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Titel

De effectiviteit van een online infomodule voor mantelzorgers van patiénten met een beroerte

Samenvatting

DOEL

Het doel van deze studie is om de effectiviteit aan te tonen van een online tool ter ondersteuning
van mantelzorgers in de informatie omtrent het maaltijdgebeuren van patiénten met een beroerte
bij de transitie van de intra- naar de extramurale zorg.

METHODE

In een gerandomiseerd gecontroleerd onderzoek met een pre- en posttest design met een
interventiegroep (online tool) en een controlegroep (care-as-usual met infobrochure) werd de mate
van overbelasting (CSI, SRB), levenskwaliteit (SWLS) en angstige of depressieve gevoelens (HADS) van
de mantelzorgers voor het ontslag en vier weken nadien gemeten.

RESULTAAT

De mantelzorgers uit zowel de interventie- als de controlegroep namen de zorg op van patiénten met
een beroerte. Deze patiénten vertoonden geen verschil in levenskwaliteit, functionele
afhankelijkheid en maaltijdzorg.

Na vier weken verbeterde zowel bij de mantelzorgers in de interventiegroep (n = 30) als in de
controlegroep (n = 29) de levenskwaliteit en de mate van overbelasting. Angstige en/of depressieve
symptomen waren in beide groepen toegenomen. Er werden geen significante verschillen gevonden
in de outcome tussen de twee groepen.

CONCLUSIE

De effectiviteit van een online informatie tool voor mantelzorgers van patiénten met een beroerte
onvoldoende worden aangetoond. Uit de resultaten van dit onderzoek blijkt dat een online
informatie tool effect heeft als een geschreven info brochure op de Quality of Life (QolL), depressieve
en/of angstige gevoelens en overbelasting van de mantelzorger.

Trefwoorden (max. 5)
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Kaders

Wat i

Wat i

Wat i

s bekend?

Patiénten met een beroerte worden bij de transitie van de intra- naar de extramurale zorg
geconfronteerd met een hoge afhankelijkheid van anderen door (beperkt) verlies van ADL-
functies, waaronder maaltijdzorg. Ondervoeding kent een hoge prevalentie in de eerste
maanden na een beroerte en heeft een negatieve invioed op het herstel.

De aanwezigheid van mantelzorg is een voorspellende factor voor de functionele
mogelijkheden bij het ontslag. De mantelzorger dient om te kunnen gaan met de
beperkingen van de patiént, wat kan leiden tot overbelasting.

De mantelzorgers blijken meer nood te hebben aan ondersteuning twee weken na het
ontslag en drie maanden nadien. Het bieden van vroegtijdige ondersteuning en het
verduidelijken van de verwachtingen voor de transitie in de zorg kan het herstel en de angst
voor het onbekende zowel voor de patiént als voor de mantelzorger reduceren. Het gebruik
van dit inzicht voor de ontwikkeling van een interventie die beantwoordt aan de
behoefteveranderingen in het zorgcontinuiim kan de outcome op lange termijn
optimaliseren.

S nieuw?

Het aanbieden van een online informatie module heeft evenveel effect op de Quality of Life
(Qol), de mate van angst en depressie en de mate van overbelasting van mantelzorgers als
een informatiebrochure.

s de relevantie?

De toenemende digitalisering daagt zorgorganisaties uit om hun informatie hierop af te
stemmen.

Een online informatiemodule is een volwaardig digitaal alternatief voor de klassieke
informatiebrochures.

Aangezien beiden eenzelfde effect hebben, kan men nu informatie aanbieden volgens de
voorkeur van de mantelzorger.



Inleiding

De incidentie van een beroerte wordt in Belgié geraamd op 50,2 per 100.000 inwoners per jaar of
10.397 gevallen per jaar (1). Zestig procent van hen overlijdt of ontwikkelt restletsels met een
beduidende mate van afhankelijkheid en een grote impact op hun sociale omgeving en de
gemeenschap (2, 3). In 2016 waren er in Nederland 42.300 nieuwe gevallen met een beroerte (4).

