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o v e r z i c h t s a r t i k e l

Consensus over de definitie van mensen met een 
ernstige psychische aandoening (epa) en hun aantal 
in Nederland
p h .  d e l e s p a u l ,  e n  d e  c o n s e n s u s g r o e p  e p a 1

achtergrond  Zorgverzekeraars en planners in de geestelijke gezondheidszorg (ggz) 
hebben behoefte aan informatie over het aantal mensen met een ernstige psychische aandoening 
(epa) om innovatieve zorg voor epa  te bedenken, te implementeren en te evalueren. Hiermee 
kunnen budgetten vastgesteld worden en prioriteiten bepaald.
doel  Consensus bereiken over het aantal patiënten met epa  in Nederland.
methode  Een consensus over de definitie van epa  werd bereikt en prevalentiecijfers werden 
bepaald op basis van epidemiologische literatuur en beleidsstukken over de ggz in Nederland. 
Waar de cijfers en de literatuur onvolledig of niet beschikbaar waren, werden schattingen door een 
consensusgroep van experts getoetst.
resultaten  De gangbare definitie voor epa  werd bijgesteld en afgebakend ten 
opzichte van de psychiatrische morbiditeit. De analyse leverde voor de ggz een schatting op van 
160.000 patiënten met epa  tussen 18 en 65 jaar, inclusief verslavingszorg en forensische zorg 
(12-maandszorgprevalentie van 1,6%). Over alle leeftijden inclusief kinderen en jeugdigen (< 18 
jaar) en ouderen (> 65 jaar) werd het totaal 216.000 patiënten (1,3%). De populatieprevalentie 
werd geschat op 281.000 patiënten (1,7%).
conclusie  De consensusgroep is van mening dat de schattingen in dit consensusdocument 
de best mogelijke zijn voor de populatie met epa  in Nederland. Het document bevat aannames en 
extrapolaties die verder empirisch onderzoek vragen. Op basis van aanvullende evidentie zullen in 
de toekomst de cijfers bevestigd of bijgesteld worden.
[tijdschrift voor psychiatrie 55(2013)6, 427-438]

trefwoorden  ernstige psychiatrische aandoeningen (epa), epidemiologie, zorg-
prevalentie

In Nederland bedragen de kosten van de gezond-
heidszorg 84 miljard euro; ongeveer 10% van het 
bruto nationaal product (bnp). De geestelijke 
gezondheidszorg (ggz) neemt hiervan een beperkt 
percentage voor haar rekening: 7,1%; 6 miljard euro 
jaarlijks (ggz  Nederland 2010). De kosten van de 
ggz zijn tussen 2003 en 2010 voortdurend gegroeid: 
in totaal met 54%; overeenkomend met 8% per jaar. 

De kosten voor de somatische zorg namen ook toe, 
maar minder snel: in totaal met 39%; dat is 5% per 
jaar (Trimbos-instituut 2010). Kostenbeheersing 
en prioritering vragen aandacht.

Het Kenniscentrum Phrenos voor behande-
ling, rehabilitatie en herstel bij ernstige psychi-
sche aandoeningen (epa) had tussen 2011 en 2012 
een werkgroep Financiering. Die onderzocht 
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modellen voor een toekomstbestendige financie-
ring van epa-zorg. Flexible assertive community  
treatment (fact; Van Veldhuizen e.a. 2008) was op 
verschillende plaatsen uitgegroeid tot het referen-
tiezorgmodel voor deze populatie, maar financie-
ring ervan was niet structureel geborgd. Voor de 
financiering van fact of een alternatief was een 
definitie van epa  noodzakelijk, evenals een 
inschatting van het aantal mensen uit de doel-
groep dat op jaarbasis nationaal en regionaal zorg 
behoeft.

In dit artikel beschrijven wij de resultaten 
van het onderzoek en de aansluitende consensus. 
We beschrijven achtereenvolgens: de definitie van 
epa; de diagnostische en demografische differen-
tiatie; de 12-maandsprevalentie van epa  in de ggz 
en in de populatie; de verdeling van patiënten met 
epa over voorzieningen en de regionale differenti-
atie.

methode

Doelgroepomschrijving

De literatuur bevat uiteenlopende omschrij-
vingen van epa  (in het Engels: serious or severe (and 
persistent) mental illness (s(p)mi)). In de Ameri-
kaanse literatuur omschrijft men smi als een psy-
chische stoornis die zorg vraagt en die een kwart 
van de 24% populatieprevalentie of ongeveer 6% 
van de bevolking betreft (www.nimh.nih.gov/
health/publications/the-numbers-count-men-
tal-disorders-in-america/index.shtml). In Europa 
wordt de term ‘epa’ gereserveerd voor de subgroep 
patiënten met de ernstigste ziekte die in zorg zijn 
bij de ggz. epa wordt soms diagnostisch omschre-
ven als een psychose, maar gewoonlijk bevat de 
definitie naast een indicatie van psychiatrische 
stoornis, ook de aspecten persisterend verloop (> 2 
jaar zorg) en disfunctioneren (bijv. een ‘Global 
Assessment of Functioning Scale’ (gaf)-score < 50) 
(Gruenberg 1981; Parabiaghi e.a. 2006; Ruggeri e.a. 
2000). De definitie van een patiënt met epa  van 
Kroon e.a. (1998) die in Nederland veelal gehan-
teerd wordt, past in deze traditie: een patiënt met 

een psychiatrische stoornis volgens dsm, die niet 
klachtenvrij is (wisseling in ernst en intensiteit is 
mogelijk), met een langdurend beloop (> 2 jaar) en 
beperkingen in het sociaal en/of maatschappelijk 
functioneren.

