II HOGESCHOOL
1™ UTRECHT

(OVER)LEVEN MET EEN LABEL

Ontwerpgericht onderzoek naar een effectieve methode om de aanpak
van zelfstigma bij patiénten met schizofrenie in de behandeling van de

lokale Basis-GGZ mee te nemen.

Naam: D.G. Hollands

Opleiding: MANP-GGZ, Groep 17B

Studentnummer: 1722444

Mailadres: Dolf.hollands@student.hu.nl

Module: Ontwerpgericht Onderzoek, Masterthesis
Docenten: Drs. F. Khoenkhoen & Dr. R. v.d. Sande
Versienummer: 1

Inleverdatum: 14-06-2019

Aantal woorden: 6992 woorden

Auteursrechtelijke is akkoord met gebruik van afbeelding



Samenvatting

Probleem: Uit onderzoek blijkt dat zelfstigma bij pati€énten met schizofrenie een negatieve
relatie heeft met herstel en kwaliteit van leven. In de lokale Basis-GGZ bekent het merendeel
van de hulpverleners weinig aandacht te hebben voor zelfstigma. Het komt vaak ter sprake
als stagnatie in het maatschappelijk herstel al is ingetreden of als pati€énten en
naastbetrokkenen aangeven er hinder van te ondervinden. Het merendeel van de
behandelaren uit het onderzochte team geeft aan te willen weten wat effectief is in de
aanpak van zelfstigma.

Doel: Het identificeren en ontwerpen van een passende methode, om de signalering en
aanpak van zelfstigma bij patiénten met schizofrenie in de lokale Basis-GGZ structureel in de
behandeling mee te nemen. Het bevorderen van maatschappelijk herstel is hierbij de
uiteindelijke doelstelling.

Methode: Er is gebruik gemaakt van een kwalitatief onderzoeksdesign. Naast
literatuuronderzoek hebben er semigestructureerde interviews (n=8) plaatsgevonden. Vijf
experts die zelf ervaring hebben (gehad) met zelfstigma en drie experts die ervaring hebben
met wetenschappelijk onderzoek op dit vlak zijn geinterviewd.

Resultaten: De bestudeerde literatuur laat veel verschillende groepsinterventies zien voor
de reductie van zelfstigma. Anderzijds laten de resultaten uit de interviews zien dat juist het
contact tussen hulpverlener en patiént het verschil kan maken. Hierbij komt nadrukkelijk het
belang van het open gesprek over stigma-belevingen en het samen afwegen van pro’s en
contra’s van zelfonthulling in specifieke contexten naar voren.

Innovatie: Om de aanpak van zelfstigma structureel in de behandeling mee te nemen is er
een opzet gemaakt voor een toolkit waarbij oog is voor het signaleren van zelfstigma en
bijhorende bejegeningsadviezen. De toolkit zal de vorm hebben van een overzichtelijke fact-
sheet die zo handzaam mogelijk is om deze in het zorgproces te betrekken.

Discussie en conclusie: De onderzoeker ontwikkelde in de rol van innovator een zelfstigma
begeleidingstoolkit voor hulpverleners. Dit vanwege de grote bedreiging op het herstelproces
en kwaliteit van leven van patiénten door zelfstigma.

Implementatie en aanbevelingen: Voor de ontwikkeling en implementatie van de toolkit is
het Knowledge To Action framework gebruikt. Er zal een aandachtsfunctionaris
destigmatisering worden aangesteld die tevens de mogelijkheden voor het aanbieden van
Narrative Enhancement Cognitive Therapy binnen de lokale Basis-GGZ kan onderzoeken.
Trefwoorden: “schizophrenia”, “mental disorders”, internalized stigma, self-stigma,

intervention*, “self-disclosure” en severe mental illness.



Summary

Background: Studies show a negative relationship between self-stigma in patients with
schizophrenia and their recovery and quality of life. In primary mental health care the majority
of healthcare professionals has to confess that they have little attention for self-stigma. It
often comes up when stagnation in social recovery has already set in or when patients and
those closely involved indicate that they are experiencing problems.

The majority of practitioners from the surveyed team indicates that they would like to know
what would be effective in dealing with self-stigma.

Aims: |dentifying and developing an appropriate method to detect and handle self-stigma in
patients with schizophrenia in primary mental health care and to structurally include this in

the treatment of patients. The ultimate objective is to promote social recovery.
Method: Qualitative research design has been used. In addition to literature research, semi-

structured interviews were conducted (n=8). Five experts who deal or have dealt with self-
stigma and three experts who are experienced in scientific research in this area have been
interviewed.

Results: Studied literature shows many different group interventions for reduction of self-
stigma. Alternatively the results from the interviews show that contact between a health care
professional and patient above all can make a big difference. In this respect the importance
of an open conversation about the perception of self-stigma and weighing pro’s and con’s in
regard to self-disclosure in specific contexts together is emphatically revealed.

Innovation: To structurally implement the handling of self-stigma into the treatment of
patients a concept toolkit has been developed in which identifying self-stigma and
corresponding treatment advices are taken into account. The toolkit will take the form of a
comprehensible, manageable fact-sheet to involve the toolkit in the care process in the best
possible way.

Conclusion: The researcher, in his role as innovator, developed a self-stigma guidance
toolkit for health care professionals. This toolkit was developed because of the major threat
of self-stigma to the recovery process and quality of life of patients.

Implementation and recommendations: For the development and implementation of the
toolkit the Knowledge To Action framework has been used. A special-task employee
destigmatization will be appointed who will also investigate the possibilities of offering

Narrative Enhancement Cognitive Therapy within primary mental health care.

Keywords: “schizophrenia”, “mental disorders”, internalized stigma, self-stigma,

*

intervention*, “self-disclosure” and severe mental iliness.
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1. Inleiding, aanleiding en context
De casus van Naomi is de aanleiding voor dit ontwerpgericht onderzoek. De onderzoeker is
op zoek naar de best mogelijke methode om de(zelf)stigmatisering binnen de laagfrequente,
niet multidisciplinaire zorg van de Basis-GGZ structureel in de behandeling mee te nemen.
Uit lokaal onderzoek in de Basis-GGZ van Hollands (2018) blijkt dat behandelaren weinig
oog hebben voor zelfstigma. De signalering van zelfstigma vindt plaats indien patiént of
naastbetrokkenen aangeven dat maatschappelijk herstel uitblijft door bijvoorbeeld schaamte
en/of minderwaardigheidsgevoel. Het merendeel van de behandelaren uit het team van de
onderzoeker geeft aan te willen weten wat zij kunnen doen om zelfstigma te verminderen,

aangezien een duidelijk structurele methodische aanpak ontbreekt.

Naomi is een 31-jarige vrouw bekend met de aandoening schizofrenie die in behandeling komt
bij de Basis-GGZ. In de gesprekken blijkt snel dat niemand om haar heen weet dat zij
schizofrenie heeft en dat zij al jaren bij de GGZ in behandeling is. Ze denkt dat niemand zit te
wachten op iemand met psychische problemen. Naomi woont nog bij haar ouders omdat zij
nooit zelfstandig kan wonen. Ze wil wel, maar zegt dat dit niet kan. Mensen met schizofrenie
kunnen niet voor zichzelf zorgen en moeten als ze bij hun ouders weggaan, verhuizen naar
beschermd wonen. Naomi is heel stellig in haar standpunt, terwijl verpleegkundige Tim na het
gesprek met veel vragen achterblijft. Wat maakt dat Naomi zo over zichzelf denkt? Wat kan
helpen dat Naomi zichzelf niet zo naar beneden haalt? En wat zou er nodig zijn dat zij toch haar

dromen kan najagen ondanks haar psychosegevoeligheid?

1.1 Zelfstigma en maatschappelijk herstel

Stigma is decennia geleden beschreven als een merkteken dat iemand krijgt toebedeeld om
aan te geven dat iets of iemand niet als standaard wordt beschouwd (Phelan, Bromet & Link
1998). Zelfstigma ontstaat volgens Link (1987) als individuen het openbare stigma
internaliseren en zichzelf daardoor beschadigen. Corrigan en Watson (2002) onderscheiden
in een later stadium van theorievorming in een sociaal cognitief model (figuur 1)
verschillende fasen waarbij er daadwerkelijk van zelfstigma wordt gesproken als heersende

stereotypen door iemand worden overgenomen en geaccepteerd.
'
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Figuur 1: Sociaal-cognitieve model zelfstigmatisering (Watson, Corrigan, Larson, & Sells, 2007)




Wijdverbreide stereotype beeldvorming over mensen met psychiatrische stoornissen richten
zich vaak op incompetentie, het gevaarlijk zijn en het zelf veroorzaken van de ziekte
(Corrigan, Larson & Rusch, 2009). Deze onderzoekers identificeerden dat indien iemand
instemt en zichzelf definieert in termen van stereotypen het “why try”-effect kan optreden. Dit
kan iemand weerhouden van levensdoelen vanwege een verminderd zelfrespect en self-
efficacy’. Zelfstigma heeft ook volgens andere auteurs een negatieve relatie met herstel (van
Zelst, 2009) en kwaliteit van leven (Livingston & Boyd, 2010; Brohan, Elgie, Sartorius &
Thornicroft, 2010). Het fenomeen kan een bijdrage hebben in de toename of het in stand
houden van depressieve symptomen (Yanos, Roe, Markus & Lysaker, 2008; Assefa et al.,
2012; Brohan et al., 2010), maar ook bij een verergering van inactiviteit (Brohan et al., 2010)

en een verhoogde kans op exacerbatie van wanen en hallucinaties (Cavelti et al., 2014).

De prevalentie van zelfstigma bij mensen met ernstig psychiatrische aandoeningen (EPA) is
veelvuldig onderzocht waarbij een derde tot de helft van de onderzochte populaties matig tot
hoge zelfstigma-scores heeft (Assefa et al., 2012; Brohan et. al., 2010; Krajewski et al.,
2013). Vergelijkbare bevindingen kwamen ook uit een systematische review van Gerlinger et
al. (2013) waar specifiek mensen met schizofrenie-spectrumstoornissen zijn onderzocht.

De term maatschappelijk herstel en zelfstigma zijn onmiskenbaar aan elkaar verbonden in
termen van het dagelijkse, sociale en maatschappelijke functioneren en het ontwikkelen of
hernemen van sociale en maatschappelijke rollen (van Erp, van Rooijen, Kroon & Brink,
2017). In meerdere studies komt naar voren dat anticipatie op negatieve reacties en angst
voor pijn van herhaalde afwijzing voor veel mensen met EPA kan resulteren in problematisch
terugtrekgedrag met eenzaamheid tot gevolg (Plooy & Van Weeghel, 2009; Thornicroft et. al,
2009).

Uit meerdere bronnen blijkt dat mensen met EPA voordeel kunnen hebben bij een structurele
aanpak van zelfstigma (van Zelst, 2009; Boertien, van Erp, Kienhorst & van Weeghel, 2017).
Zo kan bijvoorbeeld aanzienlijke winst in kwaliteit van leven volgens van Zelst (2009) het
gevolg zijn indien patiénten met schizofrenie routinematig informatie over stigma ontvangen
en wordt geleerd om eenvoudige strategieén te gebruiken die weerbaarheid tegen stigma
vergroten. Vanuit patiéntperspectief is het vooral van belang dat er balans wordt gevonden

tussen mogelijkheden en beperkingen (Boertien, van Erp, Kienhorst & van Weeghel, 2017).

' Self-efficacy (eigen effectiviteit) is een cognitief construct dat vertrouwen van een persoon vertegenwoordigt om met succes in
specifieke situaties te handelen (Bandura, 1997).



Naast deze persoonlijke gezondheidswinst kunnen dit soort benaderingen ook
maatschappelijke kosten beperken (Sharac, Mccrone, Clement & Thornicroft, 2011).
Internationaal stond stigmaminimalisatie in het afgelopen decennium hoog op de agenda van
de World Health Organization (WHO, 2013). Nationaal gezien benadrukt de
onderhandelingsovereenkomst GGZ (Geel et al., 2018) het belang van investeren op
destigmatisering en is er een generieke zorgmodule “omgaan met stigma” beschikbaar

gekomen onder regie van Boertien, van Erp, Kienhorst en van Weeghel (2017).

1.2 Probleemstelling vanuit verschillende perspectieven

Uit de literatuuroriéntatie blijkt dat zelfstigma bij mensen met EPA wijdverspreid is met grote
persoonlijke gevolgen, maar dat het probleem anderzijds met gerichte aandacht vaak wel is
om te buigen. Binnen de GGZ organisatie waar dit praktijkonderzoek plaatsvond ziet ook de
cliéntenraad zelfstigma als de meest hardnekkige vorm van stigma en laat het thema hoog
op de agenda staan zolang het schade blijft berokkenen aan iemands herstelproces
(Hollands, 2018). Ook hulpverleners in de onderzochte setting gaven in de eerste
probleemoriéntatie aan dat er meer structurele aandacht nodig is voor het bespreken van
zelfstigma met hun patiénten. Hiervoor ontbreekt bij velen een ondersteunend conceptueel
kader. In dit onderzoek wordt in lijn met de bestudeerde literatuur het model van Hayward en
Bright (1997) gebruikt als leidraad bij het analyseren van initiateven gericht op reductie van
zelfstigma. In dit model staan de volgende kernelementen centraal: 1) niet ontkennen en
bespreekbaar maken van zelfstigmagevoelens, 2) holistische betekenisgeving en 3)

diagnose onafhankelijke en stapsgewijze empowerment? ondersteuning.