Bij het vermoeden van een beroerte worden deze patiénten opgenomen in het ziekenhuis. Na
opname wordt duidelijk in welke mate de patiént belemmerd is in zijn fysiek, cognitief, sociaal en
emotioneel functioneren (5, 6). Reeds in het ziekenhuis en zeker bij ontslag wordt de patiént
vervolgens geconfronteerd met een hoge afhankelijkheid van anderen door (beperkt) verlies van zijn
ADL-functies, waaronder de maaltijdzorg (7, 8). Patiénten met een beroerte kampen vaak met
dysfagie of malnutritie door bijvoorbeeld hemiparese of -plegie en een verhoogde energiebehoefte
(9-11). Ondervoeding kent een prevalentie van 8 tot 62% in de eerste maanden na een beroerte en
heeft een negatieve invloed op de het herstel van de patiént (12). Aandacht voor malnutritie na een
beroerte optimaliseert de kwaliteit van de zorg en de kwaliteit van het leven (13, 14). Deze patiénten
rapporteren een slechtere gezondheidsgerelateerde levenskwaliteit (HRQoL) dan de algemene
bevolking (15) en patiénten met een mindere kwaliteit van leven hebben meer kans op symptomen
van depressie en eenzaamheid (10).

Uit onderzoek blijkt dat 68-74% van de patiénten in de thuisomgeving door familieleden of
mantelzorgers bij de ADL-functies worden ondersteund (16, 17). Een mantelzorger is ‘een persoon
die vrijwillig en op regelmatige basis zorgt voor een zorgbehoevende persoon vanuit een familiale,
emotionele of sociale band’ (18). De aanwezigheid van een mantelzorger is een voorspellende factor
voor de functionele mogelijkheden bij ontslag na een ernstige beroerte zowel in de acute fase, als in
de revalidatiefase en de chronische fase (19).

Na ontslag uit het ziekenhuis ervaart de partner van de patiént een gewijzigde relatie, met
bijkomende uitdaging om mantelzorger te zijn (19). De mantelzorger dient onder andere een balans
tussen de draagkracht en de draaglast te zoeken (16, 18). Bovendien raakt het de mantelzorger
emotioneel, omdat hij een persoonlijke band heeft met de patiént en dient hij om te gaan met zowel
de fysische als de psychische beperkingen van de patiént, wat kan leiden tot fysische en psychische
overbelasting van de mantelzorger (19). Bijna de helft van de mantelzorgers staat onder druk na drie
maanden en 30 tot 68% vertoont angstige of depressieve symptomen (20, 21).

De interesse voor e-health in de gezondheidszorg groeit. Technologie of e-health echter kan niet in
de plaats komen van de zorg, maar biedt mogelijkheden om preventie, zelfzorg, mantelzorg en
professionele zorg te ondersteunen en middelen gerichter in te zetten (22). Er bestaan in de
literatuur diverse definities en termen voor e-health, waarbij veel overlap lijkt te zijn en termen door
elkaar worden gebruikt (23, 24). Dit suggereert dat het een belangrijk concept is en dat er een
stilzwijgend begrip bestaat van de betekenis ervan (24). Het is dus niet eenvoudig om een eenduidige
definitie voor e-health weer te geven. De WHO definieert e-health als het gebruik van informatie en
communicatie technologieén in de gezondheidszorg (25). Uit onderzoek van Boogerd et al. blijkt dat
Eysenbach’s brede definitie nog steeds een duidelijke, uniforme en domeinvattende definitie over e-
health en haar domeinen weergeeft. Bovendien verschilt het gebruik van e-health per zorginstelling
of zelfs per persoon. Dit varieert van interventies of diensten zoals apps, websites en online
discussiegroepen tot het collecteren van medische gegevens (26). E-health kan volgens Eysenbach
worden gedefinieerd als informatie over ziekte, zorg en/of ondersteuning aan patiénten en/of
mantelzorgers door het gebruik van een computer of aanverwante technologieén (27). In dit
onderzoek was het de bedoeling om het effect van e-health in de vorm van een informatietool te
onderzoeken.



