
van het moment, positief worden beoordeeld.

De HRSD

De HRSD is een gestandaardiseerde observatielijst waarbij op gestructureerde wijze aan de
patiént informatie over zijn functioneren wordt gevraagd. Hiermee is door daartoe getrainde
interviewers de ernst van de toestand vastgesteld. Op de inhoudelijke implicaties van deze
mogelijkheden wordt later nog teruggekomen.

De HRSD-gegevens zijn op intervalnivean geinterpreteerd. Door de Jatere scores t€ normeren
op de beginscore {percentuele verschilscores) is ook een verbeteringsschaal geconstrueerd,
Er is dus informatie over de toestand van het moment van meting en over de relatieve
verbetering ten opzichte van de eerdere meting{en).

De informatie 5ij follow up

Het gebruik van de follow up-meting na drie maanden impliceerde dat daarbij rekening
gehouden moest worden met enkele factoren die de resultaten konden beinvloeden. Op de
eerste plaats is dit de vitval van patiénten (door weigering, overlijden of administratieve
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preblemen). De uitval binnen dit cohort was direct na afloop van de ECT-kuur 5% van het
corspronkelijke cohort van 98 patiénten: na drie maanden was dit opgelopen tot 13%. Het
responspercentage van 87% na foliow up is aanzienlijk.

Voorts kunnen de oordelen over een behandeling die enige maanden tevoren heeft
plaatsgevonden door alleriel invloeden gedurende het tijdsverloop zijn vertekend (geheugen,
levensgebeurtenissen, verdere behandelingen en verandering van het gezichtspunt van waaruit
wordt geocrdeeld). Voordeel van een follow up-meting is bijvoorbeeld het kunnen nemen
van enige afstand (Visser c.s., 1991). Ook kan de behandelingsuitkomst zich verder
uitkristalliseren, al dan niet mede dankzij verdere behandelingen. Er kan echter ook
vertekening optreden als het oordeel direct na begindiging wordt gegeven doordat juist dan
besloten is om de behandeling te bedindigen. Bekend is dat ECT bij veel patiénten een snel
optredend maar niet altijd duurzaam effect sorteert (Nolen & Moleman, 1991). ECT
doorbreekt de acute toestand maar er treedt door ECT alleen geen herstel van de depressie
op (Weiner & Coffey, 1991). Volgens Sackeim (1591) treedt een eventuele terugval meestal
op binnen 16 weken na beéindiging van ECT. Met de in dit onderzoek gehanteerde foliow
up van drie maanden zal deze eventuele terugval dus voor het grootse deel geregistreerd
kunnen worden,

De tevredenheid over de behandeling hing bij pati€nten direct na aficop sterker samen met
het welbevinden dan na drie maanden. Na drie maanden hing de tevredenheid sterker samen
met de ernst van de depressie. Dit betekent dat niet zozeer de behandeling het oordeel
bepaalde, maar de conditie op dat moment.

Ock bij de behandelaren zal het cordeel direct na afloop een zekere vertekening te zien
geven. ECT is een behandeling die, tot een bepaald maximum aan verrichtingen, in principe
kan worden beéindigd als de toestand is verbeterd of als geen verdere verbetering meer
optreedt (Nolen & Moleman, 1991; Sackeim, 1991). De beoordeling van de toestand zal dus
beperkt zijn tot het bereik dat de behandeling met ECT heeft toegelaien.

Nz drie maanden zijn de opvattingen over ECT en die over de conditie per beoor-
delaarscategorie nauwelijks veranderd. In de onderlinge verhoudingen is er echter wel het
een en ander veranderd. De meest opmerkelijke verschuivingen hebben zich voorgedaan bij
de samenhang tussen patiénten en hun familieleden. Na afloop van de behandeling kunnen
zich bij bepaalde patiéntencategorieén fluctuaties voordoen. Ook bij nader onderzoek van
de onderlinge relaties en de totstandkoming van de oordelen lijkt follow up bij meerdere
informatiebronnen belangrijke voordelen te hebben mits gewerkt wordt met multivariate
analysetechnieken.

Bij het gebruik van follow up is het aan te bevelen zich op voorhand te realiseren met welk
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oogmerk een vervolgmeting wordt aangewend. Bij het evalueren van een behandeling als
ECT lLijkt deze - ook al zou het onderzoek 2ls effect-onderzoek zijn opgezet - minder
geschikt: immers allerlet gebeurtenissen kunnen dat oordeel daarover hebben beinvioed. Niet
alleen de invloed van het geheugen kan een rol spelen, ook latere (succesvolle) behandelingen
kunnen de toeschrijving van effecten aan de beoordeside behandeling vertekenen.

Over ECT moeten overigens enkele specificke opmerkingen worden gemaakt. Het is een
ingreep die snel werkt, in vee] gevallen in vrij acute of extreme omstandigheden word:
azngewend en waarmee bovendien miet wordt beoogd om fundamentele veranderingen in de
persoon van de patidnt te bewerkstelligen. Het effect dat aan de behandeling kan worden
toegeschreven, duurt in de meeste gevallen niet lang. De behandeling biedt vaak (weer) een
"opening" voor andere behandelingen. Het is dikwijls noodzakelijk de behandeling na afloop
met andere therapeutische middelen voort te zetten om zo mogelijk wel fundamentele
veranderingen te bereiken. Een follow up-meting lijkt, zoals eerder 2l werd geconcludesrd,
met een gerichte ingreep zoals ECT als object van beoordeling weinig zinvol. De latere
toestand kan niet zonder meer aan de invioed van ECT worden toegeschreven. Wel kan ECT
uiteraard deel uitmaken van studies waarbij het beloop van ernstige depressies centraal staat.

Een follow up-meting iijkt dus met een gerichte ingreep als ECT als object van beoordeling
weinig zinvol.

Wijdging van artser in de vervolgmeting

Gedurende de drie maanden na afloop van ECT is een deel van de patiénten onder
behandeling gekomen b)) een andere dan de oorspronkelijke arts. Bij de vervolgmeting is
de behandelaar van dat moment geinterviewd. De kans bestzat dat deze behandelaren andere
opvattingen hebben dan de ECT-behandelaren. Het zou met patiénten die een andere
behandelaar hebben, systematisch beter, of juist slechter, kunnen gaan dan met de andere
patignten. De 'niesuwe’ behandelaren zouden bijvoorbeeld anders opvattingen over ECT
kunnen hebben dan de oorspronkelijke behandelaren. (m die reden zijn eventuele verschillen
tussen de cordelen van ‘nieuwe’ versus ‘oude’ behandelaren getoetst met behulp van de
Mann-Whitney test. Op geen van de onderzochte variabelen {de oordelen over ECT en over
de conditie direct na afioop van ECT en na drie mazanden) traden statistisch significanie
verschillen op.
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7.3 Overeenstemuaing tussen de begordelaars

De inviped van verschillende gezZchispunten

Diverse auteurs wezen er op, dat pati€nten vanuit een ander referentiekader oordelen dan
de anderen die bij de behandeling betrokken zijn (Batalden & Nelson, 1988; Bensing,
1991a,b; Brown & Swartz, 1990; Ketelaars, 1991; Smith & Armstrong, 1989; W.H.O.,
1989; Vuori, 1991; Zeithaml, e.a., 1988). Deze opvattingen worden door onze onder-
zoeksgegevens, zeker waar het gaat om de beoordeling van ECT, grotendeels bevestigd. De
overeenstemming tussen behandelaren en familie bleek groter dan tussen elk van deze met
de patiént. Daaruit bhijkt dat de behandelaren en de familie zich althans gedeeltelijk op andere
gegevens baseren dan de patiént. De samenhang van het oordeel van de patiént met dat van
de andere beoordelaars valt na correctie voor de inviged van de HRSD, enigszins terug. De
ernst van de depressie is dus bij het deel dat de beoordelaars wel met elkaar overeenstemden
de belangrijkste factor. De opvattingen over ECT spelen daarbij geen afzonderlijke rol. De
opvattingen die de familie en de behandelaren na drie maanden over het aandee]l van ECT
hebben, hebben nauwelijks iets te maken met hoe het op dat moment met de patiént gaat.
Het aandeel van ECT wordt op dat moment afgemeten aan het effect dat direct na afloop
zichtbaar was. Overigens is het mogelijk dat de familie zich drie maanden na ECT daarbij
sterk heeft laten leiden door wat de arts vond.

Uit onze gegevens blijkt dat de oordelen neutraal en negatef niet verwijzen naar eenduidige
omstandigheden. Het enige antwoord dat echt duidelijk interpreteerbaar is, is uligesproken
"positief”. Het is mogelijk dat deze overeenstemming, zonder dat de criteria voor dit cordeel
dezelfde zijn, wordt beinvioed door het contrast in de omstandigheden ten opzichte van vé6r
ECT. Het gemeenschappelijke referentiekader wordt dus bepaald door dat contrast-effect.
Dat duidt er op dat verschillende referentickaders hun invioed het duidelijkst laten blijken
bij de patiénten wie het minder gunstig vergaat.

Sammenhang met de ernst van de depressie

Op het eerste gezicht hangen de oordelen van de drie beoordelaarscategorieén samen met
de HRSD. Uit de analyse van de gezamenlijke oordelen met behulp van PRINCALS blijkt
echter dat de ocordelen van de behandelaren en de familie relatief weinig met de HRSD
samenhingen. Dit duidt er op dat met de HRSD (ook) jets is gemeten dat voor niet-patiénten
niet waarneembaar was, of geen invioed op het cordeel had, maar dat wel met de
gestructureerde observatie in beeld kwam. Daarbij kan gedacht worden azn bijvoorbeeld
subjectief ervaren lijdensdruk, pessimisme, en/of de stemmingsaspecten die niet eenvoudig
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azn anderen mee te delen zijn. Wellicht werd aan de onafhankelijke interviewer die uitvoerig
de tijd nam om naar het "verhaal” van de pati®nt te luisteren, meer verield. Nader onderzoek
zal moeten uvitwijzen in hoeverre de HRSD observeerbare versus niet observeerbare
kenmerken van de (beleving van de) depressie traceert.

Gedchtspunten van de patienten

Voor pati€nten spelen bij de beoordeling van ECT direct na afloop zowel de eigen stemming
als kenmerken van de behandeling een rol. Met name van de narcose is waarschijnlijk een
zekere bedreiging vitgegaan (zie ook Malcolm, 1989}, waardoor het ondergaan van de
behandeling voor de patiént een grote opgave heeft betekend. Daarbyj zal ondermeer de angst
voor controleverlies cen rol hebben gespeeld (Breemhaar & Van den Bome, 1951). De
patiént oordeelde vanuit zijn onmiddellijke beleving (conform Zeithaml e.z., 1988). De
anderen oordeelden aan de hand van wat zjj van de patignt hoorden of aan hem observeerden.
et mazkt bij deze aspecten niet uit of de patiént al eerder ECT had ondergaan, of niet.
Met name direct na afloop van de behandeling was het verschil ten opzichte van védér ECT -
zeker bij de psychotisch depressieve patiénten - opmerkelijk. Zowel pati€nten als de andere
bevordelaarsgroepen oordeelden positiever als het oordeel de conditie van de psychotisch
depressieve patiénten betrof. Dit gold bij de patiénten niet voor de beleving van ECT. Dit
onderstreept het feit dat ECT geldt voor de patiénien die deze behandeling hebben ondergaan,
onafhankelijk van hun diagnostische kenmerken, meer en lets anders betekent dan alleen het

al dan niet positieve effect ervan, zoals dat door de andere beoordelaarsgroepen wordt
beoordeeld.