1.3 Probleemstelling in praktijk van onderzoeker

Het merendeel van de hulpverleners bekent weinig aandacht te hebben voor zelfstigma. Het
begrip is vaker onbekend en het signaleren en/of verdere aanpak van zelfstigma kennen
geen methodische kaders. Het komt vaak pas ter sprake als maatschappelijk herstel van
patiénten stagneert. Het merendeel van de behandelaren uit het team van onderzoeker geeft

aan te willen weten wat effectief is in de aanpak van zelfstigma.

1.4 Doelstelling

Het leveren van een bijdrage in het ontwerp van een passende methode die kan worden
ingezet in de lokale Basis-GGZ om de aanpak van zelfstigma bij pati€nten met schizofrenie
structureel in behandeling mee te nemen. Dit in het kader van het bevorderen van het

maatschappelijk herstel van de patiént.

2 Empowerment wordt gezien als een proces: het mechanisme waardoor mensen, organisaties en gemeenschappen hun leven
meester worden (Rappaport, 1984).



1.5 Vraagstelling
De centrale vraagstelling luidt: wat is best mogelijke methode om in de lokale Basis-GGZ in

te zetten om zelfstigma bij patiénten met schizofrenie te verminderen?

In het verlengde hiervan zijn de volgende deelvragen opgesteld:

a. Wat zijn bestaande effectieve interventies om zelfstigma te reduceren?

b. Wat is volgens experts (die ervaring hebben met onderzoek naar destigmatisering) een
effectieve methode om de aanpak van zelfstigma structureel in behandeling mee te nemen?
c. Wat is volgens experts (die zelf ervaring hebben met zelfstigma) een effectieve methode

om de aanpak zelfstigma structureel in behandeling mee te nemen?

2. Methode
Binnen dit kwalitatief explorerend onderzoek zijn in deelstudies verschillende databronnen
gebruikt om antwoord te kunnen geven op de vraagstelling. Naast deskresearch en
literatuuronderzoek, hebben semigestructureerde interviews plaatsgevonden met experts. Dit
design is gekozen aangezien er theorievormend en op basis van ervaringen gekeken wordt
welke methode (good practice) passend is. Hierbij is de methodologie voor praktijkgericht
onderzoek van Michelbrink (2016) aangehouden als leidraad. In deze methode-sectie

worden per kennisbron de dataverzameling en data-analyse toegelicht.

2.1 Deskresearch (deelvraag a,b,c).

Voordat systematisch literatuuronderzoek heeft plaatsgevonden, is er bestaand materiaal
geraadpleegd zoals relevante handboeken en werd de generieke module destigmatisering
bestudeerd. Ook werden sleutelfiguren van stichting samen sterk zonder stigma bij het

proces betrokken.

2.2 Systematisch literatuuronderzoek (deelvraag a).

Na de fase van literatuurverkenning is in de eerste maanden van 2019 systematisch naar
wetenschappelijke literatuur gezocht in een aantal databanken. In eerste instantie is breed
gekeken naar effectieve interventies om zelfstigma bij pati€nten met schizofrenie te
verminderen. Hierbij is een aantal in- en exclusiecriteria (tabel 1) in acht genomen.

Er is met meerdere zoektermen in verschillende combinaties met boleaanse operatoren AND
en OR gezocht. Indien mogelijk zijn Mesh-termen gebruikt. De abstract van de gevonden
artikelen is gelezen en aan de hand van de vraagstelling is bruikbaarheid van de studie

bepaald.



Inclusiecriteria Exclusiecriteria
- Nederlandstalige en Engelstalige studies - Andere taal dan Nederlands of Engels
- Onderzoeken bij patiénten > 18 jaar - Onderzoeken bij patiénten < 18 jaar
- Patiénten met schizofrenie/psychosen - Alleen andere stoornissen of
- Onderzoek naar interventies voor verminderen aandoeningen dan schizofrenie
zelfstigma. - Gericht op ernst, aard, verklaringen en
- Voorkeur ambulante setting. prevalentie van zelfstigma.

Tabel 1: In- en exclusiecriteria

De route van dataverzameling, gebruikte zoektermen en geincludeerde studies zijn

weergegeven in figuur 2. De zoektermen “schizophrenia”, “mental disorders”, internalized

stigma, self-stigma, intervention* en severe mental illness hadden gewenste zoekresultaten.

In een later stadium is nog gezocht op: “self-disclosure” AND “mental disorders AND self-

stigma[Title/Abstract] OR internalized stigma[Title/Abstract] (N=11) waarbij 1 artikel (Corrigan

& Rao, 2012) is geincludeerd. Strategies, treatment, primairy mental health care en

victamization waren overige zoektermen in het zoekproces.

[ Gezocht in databank Pubmed

iliness(Title/Abstract])) AND intervention*[Title/Abstract]) AND

(((("Mental Disorders"[Mesh]) OR severe mental
((internalized stigma[Title/Abstract]) OR self-stigma[Title/Abstract])

Filter review Filters: RCT

intervention*[Title/Abstract]) AND ((("Schizophrenia"[Mesh] OR
"Schizophrenia Spectrum and Other Psychotic Disorders"[Mesh]
OR "Schizophrenia, Paranoid"[Mesh] OR "Schizophrenia,
Disorganized"[Mesh])) AND (((schizophrenia[Title/Abstract]) OR
schizophrenic[Title/Abstract]) OR psychosis[Title/Abstract]))) AND
((self-stigma[Title/Abstract]) OR internalized stigma[Title/Abstract])

N=48
N=20 N=22

15 artikelen niet Na lezen titel en abstract, 17 artikelen niet Na lezen titel en abstract, 45 artikelen niet Na lezen titel en abstract,
geincludeerd ivm niet 5 artikelen geincludeerd geincludeerd ivm 5 artikelen geincludeerd geincludeerd ivm niet 3 artikelen geincludeerd
voldoen aan inclusie- niet voldoen aan voldoen aan
criteria (andere taal inclusiecriteria inclusiecriteria
,gericht op stemmings- (gericht op (dubbele artikelen,
stoornis, verslaving, verklaringen/aard gericht op
adolescenten of zelfstigma, eerste ernst/aard/verklaringen
verklaringen/aard van 1. Biichter & Messer (2017) psychose, 6. Corrigan et al. (2015) zelfstigma, eerste 10. Fung, Tsang & Cheung
zelfstigma) 2. Mittal, Sullivan, Chekuri, eetstoornissen, 7. Russinova et al. (2014) psychose, (2011)

Allee & Corrigan (2012) depressie of acute 8. Hansson, Lexen & stemmingsstoornis, 11. Kao et al. (2017)

3. Yanos, Lucksted, Drapalski, opnameafdeling). Holmen (2017) veteranen). 12. Hamann,Biihner

Roe & Lysaker (2015) 9. Lucksted et al. (2017) - & Risch (2017)

4. Griffiths, Carron Arthur,
Parsons & Reid (2014)
5. Tsang et al. (2016)

Figuur 2: Flowchart

13. Thornicroft et al.
(2016) - sneeuwbalmethode.

Data-analyse: de validiteit en betrouwbaarheid van de data van de uiteindelijk geincludeerde

studies (N=14) zijn met behulp van de methodiek van Dassen, Keuning, Jansen en Jansen

(2016) beoordeeld. Tevens is bewijskracht van de studie met behulp van het evaluatiekader

voor evidence-based richtlijnontwikkeling (CBO, 2007) bepaald.
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2.3 Semigestructureerde interviews (deelvraag b,c).

De semigestructureerde interviews (N=8) vonden plaats in maart en april 2019 met een
maximale duur van 40 minuten. Gesprekken zijn met goedkeuring van respondenten
opgenomen op een voicerecorder. Zoals Migchelbrink (2014) beschrijft is structuur
aangebracht door middel van een topiclijst en lagen de formulering en volgorde van de
thema’s tijdens het gesprek niet vast (bijlage 6). Op basis van de vraagstelling,
geincludeerde studies en wegwijzer stigmabestrijding in de GGZ (Nitsche, van Weeghel,
Rabbers & Pijnenborg, 2014) werden onderkenning, copingstrategie, empowerment,
openheid en hoop en vertrouwen als topics geselecteerd als leidraad voor de interviews.
Om constructvalidatie te optimaliseren zijn topics eerst voorgelegd aan de mentor en is na
een proefinterview besloten deze te handhaven. Uiteindelijk zijn de gesprekken samengevat,
waarbij controle op volledigheid door respondenten plaatsvond (member-check). In twee

verslagen zijn aanvullingen gedaan.

Interviews met experts die ervaring hebben met onderzoek naar destigmatisering (deelvraag b).
Om best passende methode m.b.t. effectiviteit en haalbaarheid te selecteren zijn drie experts
geinterviewd, het betreft hier:

- Prof. Dr. J. van Weeghel is androgoloog en bijzonder hoogleraar rehabilitatie en
maatschappelijke participatie van mensen met ernstige psychische aandoeningen en
is werkzaam voor Stichting Phrenos, Universiteit van Tilburg en de Parnassia Groep.

- Dr. C.J.A.M. van Zelst is als onderzoeker verbonden aan de Universiteit van
Maastricht waar zij in 2014 promoveerde met een onderzoek naar stigmatisering bij
mensen met een psychosen.

- Msc. K.L. Helmus is GZ-psycholoog in opleiding tot specialist die via stichting
watdoejij® onderzoek initieert naar destigmatiserende interventies. Zij maakte een
wereldreis langs antistigmapraktijken en werkte mee aan de wegwijzer

stigmabestrijding in de GGZ.

Interviews met experts die vanuit patiéntperspectief spreken (deelvraag c).
Om zicht te krijgen op de voorkeuren vanuit patiéntperspectief zijn vijf respondenten via een
doelgerichte steekproef benaderd. Kenmerken van de respondenten zijn opgenomen in

figuur 3. Drie respondenten zijn zelf in behandeling bij een Basis-GGZ.

3 Stichting watdoejij heeft als missie, om op basis van nieuwe inzichten en onderzoeken slagvaardig te werken aan een

stigmatisering- vrij Nederland (opgehaald via watdoejij.org).
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Respondent 1 Ervaringswerker buiten organisatie onderzoeker 45 jaar

Respondent 2 Ervaringswerker binnen organisatie onderzoeker 49 jaar
Respondent 3 Ervaringswerker binnen organisatie onderzoeker 31 jaar
Respondent 4 Ervaringswerker buiten organisatie onderzoeker 47 jaar
Respondent 5 Ervaringswerker binnen organisatie onderzoeker 62 jaar

Figuur 3: kenmerken respondenten

Data-analyse: Nadat saturatie na een aantal interviews plaatsvond werd op inductieve wijze
geanalyseerd door zo onbevangen mogelijk open te coderen. Er zijn trefwoorden met
kleurcoderingen toegekend aan de uitgewerkte teksten. Om de validiteit en betrouwbaarheid
van de analyse te vergroten heeft een verpleegkundig specialist uit team van onderzoeker
onafhankelijk gecodeerd (peer-review). Uiteindelijk zijn gezamenlijke kerncoderingen

geconstateerd door samenhang en verschillen te bekijken (Mighelbrink, 2014).

2.4 Medisch Ethische Toetsings Comissie (METC):

Medisch ethische toetsingscommissie is niet benaderd aangezien er geen patiénten op
directe wijze zijn betrokken bij het onderzoek. Het onderzoeksplan is besproken en
goedgekeurd door de afdeling onderzoek binnen de instelling van de onderzoeker. Voor het
gebruik van namen en functies van respondenten is expliciet toestemming gevraagd en
verkregen. De gegevens van de interviews met de andere respondenten zijn anoniem

verwerkt. Bij alle respondenten werd een informed consent procedure toegepast.

3. Resultaten

Binnen deze paragraaf zullen per deelvraag de resultaten worden besproken.

a. Wat zijn bestaande effectieve interventies om zelfstigma te reduceren?