Restrictie  De restrictie van epa  tot psycho-
se is omstreden. Ook niet-psychotische beelden 
kunnen ernstig zijn. Verder is het ‘langdurend 
beloop’-criterium afhankelijk van de zorgorga-
nisatie en financiering, waardoor ook minder 
ernstig zieke mensen jaren in zorg kunnen zijn 
of ernstige beelden uit zorg vallen. Ten slotte is 
de bepaling van disfunctioneren op basis van de 
gaf  onbetrouwbaar (Grootenboer e.a. 2012; So-
denberg e.a. 2005), zodat bijvoorbeeld de ‘Disabili-
ty Assessment Schedule’ (das-ii; Wiersma e.a. 1988; 
who 2000) ontwikkeld werd.

De epa-populatie wordt mede bepaald door 
de wijze waarop zorg verleend wordt. De bekend-
ste verdeling van de ggz-caseload over verschil-
lende zorgsystemen is het ‘filtermodel’ van Gold-
berg en Huxley (1980): in de maatschappij, bij de 
huisarts, in de ambulante of in de klinische ggz. 
Recent (bijvoorbeeld Gask e.a. 2012) werd duidelijk 
dat dit model onvoldoende aansloot bij een 
moderne ggz-organisatie waarbij fasegericht 
behandeld en begeleid wordt tot maatschappelijke 
participatie. Hierdoor vertegenwoordigen de fil-
ters niet meer automatisch progressief ernstiger 
zieke patiënten.

‘Compartimenten’  Delespaul (2011) heeft 
voorgesteld de mensen met een psychische zorg-
behoefte in doelgroepen te ‘compartimenteren’ 
om beter tegemoet te komen aan de wijze waarop 
in de moderne ggz zorg verstrekt wordt. In het 
gedifferentieerde palet van ggz-voorzieningen 
zal op termijn elk compartiment een eigen zorg-
circuit, methodieken en financiering ontwikke-
len. Globaal worden de volgende compartimen-
ten onderscheiden:
– 	 De ‘ernstige psychiatrische aandoeningen’ (epa), die 

naast langdurige psychiatrische stoornissen 
ook ernstige maatschappelijke beperkingen 
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hebben. Het voortdurend risico op crisissen en 
de noodzakelijke waakzaamheid om verande-
rende mogelijkheden tot behandeling of herstel 
op te pikken, vraagt continue professionele ggz-
begeleiding. Soms wordt de bemoeizorgpopula-
tie als een deelgroep van epa  beschreven.

– 	 De ‘stabilisatie’-groep van de ‘basale psychische 
stoornissen’ (in het Engels wordt de zorg voor 
deze groep omschreven als ‘disease management’), 
die slechts door continue begeleiding stabiel 
blijven.

– 	 De ‘basale (of ‘hoogprevalente’ of ‘hoogfrequente’) 
psychische stoornissen’ (in het Engels: ‘common’ 
mental disorders), die in principe gedurende 
beperkte tijd, evidence-based in diagnosespeci-
fieke poliklinieken (zorgprogramma’s) behan-
deld worden.

– 	 De ‘lichte’ stoornissen, die naar analogie met Ratey 
en Johnson (1997) ‘schaduwstoornissen’ genoemd 
kunnen worden omdat ze buiten (in de scha-
duw van) de klassieke ggz voorkomen.

De ‘compartimenten’ verdelen de ggz-
caseload over domeinen of zorgnetwerken waar-
tussen patiënten gedurende hun ziekteverloop 
kunnen ‘migreren’. Een aangepaste definiëring 
van de groep met epa  valt onder de vraagstellin-
gen van dit document en wordt onder de resulta-
ten behandeld.

Analyse

Voor de definitie van epa  consulteerden wij 
de literatuur, met een zoekactie in PubMed met de 
zoektermen: ‘severe/persistent mental illness’, ‘defini-
tion’, ‘prevalence’, ‘epidimol*’ en werden de gevonden 
criteria getoetst bij experts. Voor de bepaling van 
de jaar-prevalentiecijfers in dit artikel combineer-
den wij gegevens van een aantal bronnen:
– 	 Beschikbare Nederlandse epidemiologische 

gegevens (o.a. nemesis, trendrapportage ggz, 
cbs StatLine; Nationaal Kompas Volksgezond-
heid, psychiatrische casusregisters en regionale 
rom-systemen).

– 	 Waar geen landelijke epidemiologische gege-
vens beschikbaar waren, maar enkel lokale of 

sectorspecifieke, werden deze beoordeeld en 
geïnterpreteerd; landelijke gegevens werden 
berekend op basis van de beste beschikbare data.