Gezichtspunten van de familicleden

De bevindingen van Szuba, e.a. (1991), dat de familieleden achteraf positiever over ECT
oordelen naarmate de depressie vooraf ernstiger is, 2ijn in dit onderzoek niet bevestigd. De
emst van de depressie 1jjkt voor de familie voornamelijk een rol te spelen bij het bepalen
van de verwachtingen ten aznzien van het effect van ECT. Een mogelijke verklaring is dat
de Amerikaanse patiéntenpopulatic van Szuba c.s. anders is samengesteld: jonger,
depressiever (gemiddelde score 32, hier was deze 27) en minder (zoals in ons land
gebruikelijk is) therapieresistent. De percentuele vooruitgang was dan ook groter {gemiddeld
55%, in ons onderzoek 40%). Al met al waren de perspectieven op vooruitgang bij de
popuiatie van Szuba c.s. mogelijk groter dan bij de onze het geval was.

Opmerkelijk is dat veel familieleden zich sceptisch toonden ten zanzien van ECT. Toch
werden hun verwachtingen niet door deze attitude beinvioed. Zo te zien kunnen de
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familieleden het beeld dat zij van de behandeling hebben, scheiden van hun inschatting van
de eventuele werkzaamheid ervan. Overigens is hier mogelijk echter cok sprake van
cognitieve dissonantiereductie: eigenliik zien zij ECT "niet zo zitten", maar zij moeten er
wel heil inzien {(bij gebrek aan beter) en zij voelen zich gedwongen de patiznt in het
ondergaan van de behandeling te steunen (vgl. Calev, e.a., 1991).

In de literatuur werd ook gewezen op de belasting die de familie ervaart in het om-
gaan/opvangen van de patént (Lange & Uzerman, 1960; Jongerius, e.a., 1991). In hoeverre
dit in de hier gerapporteerde oordelen een rol speelt, is niet systematisch onderzocht.

De overeenstemrmingen tussen behandelaren en familieleden over de conditie werden niet
door de ernst van de depressie beinvioed. Familicleden en behandelaren hebben gemeen dat
zij beiden als het ware als "toeschouwer” ocordelen, Na controle voor de oordelen van de
behandelaar verminderde de overeenstemming tussen patiénten en familieleden overigens wel.
Zowel de patiénten als de familieleden blijken zich dus voor een deel te laten leiden door
wat de arts zei en/of deed (zie Pondman & Schuyt, 1981; Rijkschroeff, 1991). Voor een
ander deel werd de overeenstemming tussen beide, zoals boven werd beschreven, verklaard
door de emst van de depressie.

Gedchtspunten van de behandelgren

Voor de behandelaren lijkt de mate waarin het met ECT beoogde doel werd gerealiseerd van
belang. Voor de ene patignt zal dat een duurzaam effect op de depressie zijn, voor de andere
wordt zanvankelijk vooral een doorbreking van een acute situatie nagestreefd. Hierbij is er
vanuit gegaan dat er een rangorde bestaat tussen de verschillende doelen die met de
behandeling op dar momen: konden worden nagestreefd. Natuurlifk wordt voor elke patiént
het liefst duurzame verbetering bereikt; dat is echter niet altijd een realistische opte. Het
nastreven van een duurzame-, respectievelijk kort durende verbetering en het toepassen van
een levensreddende ingreep waarbij geen andere keus voorhanden was, lijkt iets te zeggen
over de perspectieven voor de patiént. B)j het onderscheid tussen de hier gevraagde
doelstellingen bleek bij de behandelaren de ernst van de depressie, evenals kenmerken van
de patiént, geen overheersende rol te spelen. Dit lijkt op het eerste gezicht misschien
merkwaardig daar het indicatiegebied voor ECT wordt gevormd door patinten met ernstige
vormen van depressie. Bij de indicatiestelling speelt - conform de vigerende richtlijnen van
de Gezondheidsraad {Gezondheidsraad, 1983) - het feit dat de depressic met (farmaco)-
therapeutische middelen onbeinvicedbaar is gebleken de grootste rol. Kennelijk wordt door
de behandelaren een bepaalde emnst van de depressie, die in de meeste gevallen al 'tot een
Xlinische behandeling heeft geleid, voor toepassing van ECT als "conditio sine qua non”
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beschouwd.

Ulteraard speelt ook een rol of ECT voor de betreffende patiént naar verwachting effectief
zou kunnen zijn, in het bijzonder als dat beoogde effect bovendien snel zichtbaar wordt. De
volgorde in de beslissingen zou er anders hebben uitgezien als het mogelijk zou zijn geweest
om bij de indicatiestelling de ernst van de depressie op zich (in plaats van gebleken
therapieresistentie} een grotere rol te laten spelen. De prognose voor een duurzaam succes
zou dan wellicht ook beter zijn (Sackeim, 1991; Schornagel & Assmann, 1992).

De mogelijkheid dat de geboden alternatieven niet goed gescheiden konden worden zou ook
een oorzazk voor de geringe samenhang met de depressie kunmen zijn omdat zij niet
wederzijds vitsluitend (en daarmee niet valide) zouden zijn. De behandelaar steit zijn doelen
op korte 2n op wat langere termijn. Het doorbreken van een acute, levensbedreigende,
situatie kan gepaard gazn met het streven naar een duurzame verbetering op langere termijn.
De beantwoording van de vraag liep echter vrijwel parallel aan de positie die ECT volgens
de behandelaren binnen de behandelalternatieven innam. Ook deze positiebepaling had geen
enkele samenhang met de ernst van de depressie op dat moment. Deze verklaring is dus
minder waarschijnlijk. Met nadruk 1s gevraagd naar de therapeutische doejstellingen met ECT
op dar momenr, In alle waarschijnlijkheid streeft elke arts in principe liefst zo snel mogelijk
naar het best haalbare. Soms is daarvoor een op de omstandigheden van het moment
toegesneden "tussenstap” nodig. Gevraagd is naar de doelstellingen van die tussenstap. Als
omstandigheid blijkt de emst van de depressie daarop weinig invioed te hebben. Daarmee
is niet uitgesloten dat op langere termijn duurzame verbetering kan worden bewerkstelligd
met behulp van therapeutische middelen die dankzij het effect van ECT (weer) kunnen
worden aangewend.

7.4 Het oordelen door de patiénten

Uit de literatuur over patiéntensatisfactie blijkt dat somatische en psychiatrische patiénten
in het algemeen in £ 80% van de gevallen positief over hun behandeling oordelen (Harteloh,
c.s., 1992; Lemmens & Donker, 1989). In ons onderzoek ligt dat percentage beduidend
lager, namelijk respectievelijk 50% direct na afloop en 30% na drie maanden oordeelde zeer
positief/positief over ECT. ECT-patiénten in onze onderzoeksgroep zijn dus duidelijk minder
tevreden dan op basis van de tevredenheid bij andere patiénten verwacht zou kunnen worden.
Hiervoor zijn enkele verklaringen.
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Invioed var de aard var de beoordeelde behandeling

ECT wordt in ons land pas aangewend nadat andere methoden niet hebben geholpen. In
verband daarmee zijn de patinten voordat de behandeling plaatsvond zonder uitzondering
ernstig ziek en moeilifk behandelbaar. Daarbij is ECT een behandeling, waarbij het
ondergaan van een narcose en het gebruik van elekiriciteit noodzakelijk is. Tenslotte is ECT
een ingreep die in tamelijk extreme omstandigheden wordt aangewend om op hopelijk
doeltreffende wijze een vrijwel ondraaglijke toestand te doorbreken. Van "herstel” is meestal
- althans louter door het toepassen van ECT - geen sprake, van een doorbreking van de acute
situatie in veel gevallen wel.

Inyioed van uitval ten gevolge van de conditie

Vocrafgaand aan ECT, maar ook na afloop ervan, vielen patinten uit bij wie het ten gevolge
van hun toestand niet mogelijk bleek de HRSD af te nemen. Dit had voor een aantal van hen
ook implicaties voor het verzamelen van hun oordelen. De gegevens kunnen door deze uitval
bjj de voormeting en bij de gegevens waarbij gebruik wordt gemaakt van verschilscores, ten
opzichte van de voormeting zijn vertekend. Toetsingen wezen uit dat de uitval vooral
plaatsvond bij patiénten van 65 jaar en ouder (Ch¥*(1)=4.74*). De niet-uitvallende ouderen
bleken geen statistisch significant andere beginscores op de HRSD te hebben dan de overige
patiénten (t{61)=-.42). De oordelen over witvailers bleken na toetsing met behulp van de
Mann-Whitney test op geen van de onderzochte variabelen {oordelen van familie en
behandelaren over ECT en conditie op twee momenten na afloop van ECT) statistisch
significant van die over de andere patiénten af te wijken. Dit rechtvaardigt de keuze om
uitvallers en niet-uitvallers bij de analyses niet afzonderlijk te bezien.

Overigens is opmerkelijk dat vitval niet met de diagnose (psychotisch of niet-psychotisch)
statistisch significant samenhangt. Het vermoeden dat de uitval met name een gevolg zou
zijn van psychotisch bepaald gedrag dat vooral bij ouderen vaak voorkomt, met name
mutisme en parancide wanen, is niet bevestigd.

Ook tussen de latere "weigeraars” en de niet-weigeraars werden geen statistisch significante
verschillen aangetroffen. Latere nonrespondenten (weigeraars en uitvallers tezamen) bleken
direct na afloop relatief frequent negatief en neutrazal over ECT te hebben gecordeeld. Een
negatief of neutraal cordeel over ECT behandeling b bedindiging zou dus een “risico”
kunnen vormen voor latere nonrespons of terugval. De gegevens van de derde meting zijn
door uitval vermoedelijk enigszins in positieve richting vertekend. Bij familieleden en artsen
werden in hun oordelen over uitvallende- en de overige patiénten geen verschillen
waargenomen.
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Irvioed van de stemming

De stemming zal de opvattingen van de pati€nien sterk hebben gekleurd (Vandereycken, e.2.,
1990). De samenhang tussen oordelen en de emnst van de depressie bleek ook in deze studie
hoog. Cver hun welbevinden oordeclde direct na ECT 60% en na drie maanden 52% van
de patiénten positief. Cver de conditie werd direct na afloop van ECT dus in geringe mate
positiever geoordeeld dan over ECT. Hoewel de familie over het algemeen positiever over
de conditie oordeelde hingen beide oordelen wel samen, hetgeen een indicatie is voor een
bevredigende criteriumvaliditeit van deze oordelen. In tegenstelling tot wat bijvoorbeeld
Bensing (1991b), Visser (1988) en Visser & Kleijnen (1991) aangeven, hangen in dit
onderzoek de oordelen over de behandeling ook samen met die over het welbevinden.
Genoemde auteurs rapporteren echter over somatische patignten. De resultaten van deze
studie maken duidelijk dat psychiawrische patiénten zich op dit aspect van somatische
patiénten kunnen onderscheiden.

Duidelijk werd in elk geval dat hier de emnst van de depressie het oordeel over ECT bij de
patiénten in belangrijke mate heeft gekleurd.

Inviped van psychologische processen

Verwachtingen vooraf kunnen het oordeel achteraf beinvioeden (zie 0.a. Batalden, e.a., 1988;
Vuori, 1991; Wierenga & van Raaij, 1987; Zeithaml, ¢.2., 1988). Alhoewel enkele patiénten
melding maakien van een tegenvallend behandelresultaat, bleek ook in dit onderzoek dat,
¢r was sprake van een geringe samenhang, het oordeel achteraf inderdaad positiever was
naarmate de verwachtingen vooraf positiever waren. Beide oordelen hingen echter ook samen
met de ernst van de depressie: naarmate het beter ging waren de oordelen voor- en achteraf
gunstiger. Het Is mogelijk dat bij een aantal pati€nten sprake was van cognitieve dissonantie-
reductie (Festinger, 1957): na zelf in een behandeling te hebben toegestemd geeft het cen
ongewenst gevoel als het resultaat achteraf tegenvait.