Ondanks het feit dat strategieén gericht op zelfstigma-reductie in de kinderschoenen staan
en een complex geheel zijn, beschrijven Mittal, Sullivan, Chekuri, Allee en Corrigan (2012)
dat de helft van de veertien onderzochte interventies effectgrootten heeft in het bereik van
0.2-0.5. Thornicroft et al. (2016) benadrukt in dit verband dat alle veelbelovende interventies
verdere beoordeling behoeven. Pycho-educatiesessies en cognitieve herstructurering zijn
meest voorkomende elementen bij de gevonden interventies (Mittal et al., 2012; Yanos,
Lucksted, Drapalski, Roe & Lysaker 2015). Derhalve beveelt ook Tsang et al., 2016
behandelaren bij schaarse middelen aan psycho-educatie binnen de programma’s te
selecteren. Naast significante effecten van verbetering van zelfstigma beschrijven Yanos et
al. (2015) dat interventies ook verbetering op hoop en zelfbeeld kunnen bewerkstelligen. Wel

dienen de conclusies van hun studie voorzichtig geinterpreteerd te worden in verband met
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het beginstadium van deze interventies. Twee meta-analyses (Blichter en Messer, 2017;
Griffiths, 2014) vonden geen statistisch significante resultaten van de interventies om
zelfstigma te verminderen. De uitkomsten kunnen worden verzwakt door heterogeniteit van
de studies (Buchter en Messer, 2017) en de bevinding dat zelfstigma relatief weinig wordt
onderzocht (Griffiths, 2014).

Binnen zelfstigma reducerende strategieén onderscheiden Mittal et al. (2012) twee
prominente benaderingen. De eerste benadering is gericht op het veranderen van
stigmatiserende overtuigingen en attitudes van het individu. De tweede en steeds
populairdere benadering richt zich op het vergroten van copingstrategieén (bijvoorbeeld
zoeken van juiste hulp en verbeteren empowerment) om beter te kunnen omgaan met
zelfstigma. Coming Out Proud (later doorontwikkeld als Honest Open Proud, HOP) en
Photovoice sluiten het meest aan bij de tweede benadering en worden opkomende
innovatieve interventies genoemd (Tsjang et al.,2016). Randomized Controlled Trials
(RCT’s) betreft dit soort interventies (Corrigan et al., 2015; Russinova et al., 2014) zijn via
systematisch literatuuronderzoek geincludeerd en geanalyseerd. Net als studies over
narrative enhancement cognitive therapy, NECT (Hansson, Lexén, & Holmén, 2017), ending
self-stigma (Lucksted et al., 2017) en self-stigma reduction program (Fung, Tsang & Cheung,
2011). Een uitgebreide beschrijving van de interventies en effectiviteit is toegevoegd aan

bijlage 2.

Naast de eerder besproken psycho-educatie en cognitieve herstructurering worden shared
decision making (Nitsche et al., 2014; Hamann, Buhner en Risch, 2017) minder
goedkeuren van stereotypen (Russinova et al, 2014; Kao et al. 2017), het vertellen van
iemands eigen verhaal (Hansson, Lexén, & Holmén, 2017) en een heldere keuze over
openheid over de aandoening (Nitsche et al., 2014; Corrigan & Rao, 2012) in de

geanalyseerde studies genoemd als belangrijke elementen van zelfstigma-reductie (figuur 4).

het
vertellen
van eigen
verhaal

gezamen-

psycho-

lijke besluit educatie

vorming
elementen van

interventies
om zelfstigma
te verminderen

minder
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stereotypen
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her-
structurering

overwegen
wel of niet
open zijn over
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Figuur 4: veel voorkomende elementen van interventies gericht op reductie van zelfstigma
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Tabel 2 toont in een verkorte evidence tabel de bewijskracht van onderzochte studies.

Uitgebreide resultaten staan vermeld in de evidence tabel in bijlage 1.

Tabel 2: Verkorte evidence tabel:

Eerste auteur +

jaartal

Blchter, 2017

Mittal, 2012

Yanos, 2015

Griffiths, 2014

Tsang, 2016

Corrigan, 2015
Russinova, 2014
Hanssson, 2017
Lucksted, 2017
Fung, 2011

Kao, 2017

Hamann, 2017

Thornicroft, 2016

Corrigan, 2012

Nitsche, 2014

Type studie

Systematic review

+ meta-analyse

Literatuur

Review

Narrative review

Meta-analyse

Systematic review

+ meta-analyse
RCT
RCT
RCT
RCT
RCT

Observationeel,

transversal

Observationeel,

transversal
Narrative review

Beschrijvend

onderzoek

n.v.t. betreft

wegwijzer

Onderzoek naar

Effectiviteit van interventies
gericht op verminderen
zelfstigma

Kwantitatieve onderzoeken
over interventies die zelfstigma
verminderen

Interventies om zelfstigma te
verminderen

Effectiviteit van bestaande
programma’s om zelfstigma te
reduceren.

Effectiviteit van interventies
gericht op reductie zelfstigma
Coming Out Proud
Photovoice

NECT

Ending Self-Stigma
Self-Stigma reduction program
Relaties met persoonlijke
stigma-resistentie

Effect shared decision making
op zelfstigma en schaamte
Effectieve interventies om
stigma te verminderen

De voor- en nadelen van
openbaarmaking

Doel: destigmatiserende
interventies verspreiden in
Nederland

Mate
.. Doelgroep
bewijs

B

vs]

T W W W W

Personen met EPA

Personen met EPA

Personen met psychische

aandoening

Personen met psychische

aandoening

Personen met EPA

Personen met EPA
Personen met EPA
Personen met EPA
Personen met EPA

Personen met schizofrenie

Personen met schizofrenie

Personen met schizofrenie

Personen met psychische
aandoening
Personen met psychische

aandoening

Grootte steekproef
IG= Interventiegroep

CG= controlegroep

5 RCT'’s

14 studies

Niet beschreven

27 RCT’s

14 studies

IG =107 CG =98
IG =40 CG =42
IG =53 CG =53
IG =131 CG = 137
IG=34CG =32
N=170

N=329

8 systematic reviews +
80 studies

n.v.t.

Geestelijke gezondheidszorg n.v.t.

tabel is aangepast overgenomen uit CBO, Kwaliteitsinstituut voor de Gezondheidszorg (2007).

b. Wat is volgens experts (die ervaring hebben met onderzoek naar destigmatisering) een

effectieve methode om de aanpak van zelfstigma structureel in behandeling mee te nemen?

De drie experts die zijn benaderd, hebben ook daadwerkelijk deelgenomen aan een

interview. Opvallende overeenkomsten uit deze interviews waren gericht op het gesprek

tussen hulpverlener en patiént. In de onderkenning van zelfstigma prefereren de experts

unaniem qua vorm een open gesprek en niet het structureel gebruik van een gevalideerde
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vragenlijst. Inhoudelijk dient er oog te zijn hoe het voor iemand is om de GGZ te bezoeken
waarbij iemands narratief (verhaal), krachten en een stukje biografie centraal staan. Om
iemands eigen effectiviteit te kunnen beoordelen dient gesignaleerd te worden of er sprake is
van het “why try”-effect en of verminderd gevoel van eigenwaarde gekoppeld is aan

stereotypen op basis van bijvoorbeeld diagnosenaam.

“Bij verschillende etiketten kun je nooit weten wat iemand ervaart. Hooguit welke symptomen er

geclassificeerd zijn, maar niet wat iets voor iemand betekent”.

Drs. K. Helmus benadrukt het belang om wij-zij denken te doorbreken. Het structureel uitleg
geven dat klachten op een continuiim voorkomen is een van manieren om dit te doen
(Helmus, Kleine Schaars, Wierenga, de Glind & van Os, 2019).

“ In het eerste contact in de Basis-GGZ is het van belang om patiénten mee te geven dat lijden menselijk is.
Als iemand klachten ervaart is diegene niet gelijk anders dan anderen. Het wij-zij denken is een van
belangrijkste wortels in het ontstaan van (zelf)stigmatisering. Wanneer mensen het gevoel krijgen dat we

echt allemaal mens zijn relativeert dit enorm”.

Dr. C.J.A.M. van Zelst benoemt het belang van psycho-educatie, bewustwording (van soms
ook meerdere stigma’s) en aansluiten/verder uitbouwen van copingstrategieén die mensen al
hebben. Het helpt als men positievere vooruitzichten over psychische aandoeningen hoort
dan vaak wordt verondersteld. Als iemand ervaart dat herstel mogelijk is, zal iemand sneller

empowerment ervaren en doelen nastreven.

“ Destigmatisering en empowerment hebben veel overlap. Een model uit de literatuur zegt dat zelfstigma
het tegenovergestelde is van empowerment. Ik zie het meer dat als je stereotypen/vooroordelen waarneemt
en er bewust van bent, er makkelijker richting empowerment gegaan kan worden door het bewust
toepassen van strategieén. Indien je onbewust bent van zelfstigma-processen verval je makkelijker in

zelfstigma”.

Prof. Dr. J. van Weeghel benadrukt dat naast de directe aanpak van zelfstigma een indirecte
aanpak parallel dient te lopen. Dit door bijvoorbeeld herstelprogramma’s waar de nadruk ligt
op levensgebieden als werk en relaties, wat via de andere kant zelfstigma kan doen
verminderen. Dit aangezien werken aan herstel, positief zelfbeeld en zelfstigma dezelfde
kant opwerken. Voor de directe aanpak worden NECT en HOP genoemd om te
implementeren als efficiént geschikte groepsinterventies. Dit met oog op beschikbaarheid in

Nederland, het positief effect met lotgenotencontact en beschikbare tijd bij de Basis-GGZ.
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“ Zelfstigma is zo’n bijverschijnsel van een psychische aandoening, waardoor je als hulpverlener bijna
verplicht bent om er iets aan te doen. Daarom zou het goed zijn om een groepsinterventie op continue basis
in het behandelaanbod mee te nemen. Ga zorgvuldig om met het thema. Vergeet nooit dat het iets is wat uit

de buitenwereld naar binnen is gekomen. Blaming the victim dat wil je niet.”.

Alledrie de experts benoemen het belang van een (genuanceerde) afweging over openheid
van een psychische aandoening. Prof. Dr. J. van Weeghel adviseert indien een hulpverlener
aandacht wil hebben voor de(zelf)stigmatisering, om dan aan de kant van openheid te
beginnen. HOP en Conceal or Reveal (CORAL) zijn interventies die specifiek helpen om

strategie hierin te bepalen.

“ Het lijkt me een mooie binnenkomer als er met mensen gepraat wordt over openheid over hun
aandoening. Het is een dagelijks probleem dat iedereen herkent, maar waarbij mensen nog te weinig

worden gecoacht .

c. Wat is volgens experts (die zelf ervaring hebben met zelfstigma) een effectieve methode

om de aanpak van zelfstigma structureel in behandeling mee te nemen?

Alle vijf experts die zijn benaderd, hebben deelgenomen aan een interview. Overeenkomsten
van de resultaten zijn tevens vooral gericht op het gesprek tussen hulpverlener en patiént.
Ten aanzien van de vorm adviseren de experts een zo open mogelijk gesprek waarbij wordt
doorgevraagd op individuele gevoelens om zelfstigma te onderkennen. Hierbij is van belang
dat de hulpverlener ook mentaal echt present is en iemand bewust blijft van eigen aannames
en vooroordelen. Dit straalt volgens experts hoop en vertrouwen uit en kan gezamenlijke

besluitvorming bevorderen.

“Je moet eigenlijk bijna gelijkwaardig zijn met de patiént, maar altijd een stapje daarboven om wel

’

overzicht te houden wat de behandeling is. Probeer zo dicht mogelijk bij de patiént te staan ™.

Inhoudelijk gezien is het van belang dat wordt besproken welke kwaliteiten/bestaande
copingstrategieén iemand heeft om met situaties om te gaan in het licht van iemands eigen
verhaal en biografie. Zo kan beter gekeken worden wat er op individueel niveau nodig is.
Het vergroten van empowerment door inzet van ervaringswerkers en/of peergroepen zoals

HOP en Wellness Recovery Action Plan (WRAP) is meermaals benoemd.
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“Ik werd na een psychose gemeden door medestudenten psychologie. Als ik dit vertel aan mensen zonder
psychische aandoening geloven sommigen mij niet. Als ik dit aan een zaal met ervaringsdeskundigen vertel

twijfelt niemand aan mijn verhaal”.

Twee respondenten gaven aan dat cognitieve herstructurering bij toename van zelfstigma

geholpen heeft om eigen aannames te weerleggen.

“ Het heeft mij geholpen om harde aannames te toetsen en deze om te buigen in meer realistische. Bij het

niet checken kunnen aannames een eigen leven gaan leiden”.

Gericht op openheid over een psychische aandoening gaven experts het belang aan van een
duidelijke afweging. Hulpverleners zouden dit thema actiever kunnen bespreken. Het kan
rust en kracht geven als iemand goed onderbouwd een keuze kan maken om iets wel of niet
te vertellen. Dit gaat alleen als de voor- en nadelen voor iemand duidelijk in kaart zijn

gebracht.

“Vroeger wilde ik graag trambestuurder worden. Bij mijn sollicitatie heb ik verteld over mijn diagnose. Ik
werd niet aangenomen omdat zij mij niet capabel genoeg vonden. Er werd niet eens gevraagd in hoeverre

ik al bepaalde zaken had doorleefd”.