– 	 Cruciale gegevens waarvoor geen empirische 
grondslag beschikbaar was, werden door 
experts als schattingen in de tabellen aangege-
ven.

– 	 Interpretatie en weging van de onderlinge 
samenhang (bijvoorbeeld mogelijke dubbeltel-
lingen of door de steekproef niet geïncludeerde 
doelgroepen) werden getoetst bij de experts;

– 	 De experts onderschreven de consensusuit-
spraak over de conclusies.

De consensusgroep werd gevormd door de 
leden van de remissiewerkgroep van de Neder-
landse Vereniging voor Psychiatrie (nvvp), uitge-
breid met onderzoekers uit het fact-onder-
zoeknetwerk, de psychiatrische casusregisters en 
onderzoekers die zich met routine outcome monito-
ring (rom) bij epa  bezighouden. Verder werden 
specifieke deskundigen op het domein van de ver-
slavingszorg, kind- en jeugdpsychiatrie en maat-
schappelijke participatie geconsulteerd. Eerdere 
versies van het onderzoeksrapport werden ruim 
verspreid en becommentarieerd door clinici, 
beleidsmedewerkers en managers in de zorg. Ook 
zorgconsultatie- en onderzoeksbureaus, alsook 
zorgverzekeraars en zorgkantoren hebben de gele-
genheid gehad op de conceptversies te reageren.

resultaten

Bijgestelde definitie van ernstige psychiatrische 
aandoeningen

De consensusgroep stelt voor om mensen tot 
de groep met epa  te rekenen wanneer:
– 	 er sprake is van een psychiatrische stoornis, die 

zorg/behandeling noodzakelijk maakt (niet in 
symptomatische remissie);

– 	 en die met ernstige beperkingen in het sociaal 
en/of maatschappelijk functioneren gepaard 
gaat (niet in functionele remissie);

– 	 en waarbij de beperking oorzaak en gevolg is 
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van psychiatrische stoornis;
– 	 en niet van voorbijgaande aard is (structureel 

c.q. langdurig, ten minste enkele jaren);
– 	 en waarbij gecoördineerde zorg van professio-

nele hulpverleners in zorgnetwerken geïndi-
ceerd is om het behandelplan te realiseren.

Patiënten krijgen de epa-status wanneer de 
criteria ooit in de ziektegeschiedenis aanwezig zijn 
geweest. Patiënten met epa  kunnen in sympto-
matische en functionele remissie komen wanneer 
zij 6 maanden lang geen symptomen hebben en 
functioneel hersteld zijn. Op termijn wordt ‘per-
soonlijk herstel’ toegevoegd, maar op dit ogenblik 
is het concept onvoldoende eenduidig gedefini-
eerd. Patiënten in remissie blijven patiënten met 
epa  zolang het risico voor terugval blijft bestaan 
(en monitoring vanuit de zorg geïndiceerd is). Er 
zijn dus symptoomvrije patiënten met epa  die 
weinig tot geen zorgbehoeften hebben. De consen-
susgroep stelt dat het risico op terugval na 5 jaar 
symptomatische en functionele remissie zodanig 
verminderd is dat de patiënten niet meer tot de 
populatie met epa  gerekend mogen worden.

De consensusgroep is verder van mening dat 
epa  niet beperkt kan worden tot bepaalde psychi-
atrische diagnoses. Toch komen bepaalde psychia-
trische beelden bijna uitsluitend bij epa  voor, 
bijvoorbeeld niet-affectieve psychosen, met name 
schizofrenie. Andere psychiatrische beelden 

komen vaak bij epa voor, zoals (poly)druggebruik, 
persoonlijkheidsstoornissen en pervasieve ont-
wikkelingsstoornissen. Ten slotte komen som-
mige beelden slechts bij uitzondering voor bij 
epa, bijvoorbeeld angst, depressie en alcoholmis-
bruik; zie de expertschattingen in figuur 1. Omdat 
mensen met een verstandelijke of lichamelijke 
handicap en mensen met dementie in andere 
zorgnetwerken begeleid worden, werden ze 
slechts in deze beschrijving betrokken indien ze 
ook zorg behoeven van de ggz voor comorbide psy-
chiatrische aandoeningen.

epa-12-maandszorgprevalentie

De totale Nederlandse bevolking (cbs Stat-
line, census 2011) bedroeg 16,7 miljoen inwoners, 
21,6% was jonger dan 18 jaar en 14,7% ouder dan 65 
jaar. Volgens ggz  Nederland (2010) bedroeg in 
2009 de zorgprevalentie 3,9% bij jeugdigen (0-18 
jaar), 5,4% bij volwassenen, inclusief de sector 
‘beschermd wonen’, verslavingszorg en een deel 
van de behandelde ouders van de sector jeugdigen 
en 3,1% bij ouderen (65 jaar en ouder). Overigens 
gaat het bij 47,5% van de ingeschreven personen in 
de sector Kind & Jeugd om ouders. Hun gegevens 
werden daarom uit de cijfers van de sector kinde-
ren en jeugdigen verwijderd en beperkt (voor een 
derde) toegevoegd aan de sector volwassenen.