Patiénten die positief over ECT oordeelden doen dat vrijwel zonder uvitzondering ook over
hun welbevinden. Andersom gold dit niet: patiénten konden positief over hun welbevinden
oordelen terwijl het oordeel over ECT negatief of neutraal was. In onze studie bleek dus niet
dat de pati®nten met wie het slecht gaat, dit slechte resultaat toeschreven aan de behandeling
(zie b.v. de beschrijving van atiributiefenomenen van Hofiman, 1978), hier gemeten met
negatieve oordelen over ECT. De inviced van attributieprocessen kon hier niet worden
aangetoond.
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Inviped var behandelingsaspecten

Diverse aspecten die onvermijdelilk met ECT samenhangen, spelen een grote rol bij de
pati€nten die niet positief over de behandeling cordeelden. Deze waren zowel van procedurele
als van relationele aard. Over de relationele kenmerken oordeclde ongeveer 70% positief.
Dit percentage is - zeker als rekening wordt gehouden met de emst van de depressie - in
overeenstemming met andere tevredenheidsonderzocken. Over de procedurele kenmerken
(narcose, voorbereiding) oordeclde echter slechts 20-30% positief en 25-40% zelfs negatief.
De oordelen over de relationele kenmerken bleken zich als groep op een andere dimensie
af te spelen dan die over de procedurele kenmerken. Binnen de relationele aspecten bleek
met name de peleving van het contact met de arts een belangrijke factor. Dit ondersteunt
de bevindingen van Bensing {1991a,b) dat bij de beoordeling van huisartsconsulten de
affectieve kwaliteiten van de arts zwazar wogen. Ook door Van den Hoofdakker e.a. (1950)
werd er op gewezen dat in goede behandelrelaties binnen de psychiatrie niet zozeer de
therapeutische methode als wel persoonlijke kwaliteiten van de behandelaar een rol spelen.
Wat de cordelen van de refationele aspecten zeggen over het oordeel over de behandeling
als zodanig is onduidelijk. Volgens onder andere Pondman & Schuyt (1991}, Rijkschroeff
(1591) en Kistemaker & Visser {1992), is de relatie tussen patiént en hulpveriener
ongelijkwaardig. De patiént onderwerpt zich al dan niet (formeel) vrijwillig aan de zorgen
van een ander die over meer kennis omtrent hun toestand beschikt dan zijzelf. Te verwachten
zOu zijn dat in de oordelen van de patiénten ook sociale wenselijkheidstendenties doorklinken
(Breemhaar, 1991). In ons onderzoek is daarvan niets gebleken. Wat de patignt over zijn
oordeel over de behandelingskenmerken azn de familie liet merken bleek, doordat beide
oordelen samenhingen en niet van elkaar verschilden, niet anders te zijn dan het oordeel dat
zij zelf aangaven.

QOok al wordt de behandeling door veel patiénten als bedreigend ervaren (zie ook Malcolm,
1991}, z1j hebben zelf voor de behandeling toestemming moeten geven. Ten gevolge van
cognitieve dissonanticreductie, kan bij het toestemmen in een niet gewenste behandeling
(Calev, 1991) sprake zijn van een relatief positieve waardering van de ingreep en de dokter
die deze heeft uitgevoerd. Ondermeer daardcor, maar zeker bij de herstelde oudere patiénten
kunnen zij ook uit dankbaarheidsgevoelens (Breemhaar, e.a., 1990), het contact met de
dekter relatief hoog waarderen.

Om bovengenoemde redenen is de beoordeling van relationele aspecten gevoelig voor allerlel
onbedoelde psychelogische fenomenen en moet ervoor worden gewaakt deze oordelen te
vermengen met de evaluatie van andere behandelingsaspecten.
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Beoordeling van psychotisch depressieve patiénten

Over psychotisch depressieve patiénten werd in veel gevallen direct na afloop van ECT
positiever geoordeeld dan over de andere patiénten. Bij de eerstgenoemde groep patiénten
bleck sprake van relatief indringende effecten die direct na afloop van de behandeling door
zowel patiénten 2ls door familieleden en behandelaren werden waargenomen, kan worden
uitgesloten dat hier sprake is van veriekening van de oordelen in verband met gebrekkige
realiteitstoetsing. Dit bevestigt, op dit punt althans, de validiteit van de cordelen van
psychotisch depressieve patignten.

Psychotisch depressieve patiénten bleken er voorafgasnd aan ECT slechter aan toe te zijn
dan de niet psychotisch depressieve patiénien. Uitgaande van een relatief hoge beginscore
is eenzelfde verandering pregnanter dan als wordt vitgegaan van een gemiddelde beginscore.
Een met de andere patidnten vergelijkbare "eindstand”, zoals hier werd gevonden, duidt op
zich dus een relatief grotere vooruitgang. Qok de percentuele vooruitgang bij de psychotisch
depressieve patinten was groter dan die bij de andere groep. Het gegeven dat na drie
maznden de verschillen tussen psychotisch depressieve en de andere patiénten weer
verdwenen waren, duidt er niet op dat bij de psychotisch depressieve patiénten sprake was
van een grotere terugval.

Op grond van deze bevindingen pleiten wij hier voor de verklaring dat het onmiddellijke
effect van ECT voor deze groep zeer pregnant was en dat het contrastkarakter van dit effect
zZich op termijn min of meer heeft afgeviakt.

7.5 Slotbeschouwingen

Bij evaivatie-onderzocken wordt vaak uitgegaan van de behandelingsuitkomsr. Berwick (1988)
heeft in dit kader zelfs gewezen op het gevaar van de "tyranny of ouicome": er wordt
volgens hem te vaak aan voorbijgegaan dat er ook andere aspecten spelen dan de uitkomst,
Voor patienten zijn ock de uitvoering van de behandeling, de sfeer, de aandacht en
bejegening belangrijk.

Wij zouden willen stellen dat in het algemeen de afwijking van het optimum zo klein
mogeliik moet worden gehouden. In samenhang met de "zone of indifference” (Brown &
Swartz, 1989) zou dat naar onze resultaten vertazld betekenen dat negatief/neutrale oordelen
over specificke aspecten van ECT valide signalen zijn voor een of meer knelpunten in de
toepassing. Positieve opvattingen geven aan dat er geen aanleiding is tot eventueel ingrijpen.
De beoordelaars zijn het daarover overigens meestal wel eens.
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Bij patienten-feed back zou men zich moeten concentreren op de negatieve of neutrale
ocrdelen, ofwel ontevredenheid (Bensing, 1991b). Door op ontevredenheid te letten blijven
de niet differenti€rende positieve aspecten {zoals de verwarring tussen de beleving van de
relationele aspecten en de tevredenheid over een behandeling) buiten beschouwing. Voorts
zou men zich moeten afvragen of de redenen van die ontevredenheid te maken hebben met
de wijze waarop de behandeling is uitgevoerd (zie ook Bensing, 1991; Vuori, 1991).

Uit het voorgaande zal duidelijk zijn dat wii van oordeel zijn dat tevredenheidscordelen zich
niet goed lenen voor kwaliteitsmering. Voor het vaststellen van het "absolute” kwaliteits-
niveau op een bepazld moment zijn expliciete en genormeerde, maar ook betrouwbare en
valide maatstaven ncodzakelijk. Die zijn echter op hun beurt onderhevig aan veranderende
normen over wat "goed” is. Geregelde feed back over de uitvoering van de hulpverlening,
goed luisteren naar de ervaringen van degenen die geholpen moeten worden, kan een grote
impuls zijn voor het eerder gepropageerde continue proces van kwaliteitszorg.

Meer inzicht in de oordeels- en informatieverwerkings-processen is - vooral in het licht van
de komende Wet op de Behandelingsovereenkomst en de BOPZ - essenticel. Van patinten
wordt binnenkort verwacht dat zij kunnen beslissen of zij een aangeboden behandeling wel
of niet wensen te ondergaan.

De mogelijke functie van familieleden in de informatie-overdracht in het kader vaa de
informed consent-procedure is althans by ECT nog onderbelicht. Daarbij kan worden
gewezen op de mogelijke functie van intermediair tussen patiént en arts. Elders is al gewezen
op problemen die in de informatie-overdracht tussen pati€nten en artsen kunnen optreden
(Koster, 1992). Opnieuw binnen het kader van de komende Wet op de Behandelings-
overeenkomst moeten informatieverstrekking, -verwerking en -opslag goed op elkaar worden
afgestemd. Daarb]] moet zo nodig een beroep kunnen worden gedaan op de familie van de
patignt.

In onze studie stonden in feite tevredenheidscordelen centraal. Daarbinnen namen de oordelen
van de patisnten een belangrijke plaats in. Onderzoek naar patintensatisfactie vraagt om een
aantal preciseringen, bijvoorbeeld: wat zegt de tevredenheid van de patiént over de kwaliteit
van een behandeling en moet tevredenheid het doel van de behandeling zijn. Bijj satisfactie-
onderzoek zijn enkele vitgangspunten van belang die op basis van deze studie kunnen worden
verdedigd:
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De evaluatie van een behandeling - ook al wordt daar niet direct naar gevraagd -
dient te maken te hebben met de kwaliteit ervan. Patiénten die over bepazide
aspecten van de hulpverlening ontevreden zijn, geven een signaal voor knelpunten
in de hulpverlening.

Kwaliteitshewaking dient in principe een continu proces te zijn waarbij het streven
naar optimale zorg centraal staat. Oordelen van patiSnten kunnen in dat kader
worden opgevat als "feed back”.

De evalvatie van een behandeling dient niet alleen betrekking ie hebben op de
technische toepassing en de effectiviteit; de beleving van de behandeling door de
patiént is ook een duidelijk aspect in dit kader, waarbij het omgekeerde echter ook
geldt: de evaluatie van een behandeling dient met vitsluitend betrekking te hebben
op de beleving van de behandeling door een patiént.

De cordelen van de patinten dienen te worden opgevat als valide evaluatiemaatstaf,
Bij kwaliteitsbewaldng dient men zich te concentreren op ontevredenheid en de
redenen daarvan.
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SAMENVATTING

In dit zeven hoofdstukken tellende proefschrift wordt beschreven hoe drie bij de behandeling
met elektroconvulsie-therapie (ECT) betrokken beoordelaarscategorieén (pati®nten,
familieleden en behandelaren) over ECT hebben gecordeeld. Daarbij is nagegaan of de
invalshoeken, die daarbij door deze beoordelaars worden gehanteerd, met elkaar
OVEereenstemmen.

Hoofdstuk 1: Inleiding

In dit hoofdstuk wordt een door de Geneeskundige Inspectie voor de Geestelijke
Volksgezondheid (GIGV)} uitgevoerde inventarisatie van meningen en ervaringen met ECT
beschreven die voor dit proefschrift de basis vormt. De belangrijkste aanleiding voor die
inventarisatie lag in discussies over de ethische en medische aanvaardbaarheid van ECT als
behandelmethode en het ontbreken van gegevens over de ervaringen van de patiénten zelf.
De resultaten zijn gepubliceerd in 1991 (GIGV, 1991). De auteur van dit proefschrift was
als onderzoeker betrokken bij veomoemde inventarisatie.

Dit proefschrift bevat de resultaten van nadere analyses van dat onderzocksmateriaal. Deze
analyses hebben tot doel na te gaan in hoeverre de drie beoordelaarscategorieén in hun
oordelen en ervaringen met elkaar en met de ernst van de depressie van de patignt
samenhangen.

Verder wordt beknopt beschreven wat ECT inhoudt en welke pati€nten in Nederland voor
ECT in aanmerking komen: over het algemeen ernstig depressieve patidnten bi wie
voorgaande behandelingen in de meeste gevallen niet hielpen.