4. Beschouwing resultaten

Binnen deze paragraaf wordt in het licht van de hoofdvraagstelling een beschouwing van de
resultaten weergegeven. De hoofdvraag van dit praktijkgericht onderzoek is: wat is best
mogelijke methode om in de lokale Basis-GGZ in te zetten om zelfstigma bij patiénten met
schizofrenie te verminderen?

Binnen het uitgevoerde literatuuronderzoek valt op dat de aanpak van zelfstigma een gebied
is wat volop in ontwikkeling is, waardoor er met uitspraken over de effectiviteit van de
interventies voorzichtigheid is geboden. Er is een groot aanbod van veel verschillende
groepsinterventies die zich richten op reductie van zelfstigma. Peerinterventies zijn hierbij in
Nederland in opkomst. Cognitieve herstructurering, minder goedkeuren van stereotypen,
psycho-educatie, gezamenlijke besluitvorming, het vertellen van iemands eigen verhaal en
afwegingen gericht op openheid over een psychische aandoening zijn veelvoorkomende
elementen die binnen deze interventies al dan niet gecombineerd aan bod komen. In
tegenstelling tot de literatuur valt op dat de resultaten van de semigestructureerde interviews

zich vooral focussen op destigmatisering binnen het contact tussen hulpverlener en patiént.

Protest, educatie en contact werden twintig jaar geleden al genoemd als belangrijke

componenten in de strijd tegen publiek stigma (Corrigan & Penn, 1999). Op basis van de
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bevindingen van de deelonderzoeken wordt aanbevolen om informatie, het open gesprek en
duidelijke afweging over openheid nog gerichter onder de aandacht te brengen betreffende
de aanpak van zelfstigma in de Basis-GGZ. Bij nader inzien blijkt het conceptueel kader
(Hayward & Bright, 1997) hiervoor bruikbaar te zijn waarbij ook verschillende andere
aspecten (bijvoorbeeld technische, ethische en financiéle) in ogenschouw moeten worden
genomen. De componenten zijn in onderstaand kader verder toegelicht en zijn gericht op de
drie dimensies van het proces van stigma. Deze dimensies worden door Thornicroft (2006)
beschreven als kennis (bijvoorbeeld de juiste kennis over aandoening), attitude
(vooroordelen) en gedrag (discriminatie). Als basis-attitude wordt door Hayward en Bright
(1997) benadrukt dat het noodzakelijk is om de mens als geheel te bekijken zonder duidelijke
scheidslijn tussen gezondheid en ziekte. Het normaliseren van problemen van de geestelijke
gezondheid en het gevoel van abnormaliteit (blijven) verminderen is de achterliggende

missie zoals blijkt uit meerdere bronnen.

Informatie (kennis)

Het eerste hoofdelement is gericht op het informeren van de hulpverlener in algemene zin
over schizofrenie in relatie tot zelfstigma. Het geven van psycho-educatie wordt in de
literatuur als een van meest effectieve methode gezien. Ook Dr. C.J.A.M. van Zelst
benoemt bewustwording en inzicht als belangrijke eerste stap, aangezien stigmatiseren
vaak onbewust gaat. Om routinematig psycho-educatie te kunnen geven, wordt hierbij wel
een bepaald kennisniveau van de hulpverlener vereist. Binnen het team van onderzoeker
wordt nu aangegeven dat merendeel onvoldoende op de hoogte is van
verschijningsvormen, gevolgen en aanpak van zelfstigma (Hollands, 2018). Het
weerleggen van mythes en de voorkeur voor psychosociale verklaring voor schizofrenie in
plaats van biogenetische oorzakelijke verklaring door samenhang met negatieve,

stigmatiserende attitudes (van Alphen et al., 2012) komen tevens aan bod.

Het geven van psycho-educatie sluit ook deels aan bij de door Mittal et al. (2012)
beschreven eerste benadering aangezien getracht wordt stigmatiserende overtuigingen te
veranderen. In verband met de duidelijke link met de gehanteerde herstelvisie sluit de
tweede benaderingswijze die zich richt op het vergroten van copingstrategieén om beter te
kunnen omgaan met zelfstigma verder naadloos aan. De inzet van ervaringskennis en
toeleiden naar (peer)-groepsinterventies zijn twee voorbeelden. Hiermee wordt ook
ingegaan op het aandachtspunt uit de meest recente kwaliteitsmeting per kwartaal* uit de

praktijk van onderzoeker om meer aandacht te hebben voor zelfhulpprogramma’s.

4 De rapportage is gebaseerd op de resultaten uit de Consumer Quality Index, december 2018 (CQl)
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De gevalideerde vragenlijsten zoals bijvoorbeeld Internalized Stigma of Mental lliness
Scale (ISMI) worden in de literatuur uitgebreid toegepast en besproken. Respondenten in
de interviews hebben in de dagelijkse praktijk niet de voorkeur om zelfstigma via
vragenlijsten te onderkennen. Bij voldoende kennisniveau over het thema kan herkenning
plaatsvinden door een open gesprek, zonder het thema centraal te stellen. Hierbij geven
experts die ervaring hebben met zelfstigma aan dat het belangrijk is om door te vragen op
het gevoel van iemand. Experts die ervaring hebben met wetenschappelijk onderzoek
adviseren daarbij specifiek oog te hebben voor het gevoel van eigenwaarde gekoppeld

aan stereotypen en vermindering van eigen effectiviteit door het “why-try”-effect.

Met de patiént dient gekeken te worden naar copingstrategie die bij diegene past om met
situaties om te gaan. Bij keuze voor een directe aanpak van zelfstigma door bijvoorbeeld
cognitieve gedragstherapie en/of een effectief bewezen groepsinterventie is het van
belang de indirecte aanpak via herstelondersteunende zorg niet uit het oog te verliezen.
Experts die ervaring hebben met zelfstigma geven bijvoorbeeld aan dat inzet van
ervaringswerkers in de Basis-GGZ empowerment van de patiént zal vergroten. Het is
inspirerend en aanmoedigend om te zien hoe iemand met dezelfde problematiek weet te
functioneren in de maatschappij. Drs. K.L. Helmus geeft aan dat dit vanuit Watdoejij wordt
genuanceerd. Er zijn meerdere stromingen die promoten dat pati€nten op een podium
moeten en ervaringswerkers als groep meer ruimte moeten krijgen. Ervaringswerk is goed,
maar ervaringswerkers moeten niet gezien worden als een ander soort mens dan

hulpverlener of patiént, aangezien dit het wij- zij denken kan versterken.

Het open gesprek (attitude)

Het mogelijke gevaar van het vergroten van zelfstigma door paternalistische
besluitvorming (Hamann, Bihner & Risch, 2017), komt in uitkomsten van de interviews
tevens aan bod. Vooral de experts die bekend zijn met zelfstigma geven aan hoe
belangrijk het is dat de hulpverlener ook mentaal echt present is en zich bewust is van zijn
eigen vooroordelen en aannames. Dan is het pas mogelijk om een gelijkwaardig contact
en gezamenlijke besluitvorming aan te gaan waarbij de hulpverlener hoop en vertrouwen
uitstraalt. Aandacht hebben voor (het herkennen van) iemands krachten, narratief en
biografie zijn tevens terugkerende thema’s vanuit alle interviews. De experts die zelf
ervaring hebben met zelfstigma geven aan dat het kan helpen om iemands doel in het
leven voor ogen te houden. Dit terwijl experts die ervaring hebben met wetenschappelijk
onderzoek naar zelfstigma benadrukken dat het van belang is dat de hulpverlener blijft

aangeven dat herstel mogelijk is en hier zelf ook in gelooft.
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Afwegen openheid (gedrag)

Gericht op de zelfmanagementstrategie openheid over een psychische aandoening, geven
resultaten uit alle gebruikte databronnen duidelijk het belang aan van een persoonlijke
voor- en nadelenbalans. Aandacht voor een weloverwogen keuze kan empowerment
vergroten. Prof. Dr. J. van Weeghel benoemt HOP en Conceal or Reveal (CORAL) als
specifieke interventies om strategie hierin te bepalen. Echter heeft het bespreken en
coachen bij een keuze over openheid momenteel geen structurele plek in de behandeling

van het team van de onderzoeker (Hollands, 2018).

5. Beschrijving van de innovatie

De innovatie betreft een toolkit die specifiek voor de Basis-GGZ wordt ontworpen en in
eerste instantie hulpverleners handvaten biedt om de aanpak van zelfstigma vanaf aanvang
van de behandeling structureel mee te nemen. Dit sluit ook aan bij de aanbevelingen in de
multidisciplinaire richtlijn schizofrenie (van Alphen et al., 2012). De (geplastificeerde) toolkit
zal in de vorm van een handzame poster worden verspreid, zodat deze makkelijk te
betrekken is bij het zorgproces. Hierbij is oog voor het signaleren en de aanpak van
zelfstigma. Er wordt conform resultaten vooral beschreven aan welke basis-ingrediénten het
contact tussen hulpverlener en patiént kan voldoen om oog te hebben en te houden voor dit
thema. Het betreft een cultuurinterventie waarbij het ‘op andere wijze’ communiceren over
kwetsbaarheden centraal staat. In het team van onderzoeker is hiervoor draagvlak en wordt
aangegeven dat bewustwording van het thema stigma door dit onderzoek reeds is
toegenomen. De toolkit heeft als functie dit bewustwordingsproces voort te zetten en om het
thema (op aanraden van een respondent) op prikkelende wijze te introduceren, zodat het
voor iemand aantrekkelijk is om hiermee aan de slag te gaan. Concept toolkit aanpak van
zelfstigma in de Basis-GGZ is toegevoegd aan bijlage 5. Zoals ook beschreven bij de
beschouwing van de resultaten zijn informatie, het open gesprek en duidelijke afweging over

openheid de drie hoofdelementen van de toolkit.

Informatie: genuanceerde informatie over schizofrenie in relatie tot ontstaan,
verschijningsvormen, gevolgen en aanpak van zelfstigma bereikt in eerste instantie
hulpverlener en daarna patiént. Kennisoverdracht zal naast toolkit, plaatsvinden door een

toelichting van onderzoeker op het moment dat de toolkit wordt geimplementeerd.

Het open gesprek: bejegeningsadviezen voor het vormgeven van een open gesprek met

suggesties voor praktische uitvoering worden gegeven en verduidelijkt.
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Afweging over openheid: bij het maken van een afweging over openheid kan bepaald
worden welk strategie iemand hanteert. Er worden vijf strategieén onderscheiden van
sociale vermijding tot je ervaring promoten (bijlage 7). Vervolgens kan worden bekeken
wat wensen hierbij zijn. Manieren van open zijn over een aandoening kunnen eventueel
worden geoefend. Beslissing over openheid is een zeer persoonlijke aan culturele context
geboden beslissing, die grondig onderzoek vereist van de potentiéle voordelen en

gevolgen (Corrigan en Rao, 2012).

Er zijn meerdere beoogde waardeproposities die beoogd worden met de toolkit.

Toename van hoop, zelfrespect en eigen effectiviteit bij de patiént zijn hiervan enkele
voorbeelden. Tevens zijn minder machteloosheid en gevoel meer grip te hebben op situatie
bij de hulpverlener voorbeelden van gewenste resultaten. Het Business Model Canvas heeft
de kracht zich te focussen op de waardecreatie voor de burger, waarbij de organisatie en
financién ondersteunend zijn aan het uiteindelijke doel (Volkerink en van Iperen, 2012). Om
deze reden is dit model gebruikt als kapstok voor het plan van aanpak om de verschillende
bouwstenen en dimensies in kaart te brengen (bijlage 3). Naast de verschillende
waardenproposities en het realiseren van een toolkit is de derde dimensie financién in kaart
gebracht. Naast de ontwikkelkosten van de toolkit (papier, printen, plastificeren en eventuele
eenmalige illustratiekosten) en arbeidsuren voor onderzoeker om de toolkit uit te kunnen
rollen, zijn er geen extra exploitatie- en opstartkosten. Zoals eerder beschreven is de
uiteindelijke doelstelling toename van maatschappelijk herstel, waardoor behandeljaren bij
de Basis-GGZ mogelijk worden verkort.

De toolkit bevindt zich in een aanpassingstraject. Oplossing heeft een matige fit aangezien
toolkit momenteel nog toevoegingen behoeft voordat deze voldoende is doorontwikkeld voor
praktijk van onderzoeker. Nadat de conceptversie met evidence based onderbouwing is
afgerond, zal de toolkit nog eenmalig voor definitieve implementatie aan team van
onderzoeker en cliéntenraad binnen instelling (stakeholders) worden voorgelegd. Hierbij
kunnen mogelijk nog enkele wijzigingen plaatsvinden, waar tevens ruimte is voor product en

procesevaluatie.

6. Discussie, conclusie en aanbevelingen

Binnen deze paragraaf zijn de discussie, conclusie en aanbevelingen besproken.