figuur 1 	 Consensusschatting van het percentage patiënten per psychiatrisch ziektebeeld dat onder epa  en onder ‘basale psychische stoornissen’ valt

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Rest

Angst

Depressie

Alcoholmisbruik

Druggebruik

Pervasieve ontwikkelingsstoornis

Persoonlijkheidsstoornis

Bipolaire/psychotische depressie

Psychosespectrumstoornis

Schizofrenieën

EPA

basale psychische
stoornissen



d e f i n i t i e  v a n  m e n s e n  m e t  e e n  e r n s t i g e  p s y c h i s c h e  a a n d o e n i n g  ( e p a )

t i j d s c h r i f t  v o o r  p s y c h i a t r i e  5 5  ( 2 0 1 3 )  6 	 431

De gemiddelde jaarlijkse groei in de zorg tussen 
2007 en 2009 was volgens gepubliceerde ggz-trend-
gegevens 8,5% voor jeugdigen, 5% voor volwas
senen en 3,8% voor ouderen. Deze groei zette zich 
voort tot 2011. De geëxtrapoleerde zorgprevalentie 
voor 2011 bedroeg dan 4,6% voor jeugdigen, 6,0% 
voor volwassenen en 3,4% voor ouderen. Over alle 
leeftijdsgroepen betekende dit een zorgprevalen-
tie van 5,3% oftewel 885.788 individuen. In 2012 
kwam de groei tot stilstand, mogelijk mede door 
de eigen bijdrage. De data voor 2012 werden 
daarom gelijk gesteld aan die voor 2011 (tabel 1).

Volgens Zorgis (ggz  Nederland, periode 
2004-2006) waren er in de ggz in Nederland 107.785 
volwassenen (18-65 jaar) patiënten met epa. Ze 
hadden een functionele beperkingen (gaf  < 60; of 
onbekend) en waren langdurend (> 2 jaar) in zorg. 
Dit betrof 1,05% van de volwassenen. Delespaul 
(2009) kwam op basis van gegevens uit de Lim-
burgse Zorgmonitor op een gecumuleerde 
10-jaarsprevalentie van 1,6% van de volwassen 
bevolking (18-65 jaar). Drukker e.a. (2010) bevestig-
den dit. Kroon en Pijl (2008) onderzochten de epa-

zorgprevalentie op basis van de zorgconsumptie 
uit 2004 en kwamen tot een puntprevalentie van 
0,48% voor de hele bevolking of 0,68% van de vol-
wassenen en ouderen. Deze auteurs maakten 
gebruik van de regionale psychiatrische casusre-
gisters (pcr) en definieerden epa als ononderbro-
ken ggz-zorg voor langer dan 2 jaar. Deze methode 
geeft registratieartefacten. Verder werden ver
slavingszorg, kind/jeugdklinieken, forensische 
zorg en verpleeg-/verzorgingstehuizen buiten 
beschouwing gelaten.

In Nederland was 6% volwassenen in zorg bij 
de ggz (tabel 1). De consensusgroep schatte het 
aandeel volwassenen met epa  in ggz zorg op een 
kwart of 1,5% (de kolom ‘weging’ in tabel 2). In cij-
fers zou dit neerkomen op 160.000 volwassenen in 
Nederland.

Leeftijdsgebonden epa-prevalentie

Aan experts werd gevraagd of het aandeel epa 
in de zorgprevalentie voor alle leeftijdsgroepen 
gelijk is. De experts gaven aan dat het aandeel epa 

tabel 1 Zorgprevalentie over verschillende leeftijdsfasen op basis van tellingen door ggz  Nederland voor 2009 en 

prognose voor 2012, waarbij de gemiddelde jaarlijkse groei over 2007-2009 geëxtrapoleerd werd over 2010 

en 2011; 2012 was gelijk aan 2011 omdat aangenomen werd dat de groei tot stilstand gekomen was (cbs 

Statline)

Zorgprevalentie 2009 (ggz Nederland) %   Aantal

jeugd (< 18 jr) 3,9 140.569

volwassenen (18-65 jr) 5,4 578.485

ouderen (> 65 jr) 3,1 76.595

totaal in ggz 4,8 795.649

Zorgprevalentie 2012 (prognose) groei/jaar; in % %   Aantal

jeugd (< 18 jr) +8,5 4,6 165.481

volwassenen (18-65 jr) +5,0 6,0 637.779

ouderen (> 65 jr) +3,8 3,4 82.527

totaal in ggz 5,3 885.788

tabel 2 Ggz- en epa-zorgprevalentie naar leeftijd (cbs  Statline/Zorg in Cijfers, ggz  Nederland). Voor volwassenen 

schatten experts de epa  op 25% van de ggz-zorgprevalentie of 1,5%; bij jeugdigen was dat, naar verhouding, een 

kwart minder, bij ouderen een kwart meer

epa-zorgprevalentie (voor 2012) Ggz Weging* % Aantal
jeugd 4,6% 25% -1/4 0,86% 31.028