Hoofdstuk 2: Literatuur

In dit hoofdstuk komt als eerste het belang van de verschillende gezichtspunten van waaruit
een behandeling kan worden beoordeeld aan de orde. Geput wordt uit Hteratuur over de
somatische en geestelijke gezondheidszorg en de marketing-research. Daarbij blijken voora!
pati®nten en behandelaren onderzocht te zijn. De literatuur overziende wordt geconcludesrd
dat deze invaishoeken verschiliend van elkaar zijn maar elkaar kunnen aznvullen.
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verschijningsvormen, differentiaal-diagnostische problemen en behandelmogelijkheden worden
besproken. Bij depressieve patiénten blijken ten gevelge van de depressie de opvattingen over
en beoordelingen van de hen omringende werkelijkheid ernstig te kunnen worden beinvloed.
Om die reden wordt voorts aandacht besteed aan literatuur over het oordelen door pati€nten.
Beschreven wordt dat pas de laatste jaren informatie over het oordelen door patiénten in de
geestelijke gezondheidszorg (GGZ) is gekomen. Voor een deel kunnen de al sedert langere
tijd beschreven bevindingen uit de somatiek echter ook worden toegepast op de psychiatrie.
Een van de parallellen met patienten uit de somatische gezondheidszorg is bijvoorbeeld dat
ook in de GGZ de meeste (d.w.z. 80% of meer) patiénten tevreden zijn over hun behandeling
(Harteloh e.a., 1992; Vuori, 1991). Omdat dit percentage bijzonder hoog is is nader
onderzock van de validiteit (Lemmens & Donker, 1990; Baker, 1991) van die oordelen
onmisbaar, wil men de cordelen op hun waarde kunnen schatten.

Uit de literatuur over het cordelen van patiénten wordt verder duidelijk dat de ervaren relatie
met hulpverleners bij het uitspreken van tevredenheid over de behandeling een essentigle rol
blijk: te spelen. Tevredenheid hangt samen met het oordeel over de behandelingsuitkomst,
maar ook met het ervaren welbevinden (hetgeen niet hetzelfde behoeft te zijn).

Uit de literatuur over evaluaties van ECT blijkt dat de bij het beschrijven van klinische
effecten gehanteerde instrumenten en critenia variéren en dat deze bovendien vaak slecht zijn
geoperationaliseerd. Beoordelingen van patiénten over ECT zijn betrekkelijk zeldzaam.
Vooral Klachten over bijwerkingen van ECT in relatie tot kKlinisch waarneembare stoornissen,
ziin onderwerp van studie geweest. Subjectief beleefde bijwerkingen werden daarbij klinisch
vazak niet aangetoond, of het omgekeerde. Bovendien blijkt de ernst van de depressie bij het
beoordelen van het geheugen een rol te spelen. De studies tonen verder azn dat voor
pati€nten enkele kenmerken, die met ECT samenhangen (zoals het ondergaan van narcose
en het behandeld worden met elektriciteit), niet hoog worden gewaardeerd. Verder is
aandacht besteed aan globale tevredenheidsoordelen, die ook in samenhang worden gezien
met psychelogische processen, zeals attributie.

In de literatuur is aan oordelen van familieleden nauwelijks aandacht besteed. Onderzoek
waarin oordelen van verschillende beoordelaarscategoriegn in hun onderlinge samenhang ziin
beschreven, is evenmin beschikbaar. In dit onderzoek worden de oordelen gezamenlijk
onderzocht omn daarmee onder meer inzicht te krijgen in het oordelen door patiénten die ECT
ondergaan.

Het hoofdstuk wordt afgesloten met een beschrijving van literatuur over onderzoek naar de
relatie tevredenheid en kwaliteit. Daarin wordt aangegeven hoe gecompliceerd deze relatie
Hgt.
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Hoofdstuk 3: Onderzoeksmethode

In dit hoofdstuk wordt uiteengezet hoe met gebruikmaking van semi-gestructureerde
interviews informatie is verzameld bij patiénien, familieleden en behandelend psychiaters,
Gevraagd is naar oordelen over allerlei aspecten van ECT en het functioneren van de patiént.
Bovendien is middels een HRSD-interview de emst van de depressie vastgesteld. Infor-
matieverzameling, inclusief het HRSD-interview, vond plazts op drie momenten: (1) viak
voor de ECT-kuur, (2} viak na begindiging van de ECT-kuur en (3) drie maanden later. De
onderwerpen, die in de gesprekken aan de orde kwamen, zijn later gekwantificeerd en naar
chronoclogie ondergebracht in enkele inhoudelijke rubrieken: opvattingen over ECT voordat
de behandeling plaatsvond, opvattingen over ECT en over het functioneren van de patiént
direct na afloop en opvattingen over dezelfde onderwerpen drie maanden later.

Hoofdstuk 4: Onderzoekspopulatie

Hierin wordt een uitvoerige beschrijving gegeven van de beleving van de ziekie door de
patienten en hun familieleden afzonderlijk en van de omschrijving deor beiden van wat het
meest belastende problemen van de patignt was. Ock wordt beschreven in hoeverre volgens
behandelaren en statusinformatie sprake was van psychotische- versus niet-psychotische
depressies,

Hoofdstuk 5: Resultaten Afzonderlifk

Dit hoofdstuk bevat de resultaten zoals deze verkregen zijn van de informatiebronnen (drie
beoordelaarscategorieén en de ernst van de depressie) onathankeliik van elkaar. De
belangrijkste resultaten waren de volgende.

De verwachtingen van de patiénten manifesteren zich voomamelijk in de extreme
antwoordcategoriegn (positief of negatief, nauwelijks neutraal). Alleen bij de vraag naar de
mate waarin tegen de behandeling werd opgezien werd daarentegen ook van de midden-
categorie gebruik gemaakt. Patignten die niet tegen de behandeling opzagen, verwachtten
er meer van; pati€nten die wel tegen de behandeling opzagen, verwachtten er minder van.
Als patiénten tegen de behandeling opzagen, hield dat verband met angst {angst voor de
narcose of om dood te gaan of een niet nader gaspecificeerde angst).

De verwachtingen van de familieleden waren gevarieerd. In de meeste gevallen stond de
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familie niet negatief tegenover ECT zoals bleek uit hun opvattingen over het eventueel voor
zichzelf instemmen met ECT: ruim een-derde van hen zou toestemming geven; bijna twee-
derde zou die toestemming pas geven als er echt geen andere mogelijkheden meer waren,
Behandelaren indiceerden ECT (conform richtlijnen over dit punt) relatief laat in het
behandeltraject, waarbij zij bij de helft van de patiénten een duurzaam effect beoogden. Bij
patiénten, bij wie een duurzame verbetering werd beoogd, was het volgens de behandelaren
relatief vaak mogelifk de behandeling met een "goed" resultaat te bedindigen.

De meningen van patiénien over ECT waren na afloop verdeeld; 28% oordeclde positief en
19% zeer positief over hun ervaring met ECT. Patinten die tevoren positieve verwachtingen
van ECT koesterden, bleken na afloop van ECT nog positiever over ECT te denken dan voor
die tijd. Overigens waren de patinten over de bijdrage, die ECT had geleverd aan de
vermindering van het belangrijkste probleem, in het zlgemeen positiever dan over de
behandeling zelf. Een negatief oordeel over ECT ging vaak gepaard met een negatieve
beoordeling van procedurele aspecten die met de behandeling samenhingen (voorbereiding
op de ECT-toepassing, het ondergaan van de narcose, het weer uit de narcose wakker
worden). Behandelingsaspecten die meer relationele aspecten betroffen (de opvang na afloop
van de narcose, de contacten met respectievelijk aris, verpleegkundige en - in iets mindere
mate - met mede-patiénten) werden meestal positief beocordeeld. Van de familieleden
oordeelde 43% zeer positief en 18% positief, tegenover 21% negatief over de mate waarin
ECT had geholpen. Bij de familieleden werden geen samenhangen gevonden van deze
oordelen met verwachtingen en attitude tegenover ECT. Van de behandelaren oordeelde 47 %
zeer positief en 40% positief over het effect.

Direct na afloop van ECT oordeelde twee-derde van de pati€nten positief over zijn eigen
conditie. Als gevrzagd werd naar de hinder van het zwaarste probleem was men echter
minder positief. Het oordeel over de conditie hing in geringe mate samen met het cordeel
over ECT. Een positief oordeel over ECT impliceerde voor vrijwel alle patiénten dat zij ook
positief over hun conditie oordeelden. Andersom gold dit niet. Multivariate vergelijking
tussen de oordelen over ECT, de conditie, de last van het belangrijkste prebleem en de
bijdrage van ECT dazaraan, wees uit dat beide laatsigenoemde onderwerpen het meest
samenhingen. Het cordeel over ECT vertoont binnen dat totaal weinig overeenstemming met
het oordee] over de conditie.

Van de familieleden oordeelt direct na afloop van ECT drie-kwart positief over de conditie
van de patiént. Als naar de hinder van het belangrifkste probleem werd gevraagd, cordeelden
ook zij minder positief. De verhouding tussen het globale cordeel over de conditie en dat
over de hinder van het probleem geeft hetzelfde beeld als dat van de pati€nten.

Voigens de behandelaren kon in ruim de helft van de gevallen de behandeling met een goed
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resultaat worden afgesloten. Wat betreft de symptomen namen zij de meeste vooruitgang
waar in belangstelling en stemming van de patiént. De behandelaren beoordeelden de
effectiviteit van ECT en de toestand waarin de patiént verkeerde toen de behandeling werd
begindigd op vergelijkbare wijze; het relatieve aandeel van ECT binnen de behandelings-
voorgeschiedenis werd hier tamelijk onafhankelijk van beoordeeld.

De ERSD-metingen wijzen uit dat de depressie na afloop van ECT ten opzichte van véér
ECT aanzienlijk was verminderd. Voor ECT was deze gemiddeld 26.8 (sd. 7.4), direct na
afloop 15.4 (sd. 10.2) en na drie maanden ook 15.4 (sd. 9). De gemiddelde ermst van de
depressie was en bleef dus ook in de periode na ECT lager dan voor ECT. Direct na aflocp
van de ECT-kuur was er geen samenhang tussen de beginscore en de percentuele
vooruitgang. Na drie maanden waren het echter de patiénten met de hoogste beginscore die
percentueel het meest waren vooruitgegaan.

In de follow up-termijn van drie maanden bieken de oordelen zich nauwelijks te wijzigen.
Dit duidt erop dat de opvattingen over ECT en de condite, aismede de HRSD-scores van
direct n2 afloop van de behandeling tamelijk stabiel waren.

In het algemeen vormden de psychotisch depressieve patiBnten ten opzichte van de niet-
psychotisch depressieve pati€énten een bijzondere groep. Psychotisch depressieve pati€nten
verwachtten tevoren minder van ECT dan de niet-psychotisch depressieve patiénten. Na
afloop van ECT oordeelden beide groepen pati€nten echter niet verschillend over de
behandeling. Wel oordeelden psychotisch depressieve patiénten na afloop positever over hun
conditie dan de niet-psychotisch depressieve patiénten.

In de oordelen van de familieleden werd voorafgaande aan de behandeling tussen beide
groepen patidnten geen verschil in verwachtingen ten aanzien van ECT gevonden. Achteraf
cordeelden familieleden van psychotisch depressieve patiénten positiever over het effect van
ECT dan die van niet-psychotisch-depressieve patiénten. Eenzelfde verschil tussen beidé
diagnosegroepen werd bij de beoordeling van de conditie waargenomen.