Uit onderzoek blijkt een significant verschil in het algemeen welbevinden, de mate van overbelasting
en symptomen van depressie en kwaliteit van leven bij mantelzorgers die telefonische ondersteuning
krijgen (28). Een online applicatie blijkt effectief om de post-beroertezorg op lange termijn te
optimaliseren en zorgt voor een positief effect op overbelasting, depressie en kwaliteit van leven (22,
29, 30).

Deze studie wil zich specifiek richten op de rol van een online tool ter ondersteuning van
mantelzorgers in het maaltijdgebeuren van patiénten met een beroerte.

Onderzoeksvraag

Wat is het effect van een online informatie tool omtrent maaltijdzorg op de Quality of Life (QolL),
depressieve en/of angstige gevoelens en overbelasting van de mantelzorgers van patiénten met
functionele beperkingen ten gevolge van een beroerte?

Methode

Onderzoeksopzet en -procedure
Het betrof een prospectief gerandomiseerd, gecontroleerd onderzoek (RCT) met pre- en posttest
met één controlegroep en één interventiegroep.

Het multicentrisch onderzoek werd opgezet in twee algemene ziekenhuizen in Oost-Vlaanderen. De
datacollectie vond plaats op drie verpleegafdelingen Neurologie.

Mantelzorgers werden gerekruteerd op basis van een aselecte steekproeftrekking waarbij
consecutieve sampling plaatsvond na toepassing van volgende in- en exclusiecriteria. Enkel de
mantelzorgers van meerderjarige patiénten met de diagnose primair acuut cerebrovasculair
accident, vastgesteld door een neuroloog en ondersteund met radiologische evidentie, werden
geincludeerd. Verder dienden deze mantelzorgers telefonisch of via mail bereikbaar te zijn.

De exclusiecriteria voor de onderzoekspopulatie waren: visuele, cognitieve en perceptuele
moeilijkheden bij de uitvoering van de schaalmetingen en de Nederlandse taal niet machtig zijn.

De patiénten kenmerken werden eveneens verzameld om na te gaan of de functionele gevolgen van
de beroerte voor de patiént in beide groepen vergelijkbaar waren, want deze gevolgen hebben
indirect een effect op de mantelzorger.

Bij ontslag enterale voeding krijgen, diagnose dementie, medisch instabiel of palliatief zijn of opname
of ontslag naar de residentiéle zorg (WZC) zijn exclusiecriteria specifiek voor de patiénten.

In totaal voldeden 95 patiénten en hun mantelzorgers aan de inclusiecriteria. In de controle- en de
interventiegroep werden 66 patiénten en hun mantelzorgers gerandomiseerd. Met een drop-out van
10,6% werden er uiteindelijk data van 59 patiénten geanalyseerd. Figuur 1

De onderzoekspopulatie werd computer gerandomiseerd in een interventie- en een controlegroep.
De mantelzorgers uit de interventietroep kregen, na een korte voorstelling van de online informatie
tool door de onderzoekers, een kaartje met de link en via een uniek mailadres voor de studie een
mail met een logincode toegestuurd. Deze online tool werd ontwikkeld door de onderzoekers,
waaronder een verpleegkundig expert neurologie, in overleg en samenwerking met een
interdisciplinair neurologisch team. Dit team beoordeelde de inhoud, de kwaliteit en de
gebruiksvriendelijkheid van de online tool. Het doel was om de mantelzorgers te ondersteunen door
hen op een gratis, laagdrempelige en op een begrijpbare manier informatie op maat aan te bieden
en hen meer inzicht te geven in mogelijke problemen. Per frequent voorkomende functionele uitval
werden er tips gegeven om het maaltijdgebeuren te vergemakkelijken, zoals bij een parese of plegie
de verlamde hand op tafel te leggen naast het bord, de patiént symmetrisch te benaderen bij een



neglect, ... . Verder werd er in de tool de mogelijkheid geboden aan de mantelzorgers om zelf het
maaltijdgebeuren te beoordelen (MEOF-II).

De controlegroep kreeg van de onderzoekers een ondersteunende, geschreven informatie brochure
die dezelfde informatie weergaf dan de online informatietool.