volwassenen (referentie) 6,0% 25% 1,50% 159.569

ouderen 3,4% 25% +1/4 1,05% 25.790

totaal epa 1,30% 216386

*Weging op basis van expertschattingen.
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bij jongeren (< 18 jaar) kleiner was dan bij volwas-
senen. De ernstigste beelden, zoals schizofrenie, 
hebben een incidentie op oudere leeftijd en andere, 
bijvoorbeeld depressie en angst, worden slechts 
epa  als gevolg van non-respons op behandeling. 
Daar gaan jaren overheen. Toch zijn er ook aandoe-
ningen bij jeugdigen (autismespectrum en 
gedragsproblemen) die zorgintensief zijn. De con-
sensusgroep besloot daarom dat epa  een kwart 
minder vaak bij kinderen en jeugdigen voorkomt 
dan bij volwassenen in de zorg. De ggz-zorgpreva-
lentie van jongeren (0-17 jaar) is bekend, namelijk 
4,6%. Hiervan werd niet een kwart (zoals bij vol-
wassenen), maar slechts 75% van dat kwart oftewel 
0,86% als epa  gekenmerkt (zie tabel 2).

De experts oordeelden dat de zorgintensiteit 
bij ouderen (> 65 jaar) relatief groot is. Bij epa is de 
levensverwachting in vergelijking met de gezonde 
bevolking echter sterk verlaagd en mensen met 
een dementie werden niet in onze cijfers betrok-
ken. Daarom besloten de experts het epa-aandeel 
binnen de ouderen ggz-zorgprevalentie slechts 
beperkt te verhogen met 25% boven de richtnorm 
voor volwassenen. De ggz-zorgprevalentie van 
ouderen (> 65 jaar) was 3,4% en van hen was niet een 
kwart (zoals bij volwassenen) patiënt met epa, 
maar 125% van een kwart of 1,05% van de leeftijds-
gebonden bevolkingsgroep (zie tabel 2). Over alle 
leeftijden kwam de som op 216.000 patiënten met 
epa  of 1,3% van de totale populatie.

Waar zijn de patiënten met epa  in zorg?

Het aandeel patiënten met epa  in de eerste 
lijn is klein in Nederland. De meeste patiënten met 
epa  zijn in de reguliere ggz in zorg. Maar we vin-
den deze patiënten ook in andere opvangcircuits: 
de verslavings- en de forensische zorg, de bemoei-
zorg door de gemeentes, de maatschappelijke 
opvang en in de gevangenissen. Experts schatten 
het epa-deel binnen de verslavingszorg op een 
derde, hetgeen voor 2011 zou resulteren in 21.811 
mensen. De forensische zorg werd voor 100% bij de 
epa  gerekend. Dit betrof 2111 mensen. Verder zou 
10% (n = 1700) van de gedetineerden in Nederlandse 

gevangenissen een epa hebben (Raad voor de Straf-
rechtstoepassing en Jeugdbescherming 2007).

Voor het aantal patiënten met epa  in de 
maatschappelijke opvang bestaan geen cijfers 
omdat psychiatrische stoornissen en zorgbehoef-
ten er niet worden geregistreerd. Ook in de 
bemoeizorg, waarbij het vaak om anonieme casus-
sen gaat, is de epa-status onbekend, maar hier 
mag aangenomen worden dat het bij deze patiën-
ten voornamelijk om epa gaat. Patiënten met epa 
in de huisartszorg, maatschappelijke opvang, 
bemoeizorg door de gemeentes, en in gevangenis-
sen rekenden wij niet tot de ggz-zorgprevalentie.

De kans op dubbeltellingen was groot en psy-
chiatrische casusregisters (pcr) verzamelen hier-
over geen data die ter controle gebruikt konden 
worden. Patiënten met epa kunnen verder niet in 
ggz-zorg zijn door inefficiëntie van het zorgsys-
teem, maar ook door passieve of actieve vermij-
ding. In 2004 werd het verschil tussen zorg- en 
populatieprevalentie geschat op een derde (Van 
Busschbach e.a. 2004). Een moderne ggz houdt 
patiënten met epa  meer in zorg. De consensus-
schatting was dat een kwart van de patiënten met 
epa  in een bepaald jaar geen ggz-zorg krijgt.

Diagnostische differentiatie van de epa-
zorgprevalentie

epa is niet diagnosespecifiek. In een psychia-
trisch zorgsysteem, waarbij verslavingszorg en 
forensische psychiatrie buiten de reguliere ggz 
vallen, heeft twee derde (of 67%) van de epa-popu-
latie een psychotische stoornis (schizofrenie, affec-
tieve of organische psychose). De rest (een derde) 
heeft een andere diagnose (zoals autisme, een 
obsessieve/compulsieve angststoornis, een ern-
stige depressie of een persoonlijkheidsstoornis).