In de oordelen van de behandelaren werd tussen beide groepen geen verschil in therapeutische
overwegingen aangetroffen. Wel kon volgens de behandelaren bij psychotisch depressieve
patiénten de behandeling vaker in een goede conditie worden begindigd dan bij de niet-
psychotisch depressieve patiénten. Ook over het effect van ECT bij psychotisch depressieve
patiénten werd positiever geoordeeld dan bij de niet-psychotisch depressieve patiénten.
Voor zover verschilien werden geconstateerd, waren deze na drie maanden verdwenen.
Daar alle drie beoordelaarscategorieén direct na afloop van ECT over de conditiec van
psychotisch depressieve patiénten posiiiever ocordeelden dan over de conditie van de niet-
psychotisch depressieve patiénten wordt verondersteld dat er een verandering heeft
plaatsgevonden, die zodanig is dat hierdoor de oordelen kennelijk in gelijke richting zijn
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beinvioed. Vermoedelijk is de vermindering van symptomen, zoals angst, retardatie en deper-
sonalisatie voor alle betrokkenen de meest in het oog springende aspecten van de depressie.
De psychotisch depressieve groep had hogere beginscores op de HRSD en ging in hetzelfde
tijdshestek percentueel meer vooruit dan de niet-psychotisch depressieve patiénten. Hun
scores na ECT verschilden niet van die van de niet-psychotisch depressieve patiénten.
Evenmin bleken zij na verloop van tijd sterker dan de niet-psychotisch depressieve groep
terug te vallen. De groep psychotisch depressieve patiénten bleek derhalve volgens de HRSD-
gegevens in hetzelfde tijdsbestek sneller en meer van ECT te profiteren dan de niet-
psychotisch depressieve patiénten. Ock deze samenhangen met diagnostische kenmerken
waren na drie maanden verdwenen.

Hoofdstuk 6: Overeenkomsten en Verschillen

Tussen de pati®nten en hun familicleden bleek in de verwachtingen voorafgaand aan ECT
geen overeenstemming te bestaan. Door de patiénten bleck meer van ECT te worden
verwacht respectievelijk er minder tegen te worden opgezien naarmate de depressic minder
was. Bi de familie blijkt daarentegen een omgekeerde samenhang met de ernst van de
depressie te bestaan: zij verwachtten meer van ECT naarmate de depressie ernstiger was.
Bij de behandelaren blijkt geen samenhang te bestaan tussen therapeutische overwegingen
en de ernst van de depressie.

Na afloop van ECT blijkt dat binnen de vier informatiebronnen {drie beoordelaarscategoriesn
en de HRSD-informatie) de oordelen van de patiSnten samenhangen met de HRSD terwijl
de cordelen van de familieleden overeenstemmen met die van de behandelaren: bij patiénten
werd het cordeel over ECT in relatief sterke mate bepaald door de emst van de depressie,
terwijl de samenhang daarmee bij de andere beoordelaars beduidend minder was. Toetsing
wees uit dat de beocordeling van ECT door de patiénten minder gunstig was dan door de
andere beoordelaars.

Over de conditie verschilden de beoordelaarscategoriegn onderling niet van mening. Daaruit
wordt geconcludeerd dat de patignten valide informanten zijn over hun eigen toestand.
Overigens hangen ook wat dit punt betreft de cordelen van de patiénten samen met de ernst
van de depressie, terwijl cok de oordelen van familicleden en behandelaren onderling
vergelijkbaar waren.

De relaties tussen de oordelen van de familie en die van de pati€nten kunnen voor een
belangrijk deel worden verklaard uit de relatie die elk van hen heeft met de emnst van de
depressie of met de oordelen van de behandelaar. Na drie maanden blijkt er geen

136



Samenvatting

overeensiemming ie bestaan tussen het oordeel over ECT van de patiénten en het oordeel
over het aandee! van ECT in de behandeling van de familie. De familieleden lijken zich bij
de beoordeling van de conditie in belangrijke mate te hebben laten leiden door wat de
behandelaar daarvan vond of erover zei. Overigens blijken de patiénten en hun familieleden
het zowel direct na afloop van ECT als drie maanden later, met elkaar eens te zijn over de
last van het zwaarste probleem van de patiént en de bijdrage van ECT aan de vermindering
daarvan. Hoe concreter het onderwerp van beoordeling, hoe groter de oversenstemming.
De follow up-informatie voegt aan de informatie van direct na afloop van ECT weinig toe
waar het afzonderlijke beoordelingen betreft. De bovenbeschreven relaties tussen patiénten
en hun familieleden lijken echter de moeite van nader onderzoek waard. Qok blijkt, zoals
eerder reeds werd opgemerkt, de aanvankelijke opvallende verbetering bij psychotisch
depressieve patiénten, na drie maanden verbleekt te zijn.

Hoofdstuk 7: Slotbeschouwingen

In dit hoofdstuk worden de resultaten in een ruimer kader besproken. Begonnen wordt met
enkele overwegingen betreffende de gekozen onderzoeksopzet, de analysemethoden en hoe
om te gaan met de uitvallers uit het onderzoek.

Het in de literatuur beschreven belang van het feit dat pati€nten anders tegen hun behandeling
kunnen aarkijken dan andere betrokkenen (Brown & Swartz, 1990; Smith & Armstrong,
1989) wordt door de onderzoeksgegevens bevestigd. Ook in deze studie bijjkt dat patidnten
en andere beoordelaarscategoriegn vanuit verschillende gezichtshoeken oordelen. Dit kwam
met name naar voren bij de beoordeling van ECT. De patignten listen zich daarbij in sterke
mate leiden door hun beleving van diverse procedurele aspecten van de behandeling. Deze
bevindingen geven ondersteuning zan de opvattingen van Zeithaml e.a. (1988), die stelt dat
kwaliteit veor patiénten iets is dat wordt beleefd in plaats van dat het op afstand wordt
besordeeld. Dat familieleden en behandelaren onderling relatief sterke samenhingen, wordt
voormamelijk toegeschreven aan het feit dat beiden gemeenschappelijk hebben dat zij "van
buiten af” toekijken. Daarbij lijken zowel pati€nten als familieleden zich in hun oordeel in
sterke mate te laten leiden door wat de arts zegt of vindt (Rijkschroeff, 1991).

Bij de overwegingen, die de artsen tot toepassing van ECT deden besluiten, bieek de emst
van de depressie nauwelijks een rol te spelen. Een en ander kan verklaard worden door het
feit dat bij alle patiénten, vrijwel zonder vitzondering, niet alleen sprake was van een ernstige
toestand maar ook van een zonder resultaat behandeld zijn. Volgens de richilijnen met
betrekking tot het indicatiegebied mag ECT pas worden geindiceerd bij gebleken therapiere-
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sistentie. De meest plausibele verklaring lijkt te zijn dat de behandelingsvoorgeschiedenis
bij de indicatestelling van doorslaggevende betekenis was. Gegeven een bepaalde ondergrens
staat de ernst van de depressie daarbij "buiten kijf”.

In de gevallen dat een duurzame verbetering realistisch werd geacht, werd relatief vaak de
behandeling ock met een “"goed" resultaat beéindigd. Bovendien werd b3j follow up een
zwakke, maar significante, samenhang tussen de oogmerken en de HRSD-score aangetroffen.
Blijkbaar was in die gevallen sprake van een uitgesteld effect, want het was direct na aflcop
nog niet op de HRSD zichtbaar,

Over de cordelen van de pati€nten wordt geconcludeerd dat deze, naarmate de beoordeelde
aspecten concreter zijn, deze genuanceerder en ook meer in overeenstemming met de familie
zijn. Op grond van deze bevinding wordt er daarom voor gepleit om bij satisfactiemetingen
meer gebruik te maken van concrete vragen.

Ondanks dat enkele patiénten melding maakien van een tegenvaliend behandelresultaat vonden
wij geen systematische samenhang met de verwachtingen vooraf (zie b.v. Hareloh, e.a.,
1992; Veori, 1561). '

Op vragen, die op relatonele aspecten betreklang hebben, wordt weinig gedifferentieerd
geantwoord. Daarom lijken dergelijke vragen bij evaluatie-onderzoek minder goed bruikbaar
te zijn. Gepleit wordt te zoeken naar mogelijke redenen van ontevredenheid, zedat de
zorgverlening op grond daarvan beoordeeld en geoptimaliseerd kan (blijven) worden. Door
het onderzoek te richten op redenen van ontevredenheid kan tevens verwarring tussen de
positief vertekenende relatie-aspecten en behandelevaluaties in belangrijke mate worden
voorkémen.

Over het algemeen bleken de pati€nten goed in stzat hun opvattingen over hun conditie
kenbaar te maken. Daarbij blijkt geen sprake van een sysiematisch vertekenende invioed door
het ziektebeeld van de patiént, getuige de overeensternming tussen de patiénten en de andere
beoordelaarscategoriesn,

De evaluatie van ECT na drle maanden levert bij de pati@nten geen valide informatie op,
omdat deze op dat moment in grote mate door de ernst van de depressie wordt gekleurd.
In de periode na afloop zullen bovendien zich allerlei onbedoelde invioeden voordoen
waardoor het "object” ECT, ook voor de andere beoordelaars, niet meer goed in beeld kan
zijn. Het is bij het gebruik van follow up aan te beveler zich op voorhand te realiseren met
welk pogmerk een vervolgmeting wordt aangewend. Bij het evalueren van een behandeling
als ECT Lijkt deze - ook al zou het onderzoek als effect-onderzoek zijn opgezet - minder
geschikt. Niet alleen de invioed van het geheugen kan een rol spelen, ook latere (succesvolle)
behandelingen kunnen de toeschrijving van effecten aan de beocrdeclde behandeling ver-
tekenen. Bovendien zijn enkele kenmerken van ECT hierbij van belang.
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Over ECT moeten enkele specificke opmerkingen worden gemaakt. Het is een ingreep,
waarvan de effecten snel zichtbaar worden, die in veel gevallen in vrij acute of extreme
omstandigheden wordt aangewend en waarmee bovendien niet wordt beoogd om fundamentele
veranderingen in de perscon van de patiént te bewerkstelligen. Het is dikwijls noodzakelijk
de behandeling ma afloop met andere therapeutische middelen voort te zetten. Eventuele
effecten kunnen derhaive niet lang uitsluitend aan de behandeling met ECT worden
toegeschreven. De behandeling biedt wel vaak (weer) een “"opening” voor andere
behandelingen.

Om die redenen moeten in het kader van de evaluatie van een behandeling als ECT enkele
kanttekeningen worden geplaatst bij het gebruiken van cordelen. Opnicsuw wordt ervoor
gepleit om bij de evaluatie van ECT (of vergelijkbare behandelmethodes) zich te baseren op
specifieke patiénteninformatie betreffende hun ervaring met bepaalde aspecten of de last van
de problemen gecombineerd met vitkomstevaluaties.

Het hoofdstuk wordt afgesloten met enkele opmerkingen over de relatie kwaliteit en
tevredenheid. Daarbij komt de bijdrage aan de orde die in het kader van kwalitejtsbewaking
van patiénten-feed back mag worden verwacht. Geconcludeerd wordt dat patint-evaluaties
geen goede maatstaf kunnen zijn voor kwaliteitsmering. Kwaliteit is iets dat patinten niet
zozeer observeren als wel iets dat zi) beleven (Zeithaml, 1988). Wij ziin van mening dat deze
beleving een integraal onderdeel van kwaliteitsbewaking moet uitmaken. De prescriptieve
(Hartetoh & Casparie, 1591), of normatieve kwaliteit van een behandeling moet evenwel door
de beroepsbeoefenaren zelf worden gewaarborgd. Dit is echter weliswaar ezn noodzakelijke
doch geen voldoende voorwaarde voor goede zorg.