6.1 Discussie
Betreft de centrale vraagstelling: wat is best mogelijke methode om in de lokale Basis-GGZ

in te zetten om zelfstigma bij patiénten met schizofrenie te verminderen?
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Op landelijk en wereldwijd niveau is geconstateerd dat vanwege de grote impact meer moet
worden ingezet op destigmatisering van mensen met psychische aandoeningen (WHO,
2013; Geel et al., 2018). Deze urgentie is blijvend van kracht zoals ook blijkt uit dit
praktijkgericht onderzoek. Het doorbreken van de taboes gaat blijkbaar niet vanzelf en
behoeft niet direct instrumenten maar een methodische benadering, blijkt uit de deelstudies.
De best passende vorm om dit te bewerkstelligen in de dagelijkse praktijk is het gebruik van
een overzichtelijke toolkit (bijlage 4). Adviezen opgenomen in een toolkit op maat hebben de
functie om hulpverleners te prikkelen om de aanpak van zelfstigma steeds verder uit te

bouwen.

In plaats van te blijven inzoomen op wat een classificatie of psychiatrisch label met iemand
doet, blijft het de vraag of de focus al voldoende ligt op positieve gezondheid (Huber, van
Vliet & Boers, 2016) en rechtmatig gebruik van classificaties en uiteindelijke perceptie
hiervan. De naam schizofrenie is een metafoor die verwijst naar de volksopvatting betreft
een gespleten persoonlijkheid en is vanwege de conceptuele verwarring omgebogen tot een
ziektebeeld met een infaust slechte prognose. Dit terwijl maar bij een kleine minderheid van
patiénten met schizofrenie (ongeveer 20%) weliswaar sprake is van een ongunstig beloop
(van Os, 2018). Zoals deze auteur beschrijft, zullen mensen gelet op het imago van deze
stoornis dan ook niet alleen de schrik van hun leven krijgen als ze horen dat ze de diagnose
schizofrenie hebben, maar gaan zichzelf helaas mogelijk ook prematuur afschrijven.

Echter heeft zoals ook Corrigan en Rao (2012) beschreven het internaliseren van
vooroordelen niet altijd consequenties voor uitstotingprocessen. Vandaar is bij de
componenten in de toolkit rekening gehouden dat deze niet belastend of schadelijk zijn als

deze ook dan worden ingezet.

In de casus van Naomi lijkt reéle kans dat er sprake is van zelfstigma aangezien eigen
effectiviteit en zelfbeeld gekoppeld zijn aan stereotypen op basis van diagnosenaam. Met
oog op de uitkomsten van dit onderzoek, zijn inzoomen op het maken van een balans t.a.v.
haar eigen profilering, werken vanuit eigen krachten en uitleg over herstel en GGZ

belangrijke eerste stappen.

Aangezien de verpleegkundig specialist zich op het snijvlak van care en cure bevindt, ziet de
onderzoeker daar een belangrijke taak weggelegd om destigmatisering een plek te geven in
het klinisch redeneerproces en rol van regiebehandelaar (taakgebied 1). Destigmatisering

heeft tevens direct een link met de andere zes CANMEDS-rollen® (Kappert & de Hoop,

5 Canadian Medical Education Directions for Specialists
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2019). Voorbeelden hiervan zijn het terugdringen van de risico’s van stigma door de
gezondheidsbevorderaar (taakgebied 5) door empowerment bij de patiént te vergroten. En
het zoeken van een effectieve communicatiestijl door de communicator (taakgebied 2)

waarbij rekening wordt gehouden met eigen vooroordelen en aannames.

6.2 Sterke punten en beperkingen onderzoek

Het literatuuronderzoek heeft als sterk punt dat er een brede oriéntatie heeft plaatsgevonden
op bestaande interventies en de bijbehorende effectiviteit voordat er een keuze is gemaakt
met betrekking tot de innovatie. Beperking bij literatuuronderzoek is dat er niet strikt
gehouden kon worden aan de patiéntenpopulatie schizofrenie, aangezien de
onderzoekspopulatie het merendeel mensen met ernstig psychiatrische aandoeningen
betreft. Vanwege het grote aanbod werd gekozen om in eerste instantie te zoeken op hoogst
mogelijke bewijskracht van studies waardoor het merendeel van de studies een kwantitatief
(overzichts)karakter heeft. Er zijn geen Nederlandse wetenschappelijke studies over
effectiviteit van interventies gevonden.

Bij de semigestructureerde interviews is de maximale respons een sterk punt. Experts die
zijn benaderd (N=8) stemden allen in om mee te werken en gaven goedkeuring voor het
verwerken van de gegevens. Beperking is dat bij respondenten die bekend zijn met
zelfstigma onbekend bleef in welke mate zij hier hinder van ondervonden en dat ondanks
psychosegevoeligheid niet alle respondenten de classificatie schizofrenie hebben. Dit schetst
overigens wel de urgentie van het probleem en brede context waarin innovatie gebruikt zou
kunnen worden. Het samenvatten van de interviews is niet door een tweede persoon
gebeurd wat mogelijk de validiteit en betrouwbaarheid van de bevindingen kan beperken.
Wel heeft er een proefinterview, membercheck bij iedere respondent en peer-review met
onafhankelijk coderen plaatsgevonden.

Ten aanzien van de innovatie is er bewust voor gekozen geen stroomschema of beslisboom
te introduceren. Dit om het thema niet op klinisch statische manier onder de aandacht te
brengen, maar om hulpverleners vrij te laten in de keuze hoe het thema mee te nemen. De
kracht lijkt hierbij in de herhaling van de boodschap te zitten. Rendement kan ook pas
worden beoordeeld als het thema op de kaart wordt gehouden. Gevaar is dat adviezen
uiteindelijk toch te weinig worden meegenomen in de behandeling. Dit blijkt ook uit recent
praktijkonderzoek (Hollands, 2018) waarbij duidelijk werd dat merendeel van de
respondenten aangeeft niet op de hoogte te zijn van bestaande destigmatiserende adviezen
en projecten. De onderzoeker ziet de open blik waarmee dit praktijkgericht onderzoek tot
stand is gekomen als een sterk punt van de methode van aanpak. Indien onderzoek
herhaald zou worden had onderzoeker meer specifiek willen inzoomen op de culturele

context van zijn werkgebied en de rol van iemands systeem.
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6.3 Conclusie

In antwoord op de onderzoeksvraag over de best mogelijke methode om aanpak van
zelfstigma in de behandeling van de lokale Basis-GGZ mee te nemen, blijkt een aantal
componenten van belang. Op basis van resultaten uit literatuurstudie en
semigestructureerde interviews ontstaat een toolkit. Informatie over schizofrenie in relatie tot
het thema zelfstigma, het open contact tussen hulpverlener en patiént en aandacht voor de
afweging van openheid over de psychische aandoening zijn de basiselementen. Hoewel de
resultaten van de toolkit pas na de implementatie vastgesteld kunnen worden, is voor
onderzoeker tijdens het gehele onderzoeksproces duidelijk geworden hoe belangrijk het blijft
om het thema destigmatisering gericht op de kaart te zetten. Dit aangezien bewustwording
hierbij een continue proces is en mooi aansluit bij de gehanteerde herstelvisie. Zelfstigma zal
onderkend en aangepakt moeten worden zolang het een gevaar vormt voor iemands

herstelproces en kwaliteit van leven.

6.4 Aanbevelingen

De componenten van de toolkit sluiten voor het grootste gedeelte naadloos aan bij de reeds
geintroduceerde herstelgerichte intake binnen de lokale Basis-GGZ waar persoonlijke
diagnostiek al een steeds prominentere rol verwerft boven het biomedisch model. Wel is het
aan te bevelen binnen de intake en/of behandelevaluatie een vraag op te nemen die het
bespreken van afwegen van openheid over psychische kwetsbaarheid structureel
meeneemt. Voor de verdere aanpak van zelfstigma is naast het actief doorverwijzen naar de
HOP-training die in de zomer van 2019 binnen instelling van onderzoeker van start zal gaan,
ook aanbevolen om de mogelijkheden van implementatie van NECT te onderzoeken. Hierbij
zullen besproken elementen van de inzet van ervaringskennis, iemands narratief en
cognitieve herstructurering samenkomen.

Om de implementatie van de toolkit succesvol te laten verlopen worden de stappen van

knowledge to action (KTA) framework via een tijdsplanning gevolgd (figuur 5).

7
Knowledge /
Synthesis  /

Sustain
Knowledge
Use

Adapt
Knowledge
to Local Context

Identify, Review,
Select Knowledge
ACTION CYCLE

(Application)

Figuur 5: Knowledge to action process (Graham et al., 2016)
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1. onderzoeken toolkit -> elementen voor de toolkit worden ontwikkeld uit literatuur en
praktijkonderzoek, waarbij specifiek gekeken wordt naar kloof tussen theorie en
praktijk die moet worden opgevuld met geidentificeerde kennis (april, mei, juni 2019).

2. ontwikkelen toolkit -> opgedane kennis wordt aangepast aan specifieke situatie met
afstemming op lokale context (juli en augustus 2019).

3. feedbackronde -> team en cliéntenraad geven feedback op inhoud om eventuele
barriéres te overbruggen (april 2019, tussentijds + Augustus 2019, eindproduct).

4. informatie -> toolkit wordt verspreid waarbij opgedane kennis overstap maakt naar
praktijk (september 2019). Eenmalig verhaal door onderzoeker gericht op
kennisbevordering zal plaatsvinden. Indien strategie van toolkit duidelijk is, wordt
verwarring en onrechtmatig gebruik voorkomen (Dunlap et al., 2000).

5. gebruik en evaluatie-> toolkit wordt gebruikt door het team met geplande
evaluatiemomenten (vanaf september 2019).

6. Continueren en volhouden -> een nog te benoemen aandachtsfunctionaris
destigmatisering zal het gebruik van de toolkit na drie maanden evalueren en het

thema bespreekbaar houden in teambesprekingen (eind 2019).

Om de effectiviteit van de toolkit daadwerkelijk te evalueren zal verder onderzoek nodig zijn
of houding van hulpverleners voor en na implementatie van de toolkit is gewijzigd.

Het uiteindelijke plan is dat aandachtsfunctionaris destigmatisering de toolkit met duidelijke
uitleg verenigt in een koffer met bestaande tools van strategische partners, en deze
instellingsbreed uitrolt. Via intranet zal dan naast een presentatie, de koffer via de interne
bibliotheek van de instelling kunnen worden gehuurd om op praktische wijze tijdens

teammiddagen en of werkbesprekingen actief bezig te zijn met thema destigmatisering.
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“The limits of my language means the limits of my world”

Ludwig Wittgenstein
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Bijlage 1: Evidence Tabel

Titel Auteur. Jaartal Type onderzoek / Populatie + aantal Uitkomstmaat / doelstelling Relevante resultaten Mate van
en land design deelnemers bewijs

1. Interventions for reducing Blchter & Systematic review | 5 randomized De effectiviteit van De kwaliteit van het bewijsmateriaal was erg laag voor elke | B
self-stigma in people with Messer (2017) van RCT’s + meta- | controlled trials (2- interventies gericht op het reeks interventies en uitkomsten. De onderzochte
mental illnesses: a analyse arms) zijn verminderen van zelfstigma interventies omvatten verschillende op groepen
systematic review of Duitsland geincludeerd. 4 bij mensen met een gebaseerde antistigma-interventies en een antistigma-
randomized controlled artikelen kregen psychische aandoening. boekje. De intensiteit en betrouwbaarheid van de meeste
trials statische analyse. interventies was hoog. De meta-analyse op zelfstigma

Twee artikelen vond geen statistisch significant effect (SMD [95% CI] na 3

konden maanden: -0.26 [-0,64, 0,12]. Geen van de individuele

meegenomen onderzoeken vond duurzame effecten op andere

worden meta- uitkomsten, waaronder herstel, hulpzoekgedrag en

analyse. zelfstigma. Conclusies: de effectiviteit van interventies
tegen zelfstigma is onzeker. Eerdere studies misten
statistische power, gebruikten dubieuze uitkomstmaten en
hadden een hoog risico op vertekening.

2.. | Empirical studies of self- Mittal et al. Literatuurreview 14 studies zijn Het uiteenzetten van Zes verschillende zelfstigma-reductiestrategieén werden B
stigma reduction (2012) geincludeerd. gepubliceerde kwantitatieve geidentificeerd. Psycho-educatie was de meest geteste
strategies: A critical review onderzoeken over interventie. De inhoud en de processen die werden
of the literature Verenigde Deelnemers hadden | interventies om zelfstigma bij | gebruikt voor de educatieve interventies varieerden sterk.

Staten over het algemeen mensen met psychische Acht studies rapporteerden significante afname na
schizofrenie en aandoening te verminderen. interventie in zelfstigma-niveaus. Slechts twee van de
aanverwante zeven studies met patiénten met schizofrenie of een
stoornissen of psychotische stoornis rapporteerden een significante
depressies. verbetering na de interventie. Dit betrof de groeps-

interventie ending self-stigma (10 sessies) met grote effect
grootte 8.03 en psycho-educatiegroep (9 sessies) met
matige effectgrote .57 (Cohen’s d).