In de verslavingszorg is verslaving de primaire 
diagnose en is een psychose uitzonderlijk. In de 
forensische zorg heeft 40% een psychotische stoornis 
en in de gevangenissen minder dan 20%. Het gaat 
hier om marginale aantallen. Samengevat heeft 60% 
van de epa-groep een psychotische stoornis, is 10% 
primair verslaafd en valt 30% in de restgroep.
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Welke beelden komen voor in de epa-subgroep 
met een psychotische stoornis en wat is hun aan-
deel in de prevalentie? De nemesis-2-studie 
schat de populatieprevalentie van schizofrenie op 
0,5% (de Graaf e.a. 2010, 2012). Door het steekproef-
kader van nemesis worden mensen in instituten 
en zogenaamde ‘zorgmijders’ ondervertegen-
woordigd waardoor, bijvoorbeeld, het aantal men-
sen met schizofrenie wordt onderschat. Experts 
schatten de populatieprevalentie van schizofrenie 
in Nederland 0,66%.

Er is minder duidelijkheid over de prevalen-
tie van andere diagnoses binnen het psychosespec-
trum. Buitenlandse studies (Perala e.a. 2007) von-
den een lifetimeprevalentie van 0,59% voor affec-
tieve psychoses (bipolaire stoornissen met een 
psychose en psychotische depressies) en 0,57% voor 
andere psychosespectrumstoornissen (o.a. schizo-
affectieve, schizofreniforme en waanstoornissen). 
In deze studie was de lifetimeprevalentie van schi-
zofrenie 0,87%.

Indien deze verhouding in de populatiepre-
valentie ook in de Nederlandse zorgprevalentie 
zou gelden, daarbij rekening houdend met de ver-
houding tussen epa  en non-epa  per diagnose-
groep zoals bepaald door experts, zou 52% van de 

patiënten met epa  en een psychotische stoornis 
lijden aan schizofrenie, 32% aan een psychosespec-
trumstoornis en 17% aan een affectieve stoornis. 
Een verdeling is opgenomen in figuur 2.

Regionale verdeling

De schatting van de zorg- en populatiepreva-
lentie van patiënten met epa  gelden voor heel 
Nederland. Zorgplanners hebben echter door-
gaans een regionale informatiebehoefte. Gelden de 
landelijke cijfers voor elke Nederlandse regio? En 
met welke afwijking moet men rekening houden? 
Voor grote regio’s, zoals provincies, wijken de ver-
wachte prevalenties minimaal van de landelijke 
gemiddelden af. Naarmate het gebied waarvoor 
zorg gepland wordt, kleiner wordt, zal de actuele 
prevalentie van plaats tot plaats meer uit elkaar 
lopen. De experts waren van mening dat tussen 
Nederlandse regio’s van 500.000 inwoners de pre-
valenties met een factor 2 kunnen verschillen; tus-
sen verzorgingsgebieden van 250.000 met een fac-
tor 2,5; tussen regio’s met 50.000 inwoners met een 
factor 3; en tussen wijken van 6000 inwoners een 
factor 6 (zie tabel 3). Deze waarden zijn indicatief 
en gelden voor 90% van de regio’s. In minder dan 

figuur 2 	 Diagnostische verhouding binnen de epa-groep

Schizofrenie;
31%

Psychosespectrum;
19%

Bipolair/
depressie

+Psychose;10%

Verslaving;
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p h .  d e l e s p a u l ,  e n  d e  c o n s e n s u s g r o e p  e p a

434	 t i j d s c h r i f t  v o o r  p s y c h i a t r i e  5 5  ( 2 0 1 3 )  6

10% van de regio’s kan men grotere afwijkingen 
vinden. De spreiding werd bevestigd op basis van 
analyses uit de psychiatrische casusregisters en de 
Vektis-database.

Welke regio heeft een hoge of een lage epa-
prevalentie? De urbanisatiegraad is gerelateerd 
aan de prevalentie van psychiatrische aandoenin-
gen. Gegevens van cbs Statline tonen een correla-
tie van 0,58 tussen provinciale urbanisatiegraad en 
psychische problemen gemeten met de ‘Mental 
Health Inventory’. Uit de in het voorgaande beschre-
ven gegevens blijkt dat ook de leeftijdsverdeling in 
de regio gerelateerd is aan de epa-prevalentie. Ook 
spelen andere factoren een rol, bijvoorbeeld de 
sociaaleconomische status, het aantal allochtonen 
of de mate van sociale cohesie in de wijk.

Het valt buiten de scope van dit artikel om 
een volledig model uit te werken voor de voorspel-
ling van regionale zorgprevalenties. Op dit ogen-
blik adviseren we gebruik te maken van een 
beperkte set indicatoren die bij het cbs tot op 
buurtniveau beschikbaar zijn. Goede kandidaten 
zijn: leeftijdsverdeling, urbanisatiegraad, aandeel 
allochtonen en sociaaleconomische status.

discussie

Vergelijking met de literatuur

Onze analyse leverde een prevalentieschat-
ting op van 160.000 patiënten met epa tussen 18 en 
65 jaar in de ggz, inclusief de verslavingszorg en de 
forensische zorg. Voor de totale bevolking, dus 
inclusief kinderen en jeugdigen (< 18 jaar) en 
ouderen (> 65 jaar), schatten wij het aantal patiën-
ten met epa in zorg op 216.000. De populatiepreva-
lentie lag een derde hoger dan de zorgprevalentie, 
dus 281.000 mensen.