Bij grote overeenstemming over een toestand is het plausibel te veronderstellen dat er niet
alleen overeenstemming is over de aspecten waaraan die toestand wordt afgemeten maar ook
van de gezichtspunten die daarbij een rol spelen. Daarbij kan bij ECT-patiénten sprake zijn
van gen contrast-effect ten opzichte van de toestand vodr ECT. Bij neutrale en negatieve
cordelen blijken zich de verschillen in gezichtspunten het sterkste te manifesteren, daarbij
blijkt van een gemeenschappelijk waameembaar contrast-effect geen sprake te zijn. Waar
neutraal werd geoordeeld kon dat bijvoorbeeld voor de respectieve beoordelaarscategoriegn
of individuele beoordelaars verwijzen naar verschillende omstandigheden. Voor de een
verwees dat oordeel naar een "niet weten" of "geen oordeel hebben" of eigenlijk naar
"negatief™; voor een ander naar een categorie die echt tussen negatief en positief in ligt. Ook
is mogelijk dat de categorie weliswaar eenduidig is, maar dat de beoordelaars op
verschillende factoren letten. Om die redenen moet de categorie "neutraal” voor evaluatie-
doeleinden minder geschikt worden geacht.
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EXTENDED SUMMARY

I. General introduction

In 1585 the Duich Public Mental Health Inspectorate (Dutch abbreviation: GIGV)
initiated an inguiry into patients’ experiences with and opinjons of electroconvulsive
therapy (ECT). The inquiry was motivated by discussions about the therapeutic and
ethical aspects of this treatment method. However, till then the opinions of the patients
had hardly been examined. Besides patients’ opinions data were gathered from the
treating psychiatrists and close relatives of the patients. Interviews were held at different
times: just before treatment, just after termination of treatment and three menths after
termination. The first analysis of the data is presented in GIGV (1%891).

The main purpose cof the present thesis is the study of the wsefulness and characteristic
features of patients” opinions of the therapy. The information to be presented in this
thesis is based on secondary analyses of the data from the GIGV-inquiry.

In Holland, ECT can only be applied under special conditions. The most important ones
are the indication area (endogenous depressive syndrome with psychotic features) and
that the depression be resistant to previously applied therapy (in this case ECT would be
a last resort). The patient must give written consent to the treatment too. ECT can also
be applied as an uitimate resort in a life threatening situation. About 70-80 patients a
year receive the treatment (GIGV, 1586 - 1950). The freguency is low compared to
other countries (GIGV, 1991). This can be explained by differences in the indication
area (e.g. in Holland schizophrenia is not included) and the comdition of therapy
resistance. Non-response to therapy in the case of refractory depression is defined in
terms of the pharmaco- and psychotherapeutic treatments previously attempted (see
Nolen, 1986).

Characteristic features of ECT

ECT is a treatment method which includes the provocation of an epileptic seizure. This
has therapeutic effects on the depression in certain cases. The seizure is provoked by
means of an electric current which is passed between two electrodes that have been
attached to the patient’s head. It is often accompanied by severe muscle reactions, which
may have serious consequences, for instance fractures. Muscle relaxants are used to
prevent these reactions, and because of the muscle relaxants and artificial respiration the
treatment must be applied under narcosis. The application takes about 10 minutes
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altogether; the seizure itself lasts a few seconds. The treatment is repeaied two or thres
times a week up 10 a total of 12 weatments in most cases. This means a course will take
from four to eight weeks.

Because of the narcosis the patient has to fast for several hours before the treatment.
Afterwards he may feel a little dizzy, and briefly suffer from headache and forgetfulness.

2. Literature

The literature used when preparing this study dealt with the relevance of different frames
of reference by different categories of treatment evaluators; the phenomenon of depres-
sion; the characteristics of patients as evaluators; and evaluations of ECT. These will be
summarized below.

The possible differences between frames of reference are relevant because of their
consequences for judgements of the quality of care. Many authors have described the
differences between patients’ and professionals’ opinions about the quality of care. They
have conciuded that not only do the judgements themselves differ between these
categories of evaluators, but also the aspects which are considered important.
Donabedian (1980) isolates three different aspects in the quality of care: the science of
care, the art of care and the amenities of care. Patients are the best evaluators of the art
and often the sole judge of the amenities (Vuori, 1991). Zeithaml er al. (1988) propose
that for patients quality is not something which they observe but rather something which
they experience. Harteloh and Casparie (1991) distinguish between the descriptive
aspects of quality and its prescriptive aspects. In our opinion the descriptive aspects are
patient concerns; the prescriptive (normative) aspects are the concern of professionals
and the government. Vuori (1991) states that quality is no longer solely a matter of
professional and technical quality, but that optimal quality must meet the needs of the
patients as well.

Several categorisations of depression exist. For this thesis the classification into psych-
otic versus non-psychotic depressions (Vandereycken, er al. 1990} is the most important
one, Depression is described by Van den Hoofdakker, e.a. (In: Vandereycken er al
1990) as a mood disorder in which the patient suffers from continuous feelings of
sadness, despair and heopelessness. A difficult problem with depression is its differential
diagnosis. In elderly patients particularly, depression can be confused with dementia or
may be masked by various physical problems. Depressive feelings often go together with
feelings of guilt and negative cognitions: the patient sees himself, the world, the past and
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the future through dark glasses. His self esteem is extremely low, he considers himself
bad and he is convinced that this situation will never change. It is expected that the
depression itself will influence the patient’s evaluation of the therapy for it.

In the literature patients” evaluations zre mostly inquired into in terms of patient
satisfaction. Most publications, however, are concerned with somatc health care.
Bensing (1991a,b) reported on patient satisfaction in primary health care. Visser (1988},
and Visser and Kieljnen (1991), among others, reported data in which somatic inpatients
were involved. Recently some publications in the Netherlands have referred to psych-
iatric patients (Galama, 1991; Kooi and Donker, 1991; Lemmens and Donker, 1990}.
The main results from these studies are the fact that most patients {over 830%) tend to be
satisfied with their care (Harteloh er ai., 1992; Vuori, 1991), the most important aspect
being the relation with their (GP) physician (Bensing, 1991b). Satisfaction with care
correlates with the judgement of recovery. Some complications exist, however. The role
of psychological processes is unclear. The influence of atiributional processes (Fishbein
and Ajzen, 1973) must be considered, as well as the tendency o judge more positively
from feelings of gratitude (Breemhaar er al, 1990). Bierhoff (1989} stresses the
importance of "depressogeneous attribution styles”. i.e. the tendency to atiribute negative
events to imternal, stable and global factors. This style can be important for the
depressed patients who are treated with ECT.

The literature about clinical evaluations of ECT is extensive. Most publications use
clinical criteria to judge the effectiveness of ECT. These criteria, however, tend to refer
1o 2 variety of operationalisations. In most cases these operationalisations are unclear, In
many cases the authors use a score on the HDRS (Hamilton Rating Scale for Depression)
as a measure of effectiveness (Calev, er al., 1991; Kindler, er al., 1991; Nolen, 1986;
Pettinat er al., 1990). Unfortunately many versions of this scale exist, so the scores in
these studies are not easily comparzable.

Patient experiences with ECT are described by Calev er al. (18%91) and Freeman and
Kendall {1580) for instance. Calev er al. stress the importance of cognitive dissonance
reduction in patients’ evaluations. Because of the uncomfortable feeling of two conflic-
ting cognitions, in this case having given consent to a generally unpopular treatment
method, a person tries 10 change one of the cognitions in order to resolve the conflict.
By a change of attitnde in the direction of a positive evaluation this purpose is achieved.
Publications which compare patients” and others’ evaluations of ECT are scarce. Some
publications are dedicated to the (dis)agreement between patients and their physician in
assessing complications of ECT (memory loss). Subjective complaints often are not
ciinically observed. Szuba er gl. (1991) investigated patients” and families’ opinions of
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ECT and compared these evaluations with depression levels. They reported an agreement
between depression level before ECT and family expectations: the more severe the
depression level before ECT, the more satisfied the family was afterwards. Unfortunately
they did not report about (dis)agreement between these two categories of evaluators.

To sum up the literature: Ii is unclear if and how the opinions of patients, family
members and physicians resemble each other in judging ECT. It is unclear whick frames
of reference they use and whether they consider the same things in their evaluations of
ECT. It is unclear whether ECT patients are capable of judging the treatment and its

effectiveness. The research for this thesis was undertaken in an aftempt to clarify these
issues.

3. Methods

In this project the assessmenis of three categories of evaluators are investigated. These
categories are: the patient, the psychiatrist who applied ECT and a family member. The
Hamilton Depression Rating Scale was independently used to assess the level of
depression (HDRS; Hamilton, 1967). The goal of this study is to compare the judge-
ments of the three categories of evaluators used to assess ECT. The uitimate goal is to
gather information about the frames of reference they used to evaluate ECT and the
patients” functioning.

The core question was formulated as follows:

*Do the judgements of the three calegories of evaluarors resemble each other?”. Derived
questions were: "Are rthese judgements coherem: with the depression level?” and "Do
these coherences differ with time?”.

Before explaining the research sirategy 1t must be stressed that this study does not
attemnpt to measure the effects of ECT. So there is no attempt to prove that the changes
(or subjectively experienced effectiveness) are a consequence of ECT. The object of
study is not ECT itself, but rather the judgements about it.

Research design

Before designing the questionnaire we interviewed a number of physicians and psych-
iatric nurses. They were employed at the 12 clinics where ECT was practised in Holland
all of which participated in this project. They suggested areas which they felt should be
included in the investigation, and gave their preliminary reports of patient experiences.
The research design is as follows. The participants in the study were interviewed three
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times: just before treatment {T1), just after termination of treatment (within a week)
(T2), and three months later (T3). The research populztion was basically composed of all
patients to whom ECT was applied in the period April 1st 1987 il January Ist 1989, a
member of their family, and their physician.

After giving their written consent to the ECT treatment, the patients were asked for their
consent to this investigation. The patient could withdraw their consent at any time. If any
patient died or refused to cooperate any more, the data gathering for that case was
stopped immediately. In those cases where the patient was allocated a repeated ECT-
treatment during the research program this did not start a new procedure; every patient
appears only once in the cohort.

The patients, family members and physicians were visited by one of the interviewers
from the research team. We used a combination of an open-aititude and semi-structured
interview method (Visser, 1988). The reason for this combination was in the first place
so that the different groups could veluntzer the information they considered to be
important, and in the second place because the patients were very ill. Answering
structured questions appeared to be 100 much of a burden for them.

The interviews were carried out by eight trained interviewers: six psychologists, a social
psychiatric nurse and an experienced psychological assistant. All were supplied with a
list of topics and muldple-choice answers for each topic, but were requested to phrase
the questions themselves. We established a satisfying inter-rater reliability for the HIDRS-
assessments by having the interviewers independently assess a video presentaticn of a
case (Kendall’'s W=.68; p=.001).

Research population

The population under study was composed of 98 patients. Their mean age was 61 years.
The group consisted of 77 women and 21 men. Half of the patients suffered from an
endogenous depression with psychotic features (n=49). Psychotic features were absent
(n=38) or could not be traced in the status information (n=13) for the other half.
During the project 11 patients refused further participation in the project. Two patients
died. Three patients were lost for administrative reasons. We collected information from
86 relatives and 98 physicians.

Research variables

The information we asked for will be presented and explained separately for each
information source. Firstly we concentrate on the three categories of evaluators, followed
by the independent and standardized judgements by the interviewers.



Summary

Methods of analysis
Generally nonmetric analysis methods (see Siegel and Castellan, 1988) have been applied

because In most cases an ordinal level of measurement was used and sometimes the data
was not normally distributed.

4. Results

Introduction

The results are presented in two steps. Firstly we describe the opinions of the evaluators
separately as well as the HDRS-scores. The topics covered and the multiple-choice
answers are summarized in the text. We examine the judgements when seen as indepen-
dent sources of information. For the comparisons between topics or between moments of
measurement, we use Wilcoxon’s test to test differences, and Kendail’s tau-b 1o test
correlations. This part conciudes with a description of the opinions on ECT held by the
three categories of evaluators, and the HDRS.

The next step consists of explicit comparisons between the four sources. Wilcoxon's or
Mann-Whitney tests and Friedman’s two way ANOVA are used to examine differences
and Kendall’s tau-b for the examination of coherences. For muitivariate analyses we use
the PRINCAY S-technique (see Van de Geer, 1988).