3. Interventions targeting Yanos et al. Narrative review Aantal onderzochte Het in kaart brengen en Zes interventiebenaderingen zijn geincludeerd: Healthy B
mental health self-stigma: (2015) studies wordt niet vergelijken van bestaande Self-Concept, Self-Stigma Reduction Program, Ending
A review and comparison beschreven. interventies om zelfstigma te | Self-Stigma, Coming Out Proud, Anti-Stigma Photovoice

Verenigde verminderen bij patiénten in Intervention en Narrative Enhancement and Cognitive

Staten de geestelijke Therapy (NECT). Het betreft allemaal

gezondheidszorg.

groepsbijeenkomsten. Van de 6 benaderingen hebben
Healthy Self-Concept, het Self-Stigma
Reductieprogramma, de Photovoice-interventie en Coming
Out Proud significante resultaten geboekt in medium grote
(n <100) gerandomiseerde gecontroleerde trials (RCT's),
terwijl voor NECT significante resultaten in een groot (n>
100) quasi-experimenteel onderzoek werden gevonden. Er
zijn geen bevindingen van grote (n> 100) RCT’s
gepubliceerd, ESS en NECT worden momenteel
bestudeerd in grote RCT's.
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Titel Auteur. Jaartal Type onderzoek / Populatie + aantal Uitkomstmaat / doelstelling Relevante resultaten Mate van
en land design deelnemers bewijs
Effectiveness of programs Griffiths et al. Meta-analyse van | Van 33 gevonden Het onderzoeken van de Weinig onderzoeken waren gericht op zelfstigma- B
for reducing the stigma (2014) RCT'’s RCT’s zijn er 27 effectiviteit van bestaande uitkomsten. Aangezien alle drie de geincludeerde
associated with mental geanalyseerd (19 programma’s om zelfstigma gecontroleerde onderzoeken in de meta-analyse over
disorders. A meta-analysis | Canberra, gericht op te reduceren bij mensen met | zelfstigma het effect evalueerde van een interventie op
of randomized controlled Australié persoonlijke psychische aandoeningen. zelfstigma, konden de gegevens wel worden vergeleken.
trials. stigmatisering Twee onderzoeken waren gericht op psychische
(6.318 deelnemers), aandoeningen in het algemeen, en een studie specifiek op
zes waargenomen mensen met schizofrenie. In elk van de onderzoeken werd
stigma (3.042 een vorm van psychotherapie (cognitieve gedragstherapie,
deelnemers) en drie cognitieve herstructurering of acceptatie- en commitment-
zelfstigma (238 therapie) opgenomen. De gepoolde gemiddelde
deelnemers). effectgrootte over de drie onderzoeken was niet statistisch
significant (p = 0,16, 95% BI: 20,41 tot 0,73). Er was een
substantié€le, significante heterogeniteit in effectgroottes.
Therapeutic intervention Tsang et al. Systematic review | 14 studies (7 RCT’s, | Ontrafelen van het bestaan Negen onderzoeken toonden een significante afname van B
for internalized stigma of (2016) + meta-analyse 3 gecontroleerde van verschillende het zelfstigma en twee toonden duurzame effecten.
severe mental illness: A klinische studies + 4 | therapeutische interventies Interventies waren gericht op psycho-educatie, cognitieve
systematic review and Hongkong, ongecontroleerde en de effectiviteit van gedragstherapie, groepsdiscussie-element, training met
meta-analysis China studies) zijn zelfstigma-reductie bij sociale vaardigheden en narratieve cognitieve elementen.
geincludeerd die mensen met ernstig Meta-analyse toonde aan dat er een kleine tot matig
gevalideerde psychiatrische aandoeningen | significant effect was in therapeutische interventies (SMD =
instrumenten -0,43; p = 0,003). Van de interventies suggereerden vier
hebben gebruikt studies een gunstig effect van psycho-educatie. Meta-
voor het screenen analyse toonde aan dat er een klein tot matig significant
en beoordelen van effect was (SMD = -0,40; p = 0,001). Er kan geconcludeerd
de ernst van worden dat de meeste zelfstigma-reductieprogramma’s
zelfstigma. effectief lijken te zijn. Deze systematische review kan geen
aanbeveling doen over welke interventie effectiever is,
Vijf artikelen zijn hoewel psycho-educatie de meest veelbelovende lijkt.
voor meta-analyse Meer gerandomiseerde gecontroleerde trials (RCT) over
geselecteerd. bepaalde interventiecomponenten met behulp van
standaard uitkomstmaten worden in toekomstige studies
aanbevolen.
Diminishing the self-stigma | Corrigan et al. Randomized Personen met Zelfstigma (gemeten met Gericht op zelfstigma zijn er positieve veranderingen in de B

of mental illness by coming
out proud

(2015),

Californié,
Verenigde
Staten.

Comtrolled Trial

Follow-up na 1
maand.

ernstig
psychiatrische
aandoeningen N =
205.
Interventiegroep,
Coming Out Proud
(n=107) of
controlegroep,
wachtlijst (N=98).

korte versie SSMIS)

Stress door stigma gemeten
met stigma stress scale
Depressie gemeten met
CES-D

zelfstigma-scores bij interventiegroep in vergelijking met
controlegroep. Het verschil gericht op schade die het kan
berokkenen laat geen significante trend zien (F (2,98) =
2,66, p < 0,10). Mensen in COP toonden wel een
significante reductie in het toepassen van stereotypen op
zichzelf van voor tot na de test (F (1,44) = 6.67, p = <0.05),
een effect dat nog steeds zichtbaar is na een maand
follow-up (F (1,42) = 6.98, p < 0.05).
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Titel

Auteur. Jaartal

Type onderzoek /

Populatie + aantal

Uitkomstmaat / doelstelling

Relevante resultaten

Mate van

en land design deelnemers bewijs
A randomized controlled Russinova et al. | Randomized Personen met EPA Zelfstigma (gemeten met Vergeleken met de controlegroep rapporteerde de B
trial of a peer-run anti- (2014) Controlled Trial schizofrenie- ISMI) interventiegroep significant grotere dalingen van de totale
stigma photovoice spectrumstoornis Benaderingen omgaan met zelfstigma-score (p=0.04) met een effectgrootte van 0.55
intervention Boston, Follow-up na drie (34%), bipolaire stigma(gemeten met ACSS) (cohen’s d). Tevens liet de interventiegroep pro-actievere
Verenigde maanden. stoornis (33%), Herstel (gemeten met strategieén zien om met waargenomen stigma om te gaan,
Staten depressieve stoornis | PGRS) (p=0.03, 0.66) en was het algemene niveau van
(26%) andere Empowerment (gemeten met | waargenomen herstel en groei significant verbeterd
diagnosen (7%). Empowerment scale ) (p=0.04, 0.71). Ook het empowerment van de deelnemers
Depressie (gemeten met was aanzienlijk toegenomen, maar hier waren net als bij
Interventiegroep CES-D) depressie, self-efficacy en bepaalde subschalen van ISMI
Photovoice: N=40 Self-efficacy (gemeten met geen significante verschillen in beide groepen.
Controlegroep N=42 | GPSES)
The effectiveness of Hansson, Randomized Personen met EPA Primair: Zelfstigma (gemeten | De interventiegroep laat een significante verbetering zien B
narrative enhancement Lexén & Controlled trial N=106 (3/5 deel met de Self-Stigma of Mental | ten opzichte van controlegroep in het verminderen van
and cognitive therapy: a Holmén (2017) heeft psychotische lliness Scale-Short Form, zelfstigma (effectgrootte 0,5, p=0.013) en het verbeteren
randomized controlled Follow-up na zes klachten). SMIS) Secundair: Gevoel van het gevoel van eigenwaarde (effectgrootte 0,5,
study of a self-stigma Goteborg, maanden (alleen van eigenwaarde (gemeten p=0.008). Er werden geen verschillen aangetoond met
intervention Zweden. interventiegroep). Interventiegroep, met Rosenberg-self-esteem betrekking tot de subjectieve kwaliteit van leven.
NECT n=53 en scale) + kwaliteit van leven Veranderingen getoond in de interventiegroep bij
controlegroep, (gemeten met Manchester beéindiging van de interventie waren stabiel bij follow-up
wachtlijst n=53. Short Assessment of Quality | na 6 maanden. Een regressieanalyse toonde aan dat er
of Life, MANSA). een positieve relatie was tussen blootstelling aan de
interventie en vermindering van zelfstigma.
Outcomes of a Lucksted et al. Randomized Personen met EPA Primair: zelfstigma (gemeten | Ending Self-Stigma deelnemers vertoonden statistisch B

psychoeducational
intervention to reduce
internalized stigma among
psychosocial rehabilitation
clients

(2017)

Maryland,
Verenigde
Staten.

Controlled trial

Follow-up na zes
maanden.

N =258
(schizofrenie-
spectrum stoornis
(53%).

Interventiegroep
Ending Self Stigma
N=131Controle-
groep, Treatment as
usual N=137.

met SSMIS en ISMI)
Secundair: herstel (gemeten
met de Maryland
Assessment of Recovery
Scale, MARS) en
psychosociale variabelen
(gemeten met general self-
efficacy-scale; the Sense of
Belonging instrument, SOBI;
Beck Cognitive Insight-scale,
BCl, Experiences of Stigma
Survey en Repeatable
Battery of Neuropsycho-
logical Status,R-BANS).

grotere reducties vanaf aanvang tot na interventie in
vergelijking met deelnemers in de controlegroep op twee
subschalen van de SSMIS (stereotype overeenkomst
(Effectsize, ES -.312, p=.006) en zelfconcurrentie (ES-
.299, p=.004), maar niet op het bewustzijn (ES .035
p=.751) of subschalen voor afname zelfrespect (ES -.132
p=.204) . Op de ISMI toonden ESS-deelnemers
significante maar kleine verbeteringen ten opzichte van de
controlegroep op subschaal vervreemding (ES =-.19
p=.041) en stigmaresistentie (ES = -.27 p=.021) maar niet
op stereotype goedkeuring, discriminatie en sociale
intrekking, noch op de totale score. Er vonden geen
significante verschillen (ESS-effecten) plaats bij een follow-
up van zes maanden.
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Titel Auteur. Jaartal Type onderzoek / Populatie + aantal Uitkomstmaat / doelstelling Relevante resultaten Mate van
en land design deelnemers bewijs
10. | Randomized controlled trial | Fung, Tsang & Randomized Personen met Zelfstigma (gemeten met De interventiegroep liet ten opzichte van controlegroep B
of the self-stigma reduction | Cheung, (2011) | Controlled Trial schizofrenie Chinese Self-stigma Mental significante verbetering zien t.o.v. zelfwaardering
program among individuals N = 66 lliness Scale, CSSMIS) (CSSMIS: F (2, 56) = 4.916; p = 0.011, ES = 0.147) de
with schizophrenia Hongkong, Follow-up na zes Inzicht, bereidheid tot bereidheid om probleemgedrag te veranderen (CAQ-SPMI:
China maanden Interventiegroep verandering, algemene self- F (2,57) = 3.959; p = 0,025, ES =0.122) en bereidheid
Self-stigma efficacy + therapietrouw zijn voor deelname aan psychosociale behandeling PTCS: F
reduction program gemeten met Change (2, 56) = 3,501; p = 0,037, ES: 0.111). De therapeutische
(N=34) en Assessment Questionnaire effecten ervan waren echter niet langdurig en konden na
controlegroep, CAQ, Psycho-social het voltooien van het programma niet worden
krantleesgroep Treatment Compliance Scale | gehandhaafd. Ten aanzien van de SUMD (Scale to assess
(N=32). PTCS, Brief Psychiatric unawareness of mental disorders), en CGSS (Chinese
Rating Scale BPRS, Global General Self-Efficacy Scale) zijn er geen significante
Assessment of Functioning verschillen gevonden tussen beide groepen.
Scale GAF, SUMD + CGSS
11. | Stigma Resistance in Kao et al. Observationeel, Personen met zelfstigma (gemeten met De verschillende uitkomstmaten zijn gebruikt om relatie C
Stable Schizophrenia: The | (2017) transversaal schizofrenie ISMI), zelfrespect (gemeten met persoonlijke stigmaresistentie te onderzoeken.
relative contributions of (N=170). met Rosenberg Self-esteem Responspercentage: 89%.
stereotype endorsement, Taipei, Taiwan Scale ,RSES), zelfreflectie Een groter reflectievermogen (zelfreflectie R = 0.16, P =
self-esteem and coping (gemeten: Beck Cognitive 0.04), meer zelfrespect (zelfrespect, 3 = 0.20, P = 0,02),
styles. Insight Scale, BCIS), coping- | voorkeur voor positieve herinterpretatie (3 = 0.15, P =
stijlen (gemeten met de 0.04), religieuze coping (3= 0,17, P = 0,03) en minder
COPE) en psychotische goedkeuren van stereotypen (i = 0.23, P = 0.004) worden
symptomatologie (gemeten genoemd als factoren om te implementeren binnen
met de Positive and Negative | interventies op maat. Dit vanwege de significante
Syndrome Scale, PANSS). associaties met stigmaresistentie zoals blijkt uit
stapsgewijze regressie-analyse. Geen andere variabelen
waren significant.
12. | Self-Stigma and Consumer | Hamann, Observationeel, Personen met een Zelfstigma (gemeten met De verschillende uitkomstmaten zijn gebruikt om het C
Participation in Shared Blhner & transversaal diagnose met een SSMIS) Schaamte (gemeten | verband tussen zelfstigma + schaamte en de voorkeuren