Hoe verhouden deze cijfers zich tot de litera-
tuur? Van Busschbach e.a. (2004) bepaalden de 
epa-zorgpopulatie en kwamen uit op 160.000 van 
de volwassen populatie. Delespaul (2009) ging uit 
van 1,6% van de volwassenen met actuele epa-
zorgbehoefte hetgeen voor 2011 gecorrigeerd voor 
demografische groei en relatieve groei van de ggz 
neerkomt op 181.000 mensen.

Voorgaande schattingen convergeren en onze 
huidige analyse kan beschouwd worden als een 
bevestiging van vroegere publicaties. In tegenstel-
ling tot publicaties uit het verleden, namen wij in 
onze analyse expliciet op de betrokken zorgorgani-
satie, de zorg- versus populatieprevalentie, de leef-
tijdsdifferentiatie, de syndromale in- en exclusie 
en de regionale spreiding.

tabel 3 epa-zorg- en -populatieprevalentie in Nederland en voor typische regio’s. Volgens experts verschilde bij 90% 

van de ‘provincies’ (500.000 inwoners) het aantal patiënten met epa  tussen regio’s met een hoge en een lage 

prevalentie’ een factor 2. Bij wijken van 6000 inwoners zou dat een factor 6 zijn

Omschrijving % Nederland Provincie Regio Gemeente/stadsdeel Wijk

Bevolkingsaantal 16.700.000 500.000 250.000 50.000 6000

Factor* (verschil tussen hoog- en 

laagprevalente regio’s)

- 2,0 2,5 3,0 6,0

epa-zorgprevalentie 1,3% 216.386 6479 3239 648 78

Uitersten in aantal personen (4319-8638) (1851-4628) (324-972) (22-133)

Uitersten in percentages (0,9-1,7%) (0,7-1,9%) (0,6-1,9%) (0,4-2,2%)

epa-populatieprevalentie 1,7% 281.302 8422 4211 842 101

Uitersten in aantal personen (5615-11230) (2406-6016) (421-1263) (29-173)

Uitersten in percentages (1,1-2,2%) (1,0-2,4%) (0,8-2,5%) (0,5-2,9%)
*Factor is gebaseerd op expertschattingen.
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Vooral patiënten met epa, maar niet alleen zij, 
maken relatief veel gebruik van ggz-middelen. En 
middelen zijn extreem scheef verdeeld: 1% patiën-
ten gebruikt meer dan 25%, 25% meer dan 75% van 
de ggz-middelen (Vektis-database). Daarom zijn 
epa-prevalentiegegevens belangrijk voor regio-
nale zorgplanners. De conceptversie, die via de 
Phrenos werkgroep Financiering breed verspreid 
werd, heeft deze bruikbaarheid aangetoond.

Transparantie; invloed externe factoren

In deze analyse gingen wij uit van beschik-
bare bronnen in de literatuur, publiek toeganke-
lijke databases en lokale gegevensbronnen. Het 
beschikbare datamateriaal werd door experts 
gewogen en zo nodig aangevuld met consensus-
schattingen. We hebben geprobeerd zo transpa-
rant mogelijk te zijn door de geschatte parameters 
goed herkenbaar te maken. Een onderliggend 
Excel-rekenblad (verkrijgbaar via de auteur) 
maakt het mogelijk alternatieve schattingen te 
toetsen.

Consensusschattingen vertonen potentieel 
bias (Lash 2007). Daarom moet aanvullend onder-
zoek deze schattingen bevestigen of weerleggen. 
Om dit onderzoek te bevorderen verdient het aan-
beveling de epa-status bij de diagnose-behandel-
combinatie (dbc) te registreren.

Culturele, macro-economische en politieke 
factoren alsook het gevoerde zorgbeleid hebben 
impact op de gepresenteerde cijfers. Ze beïnvloe-
den de zorgprevalentie en dus ook de discrepantie 
tussen zorg- en populatieprevalentie. Politieke 
beslissingen zoals de eigen bijdrage of de verster-
king van de eerste lijn veranderen het aantal men-
sen in zorg bij de ggz. Vroege detectie en vroegbe-
handeling in de eerste en tweede lijn hebben 
potentieel een preventief effect op het aantal men-
sen bij wie zich een epa  zal ontwikkelen. Heffing 
van een eigen bijdrage verhoogt de drempel om in 
zorg te komen. Op korte termijn verlaagt dat de 
epa-zorgprevalentie, maar op lange termijn kan 
door onderbehandeling juist een verhoging van 
deze prevalentie ontstaan.

Betekenis voor de zorgorganisatie in de praktijk

Op dit ogenblik verzorgen fact-teams in 
Nederland een belangrijk deel van de behandeling 
en bemoeizorg voor mensen met epa. De praktijk-
ervaring uit volledig met fact-teams bediende 
regio’s zoals Noord-Holland Noord en Zuid-Lim-
burg leert dat fact-teams met een gemiddeld 
rekruteringsgebied van 50.000 inwoners (of 33.000 
volwassenen) haalbaar zijn. Een team heeft dan 
gemiddeld 200 patiënten of 0,7% van de volwasse-
nen in zorg; 40% van de epa-zorgpopulatie. In de 
praktijk zal een fact-team met een caseload van 
200 volwassen patiënten op 50.000 inwoners in 
rurale gebieden waar de prevalentie laag is, de 
epa-populatie kunnen bestrijken.