Parallel results: Patients’ opinions

We have to stress that because of their condition not all patienis were able 1o participate
in the interviews. Before ECT (T1) we gathered information from 60-§7 patients,
depending on the gquestions we asked. Afterwards about 80 (T2) and abeut 65 (T3)
patients participated, respectively.

We gathered information concerning patients’ expectations about the effectiveness of
ECT and possible fear of it. Afterwards we asked the patients for their retrospective
view of ECT. Possible fear of ECT was equally distributed over the categories (a great
deal, some, no fear). Half of the patients expected a positive influence of ECT on their
functioning (m=31; 52%). Psychotic depressive patients were less optimistic in this
matter than the non-psychotic depressive patients (Z>=-2.34%; n=26+24). The expec-
tations about ECT and possible fear of it were related (tau==_28*}). Elderly patients {65
years and over; n=3%) showed more fear than the other paﬁénts (Z=-2.69%%;
n=21+46). Positive expectations correlated with a positive retrospective view of it
(tau=.25%; n=353). Immediately after ECT half of the patients assessed the ECT-
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experience as positive/very positive (n=35; 47%). One fifth of the patients were
negative about the experience (n=15; 20%). The other 24 patients (32%) judged
Indifferently. A negative evaluation of the ECT experience was related to a megative
evaluation of narcosis and the way the patents felt they were prepared for each treat-
ment. In the evaluation of ECT-features the relational aspects (attendance afterwards,
contact with the physician, with the nurse and with other patients) clustered together,
These were evaluated rather positively. The procedural aspects (e.g. preparation for
treatment, narcosis, ECT experience as such, the awakening after narcosis) received a
variety of assessments, the mode being indifferent.

Patients evalvated their own functioning as follows. Two-third of the patients (n=49;
66%) judged positively. Twenty patients judged indifferently (27%) and only five
patients negatively (7%). At T2 patients suffering from psychotic depression assessed
their own functioning more positively than patients without psychotic feawres (Z=-
2.6%*%; n=36+28). At T3 however these differences disappeared.

Patients judged more positively when the question covered global assessments of their
own functioning than when the question concemed the degree to which their main
problem constituted a burden (Z=-5.2***; n=66).

Patients who could not or would not participaie in the study at T3 appeared to judge the
ECT-experience at T2 more negatively than the patients who did participate (Z=-2.73*%;
n=18+56). So it is possible that positive patients are over- represented in the judge-
ments at T3.

Family opinions

We reached family members of 86 patients, in half of the cases the life-partner {(n=47).
In the other cases we interviewed siblings, one of the children or the parents. Before
treatment at T1 we asked for their attitude towards ECT and their expectations of the
effect of ECT on the reduction of the main problem. After ECT at T2 we asked family
opinicns about the effectiveness of ECT, its contribution to the reduction of the main
problem of the patient, the place taken by ECT within the treatment history, and the
functioning of the patient.

Most family members showed 2 cautious attitude towards ECT (n=53; 62%). Al but
two of the rest demonstrated a positive attitude (n=31; 36%). The expectations varied
between positdve (n=28; 41%), indifferent (n=29; 43%) and negative (n=11; 16%).
Attitude and expectations were unrelated.

After ECT two-thirds of the family members judged the effectiveness of ECT as (very)
positive (n=351; 61%). About a fifth of the family members judged indifferently (n=15;
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18%). The other 17 family members considered ECT ineffective (21%). Family
members of psychotic depressive patients evaluated the effect of ECT more positively
than the family members of non-psychotic depressed patients (Z=-2.4%; n=404-32).
More favourable judgements were given concerning patients’ functioning: three gquarters
of the family members considersd patients’ functioning positive (n=61; 74%), eighteen
indifferent (22%) and three negative {(4%). Family members of psychotic depressive
patients evaluated the patients’ condition more positively than those of non-psychotic
depressive patients (Z=-3.3***; n=38+31).

Twenty eight family members judged very positively /positively on the burden of the
patients’ main problem (36%), 22 judged indifferently (28%) and 28 (36%) even
negatively. Family members of elderly people were more positive about the burden of
the main problem than family members of other patients. The burden the patients” main
problem was considered less positive than their global condition (Z=-3.60%**; n=76).
Most family members judged the relative contribution of ECT as very positive/positive
compared to previous treatments(n=61; 73%). About a quarter of family members
judged indifferently (n=20; 24%). Only two family members considered the treatment to
be ineffective. At follow up (T3) almost all family members judged the relative contrib-
uiion of ECT as very positive/positive.

Family members of psychotic depressive patients were more oplimistic about both the
effectiveness of ECT and the functioning of the patients than the family members of non-
psychotic depressive patients. At T3 these differences had disappeared.

Physicians’ opinions

For every patient we contacted the physician who applied the ECT-ireatment. At T3 we
interviewed the actual therapist. Before treatment at T1 we asked about the therapeutic
effect the physician considered feasible with ECT for the patient under treatment (a
durable effect, a short alleviation of depression, an alleviation of an acute life threatening
situation). We alse asked for the position of ECT in the sequence of treatment methods
(e.g. as a last resort, as an ultimate resort, or as a repetition because of a former positive
response to ECT). After ECT, at T2, we examined physicians’ opinions about the state
of the patient at termination of ECT and the effectiveness and relative share of the
therapy. We asked the physicians to judge the relative functioning of the patient on eight
symptoms of depression (depressive mood, indifference, sleeping problems, retardation,
agitation, fear, depersonalisation and poor memory function). At T3 we also investigated
the general condition of the patient.

For most patients ECT was used as a last resort (n=69; 70%). ECT was zn ultimate
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resort for 17 patients (17%), and for the remaining 12 patients a former positive
response was the main reason for the indication. The therapeutic expectation was a
durable effect in most cases (n=63; 66%). For 18 patients (19%) a short alleviation was
considered realistic and for 14 patients there was no other choice (f.e. a life threatening
situation: food refusal, exhaustion).

In half of the cases ECT was terminated because a good effect had been achieved
(n=486; 52%). For one-third of the patients (n=29; 33%) it was impossible to improve
the condition with more shock treatments. For thirteen patents (15%) ECT was
terminated because no effect was observed. The judgements about psychotic depressive
patients were - only at termination - more favourable than those of the non-psychotic
depressive patients (Z=-2.39*%; n=43+32). The judgements about the effectiveness of
ECT were similar to those concerning the state at termination (tau=.84%**; n=80).
Again the judgements about psychotic depressive patients were more favourable than
those about non-psychotic patients (Z=-2.27*; n=46+34}.

A closer look at the improvement of symptoms revealed that most patients benefited
from ECT by mood elevation, growing interest and a lessening of fear. On other
symptoms half of the patients did not change {e.g. sleecping problems, agitation,
retardation, depersonalisation and memory functions). These observations were not
changed after the follow up period. Psychotic depressive patients improved more than the
non-psychotic patients on mood elevation (Z=-2.18% n=45+32), retardation (Z=-
2.78*%; n=45+32), lessening of fear (Z=-3.55%**; n=46+31) and depersonalisation
(Z=-2.37*; n=43+32). After three months (at T3) these differences had disappeared.
The observations on memory function were not connected with judgements of the con-
dition of the patient nor with those of the effect of ECT,

At T3 the condition of the patient was considered less positive as compared to the state
at termination (Z£=-2.49*; n=78).

The Hemilton Depression Rating Scale (HDRS)

The EDRS is an observaton scale administered separately by the interviewers at three
times (T1, T2 and T3). We used a 17-items version; because of item non-response we
removed the item concerning sexual problems. The score range was 0-50. The mean
score before ECT was 26.8 (sd. 7.4). Immediately after ECT the mean was 15.4 (sd.
10.2) and after three months again 15.4 (sd. 9.0). The mean reduction between T2 and
Tl was 39.7% (sd. 28%). Psychotic depressive patients differed from non-psychotic
depressive patients in their score at T1 (t(50)=-2.37*; n=52). The scores at T2 and at
T3 did not differ among these groups. For psychotic depressive patients the percent
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difference between their scores at T2 and T1 was different from those of the non-
psychotic patients {(i{(47)=-2.12*; n=49). It was concluded that psychotic depressive
patients benefited more from ECT that the non-psychotic depressive patients as far
HEDRS-results are concerned.

Agreements and disagreements betweern the categories of evaluators

In this chapter we report results obtained by analyzing the data by means of Friedman’s
two way ANOVA (Siegel and Castellan, 1988) and PRINCALS (see Van de Geer,
1988). Firstly we present data concerning the expectations of ECT (T1). These are
followed by information about the period after ECT (T2 and T3).

There was no agreement between the patients’ and the families’ expectations of ECT and
the physicians’ therapeutic considerations. The less depressive patents were, the more
they expected from ECT (tau=-38***; n=59) and the less they were anxious about it
(taw=-.20%; n=59), Family members showed an inverse relationship: the more grave the
depression level of the patient the more benefit they expected from ECT (tau=.21%;
n=43). There was no relation between the physicians’ therapeutic considerations and the
depression level of the patients.

Differences between the three categories of evaluators appeared most clearly in the
evaiuation of ECT at T2 (Friedman Chi*(2)=28.3***; n=65). The same was true at T3
(Ch2(@)= 17.01***; n=42). Pailents were the least positive but when they were
positive, they tended to be positive about thelr own functicning tooc. The opposite was
not true. Besides, PRINCALS-analysis showed that in positive evaluations the categories
tended to agree, whereas in the indifferent and negative areas their answers were
entangled. Moreover PRINCALS showed the appearance of the following: the patients
tend to harmonize with the HDRS and the family members with the physicians. This
meant that the agreement between patients’ opinions about ECT and depression level is
stronger than that of both other categories of evaluators. After partialling out the level of
depression the agreement between patients and family members did not change. The
refation between family members and physicians, however, was affected at T2 (reduction
from tau=_60 to .20}, but was not affected at T3. This means for the family that at T2
they included the level of depression when forming their opinions, but at T3 they agreed
with the physician (tau=_68***; n=61).

Patients and family members agreed zbout the contribution of ECT to the reduction of
the patients” main problem (taus=.67***; n=356). They did not differ from each other in
this opinfon (Z=-.73). This was the same at follow up (T3: u=_47*%*; Z=.15;
n=40). These coherences are remarkable because the differences in their global

150



Surmmary

evaluations of ECT were substantial. Consequently we concluded that: the more factual
the object of evaluation the more agreement between patients and their family members.
The categories of evaluators did not differ significantly in their views of the patients’
functioning, So we may infer that patient opinions give valid information about their own
functioning. PRINCALS-analysis were similar to those conceming ECT-evaluations.
These results showed again that the patients correspond with the HDRS and the family
members with the physicians. The agreemenis between these pairs were less than in
regard to ECT, but still observable. Again PRINCALS revealed that the information
sources inclined to agree more in their positive evaluations than in their indifferent and
negative evaluations. For patients as well as family members indifferent answers were
entangled with negative answers.

Again a remarkable result is that at T2 patients and family members agreed as to their
opinions of the burden of the main problem on the patient (fau=.64>%*; Z=-11;
n=59}. The same was true at T3 (tau=_58***; Z=-03; n=49). This finding is
consistent with the opinions about the influence of ECT on this problem. We may
conclude that patients and family members tend to agree more, to the degree that the
object of evaluation is formulated more specifically. Further research into this phenomn-
enon is recommended.

Analysis of the seven judgements together (3 x ECT, 3 x functioning and 1 x HDRS)
revealed the same separation as described before: patients fitting with the depression
level and family with physicians. At T3 we repeated this analysis and at that moment
patients’ opinicns of ECT were more closely related to the depression level, while the
patienis’ opinions of their functioning were more closely related to the physicians’
opinions of their functioning. Family members inclined to evaluate the patients’ function-
ing in agreement with the physicians’ evaluation of ECT.