Decision Making in Mental
Health Services

Riisch (2017)

Minchen,
Duitsland

diagnose van een
schizofreniespectru
mstoornis (N = 126,
38%) of een
affectieve stoornis
(N =203, 62%)
Totaal N = 329.

met zelfrapportage schaal)
Locus of control (gemeten:
Multi-dimensional Health
Locus of Control Scales)
Klinische besluitvorming
(gemeten: Autonomy
Preference Index ,API +
Communication Competence
Questionnaire ,CoCo).

van consumenten voor deelname aan medische
besluitvorming en hun gedrag in psychiatrische consulten
met behulp van regressie-analyses te onderzoeken.
Hoger zelfstigma en schaamte werd geassocieerd met
significant lagere communicatievaardigheid scores (3= -
.22, P =0,02) en met minder participatief en kritisch
gedrag, (B=-.28, <P = 0,01) maar niet met
participatievoorkeuren.
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Titel Auteur. Jaartal Type onderzoek / Populatie + aantal Uitkomstmaat / doelstelling Relevante resultaten Mate van
en land design deelnemers bewijs

13. | Evidence for effective Thornicroft et Narrative review 8 systematic Samenvatten van wat er In deze review is breed naar studies over effectiviteit van B
interventions to reduce al. (2016) reviews, 72 studies wereldwijd bekend is over antistigma interventies gekeken onder meerdere
mental health-related met follow-up > 4 effectieve interventies die doelgroepen. Naast zelfstigma (bij patiénten met
stigma and discrimination Londen, weken en 8 studies bedoeld zijn om stigma t.a.v. | psychische aandoeningen zelf) is gekeken naar stigma

Verenigd met follow-up < 4 psychische aandoeningen te | onder bevolking in algemeen (publiek stigma) en onder
Koninkrijk weken. verminderen. specifieke groepen, (zoals studenten, medisch personeel,
militairen, topsporters ed). Opvallend is de schaarste van
Er is onderscheid onderzoek in landen met lage en middeninkomens.
gemaakt tussen Zelfstigma: Ten aanzien van interventies gericht op
effectiviteit op korte zelfstigma wordt genoemd dat er veelbelovende
termijn van groepsinterventies zijn die verdere beoordeling behoeven.
interventies in Mittal et al. (2012 ) wordt benoemd waarbij in 14
landen met hoge onderzochte studies acht studies zelfstigma verminderen
inkomens. En met effectgrootten in het bereik van 0.2-0.5. De meeste
effectiviteit op zelfstigmagereductiestrategieén bestaan uit psycho-
middellang en lange educatiesessies op groepsniveau waarvan sommige
termijn van cognitief-gedragselementen kunnen bevatten. Deze
interventies in strategieén blijken ook voordelen te bieden aan mensen
landen met lage en die het risico lopen om psychotische symptomen te
middeninkomens. ontwikkelen. Mittal’s review vermeldde geen follow-up,
maar opnieuw analyse leverde onvoldoende bewijs van
effectiviteit op na 4 weken follow-up.

14. | On the Self-Stigma of Corrigan & Rao | Beschrijvend Mensen met -Vollediger beschrijven van Het artikel beschrijft als belangrijke les dat internaliseren +
Mental lliness: Stages, (2012) onderzoek psychische het concept en negatieve van vooroordelen en discriminatie geen noodzakelijke
Disclosure and Strategies aandoeningen die gevolgen van zelfstigma.. consequentie van stigmatisering is. Veel mensen
of Change Chicago, zelfstigma ervaren. -Onderzoeken van de voor- herkennen stigma als onrechtvaardig en nemen het in

Verenigde en nadelen van plaats van er door weggevaagd te worden als een

Staten openbaarmaking persoonlijk doel om te veranderen. Vele anderen zijn zich
-promoten van het helemaal niet bewust van of ongemotiveerd door het
bevorderen van persoonlijk fenomeen. Er zijn echter mensen die het vooroordeel op
empowerment. zichzelf lijken toe te passen en te lijden hebben van een
- bespreken van (peer) verminderd zelfrespect en -efficacy. Deze mensen kunnen
interventies op individueel en | baat hebben bij gestructureerde programma's om te leren
maatschappelijk niveau voor | de irrationele uitspraken die hun identiteit betreffen, aan te
het verminderen van vechten. Ze kunnen baat hebben bij groepen van peers die
zelfstigma. met succes het stigma hebben aangepakt en een

strategisch programma om uit te komen voor hun stigma.

15. | Wegwijzer Stigmabestrijding | Nitsche, van n.v.t. Bedoeld voor Achtergronden, feiten en cijfers | Door bewustwording van stigmatisering en de gevolgen ervan D

in de GGZ Weeghel, hulpverleners, over stigmatisering worden biedt de wegwijzer door aandacht voor achtergronden, feiten
Rabbers & bestuurders, besproken. De belangrijke en cijfers praktische handvaten aan destigmatisering voor
Pijnenborg organisaties die lessen die zijn opgedaan in 15 GGZ-professionals. Voortbouwend op de inspirerende
(2014) direct of indirect te jaar onderzoek en praktijk over | wereldreis van Kim Helmus langs anti-stigma-initiatieven

maken hebben met
(verminderen van)
stigma.

wat werkt tegen stigmatisering
komen aan bod.

hebben Kenniscentrum Phrenos, Samen Sterk zonder Stigma
en GGZ Drenthe de handen ineen geslagen om veelbelovende
interventies op het gebied van stigmabestrijding en
destigmatisering verder in Nederland te verspreiden.
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Bijlage 2: Interventies voor reductie zelfstigma

HONEST OPEN PROUD (HOP)

Corrigan et al. (2015) beschrijven Coming Out Proud (later doorontwikkeld als Honest Open Proud, HOP) die zich richt op het why-try-effect, waarbij in een peer-interventie van
drie bijeenkomsten van drie uur het eigen verhaal, voor- en nadelen van openheid van de aandoening en strategie voor deze openheid centraal staan. In hun randomized
controlled trial (RCT) vinden zij een significante verbetering op aantal negatieve aspecten van zelfstigma door de interventie, zoals bijvoorbeeld toepassen stereotypen op
zichzelf, F (1,44) = 6.67, p = <0.05. Dit effect is nog steeds zichtbaar na een maand follow-up (F (1,42) = 6.98, p < 0.05. In zowel de controle als in de interventiegroep was er

hoog percentage uitval (in totaal rond 40%) die niet is onderzocht, wat invloed heeft op de generaliseerbaarheid van het onderzoek.

PHOTOVOICE

Russinova et al. (2014) beschrijven en testen de doeltreffendheid van Photovoice. Dit is een tien-weken durende peer-interventie met wekelijkse sessies van 90 minuten,
waarbij elementen van psycho-educatie over stigma en ervaringsgerichte oefeningen om de goedkeuring van stereotypen over psychische aandoeningen te verminderen
worden gecombineerd. Deelnemers krijgen een camera waarmee zij beelden vastleggen die assioceren met psychiatrisch stigma. Vervolgens presenteren de deelnemers hun
foto’s en verhaal. Achterliggende gedachten is dat deze kwetsbaarheid helend en empowerend werkt. In hun RCT zijn 82 deelnemers gerandomiseerd toegewezen aan een
interventiegroep (photovoice) of controlegroep (wachtlijst). Mixed-effects lineaire regressieanalyses zijn gebruikt om data te analyseren en groepen met elkaar te vergelijken.
Vergeleken met de controlegroep rapporteerde de interventiegroep significant grotere dalingen van de totale zelfstigma-score (p=0.04) met een effectgrootte van 0.55 (cohen’s
d).

NARRATIVE ENHANCEMENT AND COGNITIVE THERAPY (NECT)

Hansson, Lexén, & Holmén (2017) onderzoeken en beschrijven de groepsinterventie NECT. Bij NECT (20 sessies van een uur) wordt psychoeducatie, cognitieve
herstructurering en narratieve therapie (vertellen eigen verhaal) gecombineerd. In hun gerandomiseerde gecontroleerde studie naar de effectiviteit van de interventie als
aanvulling op de behandeling wordt significante verbetering gevonden ten aanzien van het verminderen van zelfstigma (effectgrootte 0,5, p=0.013) en het verbeteren van het
gevoel van eigenwaarde (effectgrootte 0,5, p=0.008) ten opzichte van de controlegroep. Er werden geen verschillen aangetoond met betrekking tot de subjectieve kwaliteit van
leven. Veranderingen getoond in de interventiegroep bij beéindiging van de interventie waren stabiel bij de follow-up na 6 maanden. Een regressieanalyse toonde aan dat er
een positieve relatie was tussen blootstelling aan de interventie en vermindering van zelfstigma. Kenniscentrum Phrenos is in Nederland in januari een effectiviteitsonderzoek
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gestart voor de NECT-interventie bij drie zorgaanbieders. In de zomer van 2019 vindt het laatste meetmoment plaats, waarna naar schatting eind 2019 de eerste resultaten

beschikbaar zullen komen. Bij positieve resultaten zal de interventie landelijk verder worden uitgerold (Harmsen, 2019).

ENDING SELF-STIGMA (ESS)

Lucksted et al. (2017) testen in een gerandomiseerde gecontroleerde studie de psycho-educatieve interventie Ending Self-Stigma (ESS) die is ontworpen om zelfstigma bij
mensen met ernstig psychiatrische aandoeningen te verminderen. ESS bestaat uit negen wekelijkse groepsessies van 90 minuten en bevat elementen van CGT,
psychoeducatie en herstelprincipes. Strategieén en aanmoediging om stereotypen in de praktijk te bevragen en te weerleggen worden in een veilig klimaat (van zes tot acht
personen) geoefend. Voor de RCT werden deelnemers beoordeeld met behulp van symptomen, psychosociaal functioneren en zelfstigma bij aanvang, na de interventie en bij
follow-up van zes maanden. Vergeleken met deelnemers aan de controleconditie vertoonden ESS-groepsdeelnemers significante afnames op twee subschalen van de Self
Stigma of Mental lliness Scale (overeenkomst met stereotypen , Effectsize, ES -.312, p=.006) en zelf-concurrentie (ES-.299, p=.004). Ook was er significante verbetering op
twee subschalen van de Internalized Stigma Mental lliness Measure, ISMI (vervreemding ES = -.19 p=.041 en stigmaresistentie, ES = -.27 p=.021. Geen van deze verschillen

bleef bestaan bij een follow-up van zes maanden. Ook was uitval in de interventie groep 43% wat invioed heeft op de betrouwbaarheid van het onderzoek.

SELF-STIGMA REDUCTION PROGRAM

Fung, Tsang & Cheung (2011) onderzoeken de effectiviteit van het door hun ontwikkelde zelfstigma-reductieprogramma. Het programma bevat 16 sessies (12 groepsessies en
vier individuele follow-up-sessies) waarin psycho-educatie, cognitieve herstructurering, motiverende gespreksvoering, sociale vaardigheidstraining en een blik op persoonlijke
waarden en de toekomst geintegreerde behandelingsstrategieén zijn. De bevindingen suggereerden dat het programma voor zelfstigma-reductie (interventiegroep), ten
opzichte van controlegroep, het actieve effect heeft om de zelfwaardering te verbeteren (Chinese Self-stigma Mental lliness Scale, CSSMIS: F (2, 56) = 4.916; p = 0.011, ES =
0.147) de bereidheid vergroot om probleemgedrag te veranderen (Change Assessment Questionnaire, CAQ-SPMI: F (2,57) = 3.959; p = 0,025, ES = 0.122) en de bereidheid
voor deelname aan psychosociale behandeling door personen met schizofrenie toeneemt (Psychosocial Treatment Compliance Scale PTCS: F (2, 56) = 3,501; p = 0,037, Es:
0.111). Van alledrie besproken meetinstrumenten zijn de psychometrische eigenlijk redelijk tot goed. De interne consistentie is in ieder geval van aanvaardbare waarde vanaf

a =.79-.89. Echter waren alle therapeutische effecten niet langdurig en konden na het voltooien van het programma niet worden gehandhaafd.
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Bijlage 3: Business Model Canvas Praktijkgericht onderzoek; (over)leven met een label

Key partners

Kennisconsortium destigmatisering

en sociale inclusie

Kenniscentrum Phrenos: wegwijzer
destigmatisering.