In stedelijke gebieden zal veel meer gepriori-
teerd moeten worden en zal de caseload van fact 
vaak de 200 patiënten overtreffen. In veel gevallen 
zullen fact-teams in de ‘standaard’-regio (50.000 
inwoners) sterk moeten selecteren en prioriteren 
en kunnen ze niet de totale epa-doelgroep uit hun 
regio verzorgen. In de nota ‘Stoornis en Delict’ 
(rvz 2012) wordt een prognose gemaakt dat er lan-
delijk behoefte is aan meer dan 400 fact-teams. 
Dit biedt ruimte om fact-zorg te bieden aan 50% 
van de volwassen patiënten met epa.

De epa-definitie is geen psychiatrische diag
nose, maar een doelgroepomschrijving voor ggz-
planning. Patiënten met epa worden gekenmerkt 
door ernstige psychische problemen en beperkin-
gen die onderling verweven zijn en niet van voor-
bijgaande aard zijn, waarbij de zorg het beste 
maatschappelijk geïntegreerd verstrekt wordt om 
remissie en participatie te bevorderen. Dit bete-
kent geenszins dat dit een uitbehandelde groep is. 
De geïndiceerde geïntegreerde zorg vraagt een 
state of the art evidence-based behandeling en 
bejegening conform richtlijnen voor de respectie-
velijke diagnoses. Hoe uiteenlopend dit kan zijn, 
blijkt uit de behandelrichtlijnen voor psychose (en 
vroege psychose), verslaving, ernstige persoonlijk-
heidsstoornissen of autismespectrumstoornissen 
(zie www.ggzrichtlijnen.nl). Enkel geïntegreerde 
zorg biedt perspectief op remissie en herstel.
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noot

1	 De Consensusgroep epa bestaat (in alfabetische volgorde) 

verder uit: Lieuwe de Haan, Universiteit van Amsterdam; Frank van 

Hoof, Trimbos-instituut; Mark van der Gaag, Vrije Universiteit, 

Amsterdam; René Keet, ggz Noord-Holland Noord; Hans Kroon, 

Trimbos-instituut; Niels Mulder, Erasmus Universiteit; Jim van Os, 

Universiteit Maastricht; Cees Slooff, ggz Drenthe; Sjoerd Sytema, 

Universiteit Groningen; Jaap van Weeghel, Dijk en Duin/Phrenos; 

Durk Wiersma, Universiteit Groningen.

v  Veel clinici en onderzoekers hebben bijgedragen aan de 

totstandkoming van deze consensus (in alfabetische volgorde): 

Wiepke Cahn, Universiteit Utrecht; Ger Driesen en Marjan Drukker, 

Universiteit Maastricht; Ton van Heugten, ggz Oost-Brabant; 

Jeanne Nitsche, Phrenos; Marijke Van Putten, ggz Noord-Holland 

Noord; Remmers van Veldhuizen, ccaf; Frank Verhulst, Erasmus 

Universiteit; Eleonoor Willemsen, Phrenos; Judith Wolf, Onderzoeks-

centrum Maatschappelijke Zorg; Lex Wunderink, ggz Friesland.
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summary

Consensus regarding the definition of persons with severe mental illness and the 
number of such persons in the Netherlands – P.H. Delespaul –
background  Insurance companies and mental health service planners need to have 
information about the prevalence of severe mental illness (smi) and about the numbers of persons 
affected. They require these data in order to be able to develop, implement and evaluate innovative 
mental health care for such patients. This information lets them draw up their budgets and define 
their priorities.
aim  To reach a consensus regarding the number of patients with smi  in the Netherlands.
method  A consensus was reached regarding the definition of smi, and the prevalence of 
smi  was determined on the basis of epidemiological literature and policy papers relating to mental 
health care in the Netherlands. When figures from the literature were inaccurate or unavailable, 
estimates were checked by a group of experts.
results  The definition of smi  was adjusted and amended in relation to psychiatric 
comorbidity. An analysis of the care-loads of all the mental health care providers yielded an 
estimate of 160,000 smi  patients aged 18-65, including those receiving addiction care and forensic 
care (1.6% of the adult population). When children and adolescents (< 18 years) and the elderly 
(> 65 years) were included, the total number of patients came to 216,000 (1.3%). The prevalence 
among the population was estimated to be 281,000 (1.7%).
conclusion  The Consensus group is of the opinion that the consensus document estimates 
of the number of smi  patients in the Netherlands are as accurate as they can possibly be. Of course, 
the document contains assumptions and extrapolations which will require further research. The 
figures will be confirmed or adjusted in the future as soon as new evidence becomes available.
[tijdschrift voor psychiatrie 55(2013)6, 427-438]
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