At follow up (T3) we signalled a growing agreement between patients’ opinions about
ECT znd the depression level and a lessening agreement between patients and their
family members in their global assessments of ECT and the patients™ condition.

5. Discussion and conclusions

The multivariate analysis method added interesting information to bivariate analysis.
Among other things this revealed substantial agreement among evaluators in positive
assessments. A plausible explanation for this phenomenon is the likelihood of observing
contrast-effects of ECT without sharing explicit criteria for this condition. The common
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frame of reference in this case is the implicit agreernent about the very bad condition
before ECT. Explanations for the greater disagreement between evaluators in their
negative and indifferent assessments can probably be found in the use of different frames
of reference and hence different criteria. It can be possible that patients use expectations,
results, and mood clevation, whether physicians use clinical criteria.

Another aspect of these findings is the question of the meaning and interpreiation
possibilities of the category "indifferent”. Brown & Swartz (1989} mention the function
of the so called “"zone of indifference™ in patient evaluations. By this they mean that
patients tend not to complain until a certain threshold is reached. So, in this inquiry
"indifferent"” in certain cases may mean "non-positive”.

Breemhaar e @l. (1990) mention the tendency of elderly patients to be grateful and
Rijkschroeff (1991) stresses the unegual positions of patients and physicians. These
factors can be responsible for some bias in a positive direction, so that again for certain
cases "indifferent” can be interpreted as "non-positive” (or even "negative").

On the basis of some extra PRINCALS-analyses (data was also analyzed on a multiple
nominal level; see Van de Geer, 1988) we will add the possibility that "indifferent”
means "no opinion” instead of a category between "positive” and "negative”.

For these reasons we propose eliminating this vague category from evaluation studies.
Bensing (1991) and Van den Hoofdakker er al. {In: Vandereycken, er al. 1990) refer to
the relational capacities of therapists as therapeutic agents. The importance of these
remarks is the likelihood that patients evaluate the treatment according to their experien-
ces with the affective capacities of the physician (Bensing, 1991). The small differences
in the evaluations of relational aspects of ECT suggest that these subjects are inferior
markers for treatment evaluations. Concentrating on dissatisfaction and the reasons for it,
opens possibilities for a continuous improvement of the quality of care (Vuori, 1991).
The distinction between descriptive and prescriptive aspects of quality (Harteloh and
Casparie (1991) is important here: the descriptive aspects are assessed by consumers and
family in the daily practice of care whereas the prescriptive aspects (standards and rules)
are the primary concern of professionals and the government. We want to add that one
of the rules must include the use of patient feed-back on a regular basis and the use of
the results in a continuous striving to improve the quality of care.

Another question concerns the kinds of agreement between patients and family members.
Partial correlation studies revealed that families’ opinions were largely related to
physicians’ opinions. So the existence of independent family opinions must be doubted.
Their relationship with the treating physicians played an important part. It must be
stressed that ECT-patients were inpatients and before ECT their future perspectives were
minimal. So the treating physician was perceived as playing the central role in the
opening up of new perspectives for the future, This was true for family members as well
as for the patients themselves, Nevertheless this does not mean that family members

152



Summary

cannot play an important part in information transfer and communication between patient
and therapist. Especiaily in the phase of informed consent for treatments family members
can funection zs intermediaries when, due to his (temporary) condition, the patient is not
capable of processing all the information needed to make decisions.

6.

Recommendations

On the basis of the results of this inguiry we make the following recommendations:

1.

The validity of patient evaluations improves with the specifity of the questions
asked: so, we recommend the use of specific questions that are concerned with
the immediate experiences of paiients.

The validity of patient opinions zbout their own condition has been demonsira-
ted. We must keep in mind, however, the influence of physicians’® opinions on
those of the patients. Again, the validity improves with the specificity of the
questions asked.

In their evaluation of the treatment, the patients use frames of reference which
are different from those of the other categories of evaluators. Therefore we
recommend keeping these differences in mind in order to benefit optimally from
the opinions of patients in improving the quality of care.

We recommend examining dissatisfaction and the reasons for it instead of
concentrating on satisfaction. Reasons for this opinion are twofold: firstly the
problem with the preponderance of (invalid?) positive evaluations of the relation-
ships is lessened; secondly the aim of satisfaction studies is to improve quality.
Using evaluation studies for competition is of no use for the patients concerned.
We recommend t0 using patient (dis)satisfaction measures as an integral part of
an internal quality control system by the therapeutic organisation {(whether in- or
cutpatient clinics).

The usefulness of follow up-data in evaluation studies is doubtful. Even when a
study is prepared as an effect-study, the influence of memory processes and life
evenis is unclear. Moreover, in the case of ECT-evaluations one must keep in
mind that ECT is a2 weatment method that as such is not intended to create
fundamental changes in the patient. Long lasting improvements can be attributed
to subseguent treatments as well. In epidemiological studies, however, follow-up
data can be of great use.
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FASE 3: INTERVIEWERS - METING-1
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FASE 4: DE BEHANDELAAR - VOORBEREIDING METING-Z

FASE 5: METING-2

FASE 6: YOORBEREIDING METING-3

|

.
Laat voorgenomen bedindiging

|
| van de behandeling aan GHIGV
| melden deor contactpersoon

L

|
|
|

|
| Gr5v: contact |

| met interviewer |
S |

—

|
L

1
Neemt interviews meting-2 af |

~I

|

verwerkt zijn

- Stuurt origineel van de ingevulde i

vragenschema's + bandophame naar GHIGV|
- Houdt doorslag achter tot gegevens |
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behandelaar |
I |

———

huidge behandelaar|
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| werking? }
S

,_/—"l\r____

lGeen mede-
| werking
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FASE 7: METING-3: DE INTERVIEWER
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| Meemt centact met patiént, fami-
i Llie en evt. behandelaar op
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]
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Neemt interviews meting-3 af |
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- Stuurt origineet van de ingevulde
vragenschema's + bandopname naar GHIGV

- Houdt doorslag achter tot gegevens
verwerks zijn

FASE 8: DE ONDERZOEKERS

Half jaar na publicatie:
- verzameling vragenschema's
- vernietiging audiobanden







NAWOORD

In het GIGV-rapport "Ervaringen met ECT" (1991) is de aandacht gevestigd op en erken-
telijkheid uitgesproken over de medewerking en openhartigheid waarvan de pati€nten en hun
familieleden tjdens het onderzock blijk gaven. Beide wil ik hierbij nogmaals onderstrepen:
de extra informatie, die uit de vask indringende interviews naar voren kwam, heeft aan het
onderzoek een belangwekkende dimensie toegevoegd. Ook de medewerking, die wij van de
Klinieken ontvingen, bieek tijdens de unitvoering van het project van groot belang. De sub-
sidiegever, het Ministerie van W.V.C., maakte voor een belangrijk deel de uitvoering van
het project mogelijk.

Het onderzoek is uitgevoerd in een team bestaande uit zeven interviewers, vier opeenvol-
gende onderzoeksassistenten en een administratief codrdinator. Op alfabetische volgorde wil
ik hen, zowel van het eerste als van het laatste uﬁr, voor hun bijdrage en inzet bedanken:
Tine Boeke, Pieter Bosch, Wil Buitenhuis, Harry Heyl, Tineke Knol, Jacqueline van Lier,
Lia Post, Marloes Rikhof, Mary Roeleveld, Monique Vervioet en Henk Vos. Cees Grootes
noem ik apart, hij heeft met veel geduld er toewijding de gaten gelast die zich tussen oude
en micuwe versies van SPSS en tussen inzicht en ordelijkheid van de onderzoeker bleken
voor te doen. Ock later, bij de proefschrift-fase, heeft hij mij op pedagogisch verantwooerde
wijze wegwijs gemaakt in de mogelijkheden van PRINCALS.

Dat het materiaal uit die inventarisatie uiteindelijik kon worden bewerkt voor dit proefschrift
is in de eerste plaats te danken aan de afdeling Kwaliteit en Onderzoek van de Hoofdinspec-
tie, waar vooral in de laatste fase van het karwei mijn collega’s bereid bleken mij in de
dagelijkse beslommeringen te ontzien. De GIGV Zuvid-Holland heeft mij diverse malen
gastvrij ontvangen als ik weer eens om een print of copiegn verlegen zat.

Als motiverende krachten tot het schriiven van een proefschrift wil ik twee personen
noemen. In de eerste plaats heeft mijn vader hierbij een belangriike rol gespeeld. Hij was
ingenomen met mijn plannen op dit punt en was altijd zeer betrokken bij de vorderingen die
ik maakte. De afronding van het boek heeft hii helaas niet meer mogen beleven; iets dat ik
hem heel graag had gegund. Verder moet ik bekennen dat ik er misschien nocit aan was
begonnen als niet met name de vroegere hoofdinspecteur, J.B. van Borssum Waalkes mij
bij herhaling tot het schrijven van een proefschrift over de ECT-gegevens had aangespoord.



Nawoord

Bij de daadwerkelijke totstandkeming van het boek, hebben verschillende personen éesn
onmisbare rol gespeeld. In de eerste plaats mijn beide promotoren: Prof. dr. Frans Verhage
en Dr. Willem Nolen. Waar Frans met veel geduld en op stimulerende wijze de proceskant
en de grote lijnen en de stijl van het betoog nauwletiend in de gaten hield, heeft Willem zijn
bijdrage geleverd door niet alleen de inhoud te controleren op overlap, ambiguiteiten en
onduidelijke formuleringen; vooral ook wees hij mij bjj diverse gelegenheden op de andere
kant van het onderwerp van onderzoek: de behandelingspraktijk. Beiden hebben het klaren
van dit karwei door hun prettige manier van samenwerken en snelle werkwijze tot een
leerzame maar ook verrijkende ervaring gemaakt.

Dr. Wim van der Kloot van de vakgroep Methoden & Technieken van de R.U. Leiden ben
ik dankbaar voor zijn methodologische maar ook taalkundige adviezen. Wim leidde mij door
het oerwoud van proefpersonen, categoriequantificaties en antwoordpatronen dat PRINCALS
met zich meebrengt.

Heel belangnijk was mijn collega en advocaat van de duivel, Dr. Hans Wemer. Door Hans’
schrandere vragen en kanttekeningen werd ik tijdens de concepiualiseringsfase vazk
vitgedaagd om redeneringen te herzien en/of te herformuleren. Al gaf ik bij dergelijke
gelegenheden niet altijd onmiddellijk blijk van erkentelijkheid, ik moet erkennen dat hij me
op bepaalde momenten voor een misstap heeft behoed.

Voor nauwgezette correcties op de Engelse samenvatting stond Julianna Xuperus garant, die
zowel taalkundig als inhoudelifk mijn steenkolen-engels tot een mooi geheel wist te polijsten.
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In 1947 werd ik te Haren (Gr.) geboren. In Groningen doorliep ik de U.L.Q. en de
Rijkskweekschool voor Onderwijzers. Vervolgens heb ik in Leiden enkele jaren gewerkt ais
psychologisch assistent.

In 1975 verkreeg ik via een colloguium doctum toegang tot de Upiversiteit van Amsterdam
en studeerde psychologie 2an de Rijks Universiteit Leiden van 1976-1982. In die periode
werkte ik enkele jaren als student-assistent bij het Kern Onderzoeksprogramma Sociale
Epidemiologie van Suicidaal Gedrag onder leiding van Prof.dr. R.F.W. Diekstra.

Na mijn afstuderen was ik onder andere enkele jaren als onderzoekscodrdinator verbonden
azn de Stichting Wetenschappelijk Onderzoek voor Psychotherapeutische Gemeenschappen
(SWOPG) ten behoeve van een evaluatie-onderzoek bij (ex-)patiénten van zeven Nederiandse
psychotherapeutische gemeenschappen.

Sedert april 1986 ben ik als psycholoog-onderzocker werkzaam bij de Geneeskundige
Hoofdinspectie voor de Geestelijke Volksgezondheid.
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