Stichting samen sterk zonder stigma
Stichting de bagagedrager

Herstelwerkplaats, Pit & Co, Roads,
Arkin

Ketenpartners die tevens bij
herstelacademie zijn aangesloten

Respondenten interviews; experts die
ervaring hebben met
wetenschappelijk onderzoek op
gebied van zelfstigma (N=3) en
experts die ervaring hebben met
zelfstigma-gevoelens (N=5).

Key activities

onderzoeken toolkit.
ontwikkelen toolkit
feedbackronde
informatie

gebruik

evaluatie

Key resources

Behandelaren in de Basis-GGZ;
dienen het gevoel te krijgen
voldoende handvaten te hebben om
aanpak zelfstigma-gevoelens
structureel in behandeling mee te
nemen. Er is regelmatig oog voor
het draagvlak hiervoor.

Herstelwerkplaats, Pit & Co, Roads,
Arkin: verbinding blijven zoeken om
intern thema aan te pakken.

Value propositions

Probleem:

Door zelfstigma kan maatschappelijk
herstel stagneren en is risico op
inadequate coping strategieén (zoals
vermijding en geslotenheid) groot.

Zelfstigma wordt pas gesignaleerd als
klachten toenemen, patiénten zich
terugtrekken uit sociaal contact en
maatschappelijk herstel stagneert.
Merendeel van de behandelaren geeft
aan zich vaak niet bewust te zijn van
zelfstigma en weet niet goed te wat
effectief kan zijn in de strijd tegen
zelfstigma

Waarde:

Hoop en zelfrespect.

Lef om gezien te worden. Tim: Ik wil
meer zijn dan mijn ziekte alleen”.

Minder machteloosheid

Meer grip op situatie.
Verpleegkundige: “lIk vind het moeilijk
om iemand te zien worstelen. 1k wil
weten wat ik concreet kan doen”.

Interventie: toolkit voor hulpverleners
om destigmatisering structureel in
behandeling te kunnen integreren.

Customer
relationships

Patiént en behandelaar bereiken
elkaar tijdens het primair proces.
Dit kan zijn tijdens intakegesprek,
behandelplan-bespreking of
regulier steunend structurerende
contacten.

Channels

Patiént en behandelaar bereiken
elkaar tijdens het primair proces. Dit
kan zijn tijdens intakegesprek,
behandelplan-bespreking of regulier
steunend structurerende contacten.

Customer segments

Patiénten met schizofrenie die in
behandeling zijn in de lokale
Basis-GGZ en die last hebben
van zelfstigma-gevoelens
(prevalentie kan oplopen tot 50%).

Behandelaren in lokale Basis-
GGZ die patiénten met
schizofrenie in behandeling
hebben die last kunnen hebben
van zelfstigma-gevoelens.

Cost structure

Toolkit zal naast papier, printkosten en evt. eenmalige illustratiekosten geen andere extra exploitatie-

en opstartkosten hebben. Na ontwikkelen toolkit, zal aandachtsfunctionaris

destigmatisering/onderzoeker 20% van arbeidsuren willen besteden aan uitrollen innovatie en om
verder te bouwen aan structureel beleid binnen organisatie rondom destigmatisering.

HOP-training zal binnenkort via Pit&Co van start gaan, waar cliénten kosteloos naar kunnen worden
verwezen. Indien NECT zal worden aangebaoden dienen er twee behandelaren getraind te worden
om vervolgens minimaal 25 uur beschikbare tijd te krijgen om de training te kunnen geven.

Revenue streams

De toolkit destigmatisering zal in het reguliere proces kunnen worden gebruikt. Door implementatie
van de toolkit en het eventueel extern aanbieden zal het aantal behandelminuten bij de Basis-GGZ
niet toenemen. Doel is dat behandeljaren in GGZ verkort kunnen worden. Indien iemand minder
zelfstigma-gevoelens heeft en meer kan deelnemen aan het maatschappelijke leven, voelt diegene
zich beter en staat problematiek minder op de voorgrond, waardoor er minder zorg nodig is.

Hoe inclusiever de organisatie is en meer naamsbekendheid krijgt rondom duidelijk standpunt en
beleid rondom destigmatisering zal dit mogelijk meer cliénten aantrekken.
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Bijlage 4: Rationale gericht op keuze innovatie en conclusie

Hulpverleners dienen een toolkit (die momenteel in

ing is) te gaan gebruik

om de aanpak van

zelfstigma in de lokale Basis-GGZ-context structureel in de

want de toolkit zal | want praktische bejegings-
zorgen voor | adviezen kunnen hierin
informatie die | ( worden meegenomen.
overgedragen kan

worden aan patiént.

want de toolkit zal
zorgen voor
bewustwording.

want het proces
van stigmatisering

want vanwege de
meest evidence
based
ondersteuning

want het contact
tussen
hulpverlener en
patiént is
essentieel bij
aanpak van
aanbevolen als zelfstigma
middelen schaars
zijn

Uitspraak
Dr. CJAM. van Zelst

want paternalistische want het wij-zij

| besluitvorming kan | denken zal

:;::;‘:: zelfstigma mogelijk doorbroken

g versterken en leiden moeten worden

tot slechtere aangezien dit een

gezondheidsresultaten van de belangrijke

wortels is in het
ontstaan van

zelf(stigmatisering)

Publicatie
Hamann, Bihner & @
Riisch, 2017
Uitspraak
Drs. K. Helmus

oog te hebben
voor iemands
afweging over
openheid.

want een heldere

zelfstigma meer op
achtergrond kan
komen te staan.

Publicatie Algemene
Nitsche et. al, 2014 Overtuiging
respondenten
interviews (Hollands,
2019)

want de toolkit
geeft inzicht hoe

want hulpverleners

directe en indirecte
| | wijze kan worden
| ( @angepakt.

want naast voldoende oog voor
herstelondersteuning (indirecte
aanpak) worden NECT en HOP
(directe aanpak) met oog op
beschikbare tijd binnen Basis-
GGZ en positief effect met
contact met lotgenoten
genoemd als efficiént geschikte
groepsinterventies om te
implementeren.

©

Uitspraak

Corrigan & Rao, 2012 Prof. Dr. J. van Weeghe!

(alhoewel dit

echter dient wel
de strategie
rondom gebruik
van de toolkit
duidelijk te zijn

o
grotendeels zal Publicatie
worden
ondervangen door
een aanvullend

model van Knoster,
Dunlap et al., 2000

verhaal + uitleg
van onderzoek viak
voor implementatie
van de toolkit.
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Bijlage 5: Concept toolkit voor hulpverleners: ‘aanpak van zelfstigma in de Basis-GGZ’ (toelichting en verklaring begrippen zal op de achterzijde worden toegevoegd).

Spreek elkaar aan indien iemand Focus op iemands verhaal, biografie
stigmatiseert en krachten

Leg uit dat klachten op een

Ben bewust van eigen L
continuiim voorkomen

aannames en
vooroordelen

Voorkom WIJ-ZIJ denken

Blijf benadrukken dat herstel mogelijk is

Vraag hoe het is om

H et o) pe N naar GGZ te komen
ge S p re k Ben present = aandachtig aanwezig

Normaliseer zoveel mogelijk.

Zet gezamenlijke
besluitvorming voorop

II
.h 1




Bijlage 6: Topiclijst semigestructureerde interviews

Beste respondenten,

Dit interview is in het kader van mijn opleiding tot Verpleegkundig Specialist, waarbij ik
onderzoek op welke wijze het verminderen van zelfstigma bij pati€nten met schizofrenie bij

Basis-GGZ Ondersteuning & Herstel structureel op de kaart kan worden gezet.

Het interview neemt maximaal 40 minuten in beslag. Het gehele gesprek zal worden
opgenomen middels een voicerecorder app om het gesprek op schrift uit te werken.
Gegevens worden vervolgens anoniem verwerkt in het onderzoeksverslag.

De samenvatting van het gesprek wordt per mail verzonden naar alle geinterviewden. Ik
vraag u dan te reageren of de informatie juist is weergegeven (membercheck).Gegevens

worden op veilige wijze bewaard en zullen na vastgestelde periode worden verwijderd.

TOPIC MOGELIJKE VRAGEN

ONDERKENNING - Wat s bij de Basis-GGZ een goed moment om zelfstigma
te inventariseren?

- Wat s binnen de Basis-GGZ een goede manier om
zelfstigma bij patiénten te onderkennen?

- Is het raadzaam een gevalideerde vragenlijst te gebruiken
en/of te wijzen op zelftest Samen Sterk Zonder Stigma?

- Welke informatie is nodig om aan patiénten te geven over
zelfstigma?

COPINGSTRATEGIE - Hoe kan de hulpverlener een patiént ondersteuning bieden
bij het omgaan met zelfstigma?

- Wat kan helpen om zelfstigma te verminderen?

- Welke rol kan een ervaringsdeskundige hebben in dit
proces?

EMPOWERMENT - Wat kan patiénten helpen om meer in hun kracht te staan?

- Wat zijn belangrijke elementen in de communicatie inzake
destigmatiserend werken?

- Wat zijn zaken die het beste vermeden kunnen worden in

de Basis-GGZ als het gaat om destigmatisering?
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OPENHEID

HOOP EN
VERTROUWEN

Ziet u inventariseren van voor- en nadelen van openheid
van aandoening als belangrijk onderdeel in de strijd tegen
zelfstigma? En waarom?

Hoe kan strategie wel of niet open zijn goed worden
geinventariseerd? Wat zijn adviezen?

Wat zijn voor- en nadelen van openheid van aandoening?
Wat zijn adviezen voor de hulpverlener om hoop en
vertrouwen uit te stralen?

Wat zijn zaken die de hulpverlener kan doen die hoop en

vertrouwen kunnen schaden?
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Bijlage 7: Verschillende strategieén van openheid over psychische aandoening

—_—

1. Vermijden
sociale situaties ‘

yad

5. Je ervaring 2

promoten

GeheimHouding

4. Volledige 3. Gedeeltelijke
openheid openheid

Figuur: Hiérarchie in strategieén voor openheid over aandoening (Corrigan & Rao, 2013)

Voor- en nadelen openheid aandoening verwoord door ervaringsdeskundigen.

1. Vermijden sociale situaties:
Niemand iets vertellen over jouw psychische aandoening en situaties uit de weg gaan waarbij mensen het kunnen ontdekken. Dit kan betekenen dat je werkt of leeft in

een beschermende of ondersteunende omgeving, waarin je alleen samenwerkt of -leeft met mensen die ook een psychische aandoening hebben.

Voordeel: Je komt niet in aanraking met mensen die je onjuist behandelen of op een andere manier schade kunnen berokkenen.

Nadeel: Je ontzegt jezelf daarmee de kans om nieuwe mensen te ontmoeten die je wellicht kunnen helpen of steunen.

2. Geheimhouding

Deelnemen aan het werk- en het sociale verkeer, maar jouw psychische aandoening is verborgen.

Voordeel: Net als bij sociale vermijding verberg je de psychische aandoening voor anderen, maar je neemt wel deel aan het werk- en het sociale verkeer.
Nadeel: Sommige mensen voelen zich schuldig als ze een geheim hebben. Je kunt je ook onvoldoende gesteund voelen door anderen, omdat ze niet op de hoogte zijn

van jouw psychische aandoening.

3. Gedeeltelijke openheid
Je vertelt een selectieve groep mensen, zoals collega’s of buren, over jouw psychische aandoening, maar niet iedereen hoeft het te weten.

Voordeel: Je omringt jezelf met een kleine groep mensen die je begrijpt en je kan steunen.
Nadeel: Mensen die van jouw situatie op de hoogte zijn, kunnen onzorgvuldig omgaan met deze informatie en je schade toebrengen. Ook is het soms lastig onthouden

aan wie je het hebt verteld.

4. Volledige openheid

Je kiest ervoor jouw psychische aandoening niet langer te verbergen. Dit betekent echter niet dat je iedereen je verhaal vertelt.

Voordeel: Je hoeft je niet langer zorgen te maken wie op de hoogte is van jouw problemen. En de kans is groot dat er mensen zijn die je willen helpen en steunen.
Nadeel: Het kan gebeuren dat mensen deze informatie tegen je gebruiken.

5. Je ervaring promoten

Actief een podium zoeken om jouw ervaringen te delen en mensen voor te lichten over wat het betekent om een psychische aandoening te hebben.

Voordeel: Je hoeft je geen zorgen meer te maken over wie op de hoogte is van jouw psychiatrische voorgeschiedenis. Je versterkt persoonlijk gevoel van
empowerment en gaat de strijd aan tegen stigmatisering.

Nadeel: Je komt mensen tegen die deze informatie tegen je gebruiken. Bron: Werkboek, Honest Open Proud-training Samen Sterk zonder Stigma, 2018
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