Voor deze interventiestudie werd omwille van praktische beperkingen geen blindering gehanteerd.

Sample size

Voor de berekening van de steekproefgrootte werd met G*Power een a priori power-analyse
uitgevoerd met een effectgrootte van 75%. Het significantieniveau alpha (2-tailed) werd ingesteld op
5%. De béta werd ingesteld op 20%, waarbij een power van 80% (1-beta) werd bekomen. Met deze
ingestelde waarden werd een grootte van 29 observaties per groep of 58 in totaal bekomen. Het
streefdoel was minimaal 32 deelnemers per groep, rekening houdend met een drop-out van 10%.
Verder werd de haalbaarheid van de studie eveneens getest door aan een neuroloog, die verbonden
is aan een deelnemend ziekenhuis, het gemiddelde aantal CVA-patiénten per maand de afgelopen 12
maanden te vragen. Deze cijfers werden meegenomen bij het berekenen van de sample size. Er
waren echter geen cijfers beschikbaar van het aantal patiénten die het voorbije jaar effectief kampte
met slikstoornissen. Wel werd er in de literatuur gezocht naar de prevalentie van dysfagie.

Datacollectie

De data werd gecollecteerd van december 2016 tot en met juli 2017. De patiénten en hun
mantelzorger werden geincludeerd tot en met mei 2017. Alle patiénten en hun mantelzorgers vulden
voor het ontslag en vier weken na het ontslag een vragenlijst in.

Meetinstrumenten

Satisfaction With Life Scale

De levenskwaliteit van de mantelzorger werd gemeten met de Satisfaction With Life Scale (SWLS).
Deze gevalideerde schaal bestaat uit vijf items om iemands tevredenheid over het leven te meten.
De mantelzorgers gaven aan in welke mate ze het eens of oneens zijn met de vijf items aan de hand
van een zeven-puntenschaal, waarbij één ‘zeer mee oneens’ en zeven ‘zeer mee eens’ is. Een hogere
score duidde op een betere levenskwaliteit (31).

Hospital Anxiety and Depression Scale

De Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) telt 14 items en brengt de kernklachten van angst
of depressie in beeld zonder daarbij fysische klachten te betrekken. Elk item werd door de
mantelzorger gescoord met behulp van een 4-punts Likertschaal. Hoe hoger een totaalscore, hoe
meer klachten (32, 33).

Caregiver Strain Index

Overbelasting bij de mantelzorger is een term die wordt gebruikt om de psychische, fysische,
emotionele, sociale en financiéle stressoren bij de mantelzorger om aan de zorgnoden te kunnen
beantwoorden, te beschrijven en wordt gemeten met de Caregiver Strain Index (CSI). Het
meetinstrument bevat dertien vragen met als antwoordmogelijkheden ‘ja’ of ‘nee’. Een totaalscore
van 2 7 duidt op overbelasting bij de mantelzorger (34).

Self-Rated Burden Scale

De Self-Rated Burden Scale (SRB) meet de algemene belasting van de informele zorg zoals door de
mantelzorger zelf wordt waargenomen. De mantelzorger diende op een horizontale visuele analoge
schaal (VAS), die varieert van ‘helemaal niet zwaar’ tot ‘veel te zwaar’, aan te duiden hoe zwaar hij/zij
het geven van zorg percipieert (35).



De Stroke-Specific Quality of Life Scale (SS-Qol) en de Minimal Eating Observation Form (MEOF)
werden gebruikt om te beoordelen of de mantelzorgers in de controle- en in de interventiegroep bij
het ontslag de zorg dienden op te nemen voor een gelijkaardige patiéntenpopulatie.

Stroke-Specific Quality of Life Scale

De kwaliteit van leven (Qol) is ‘een individuele perceptie van de positie in het leven binnen de
culturele context en het waardensysteem waarin iemand leeft en in relatie tot hun doelen,
verwachtingen, normen en zorgen’ (36). De levenskwaliteit en functionele afhankelijkheid van de
patiént werd gemeten met de Stroke-Specific Quality of Life scale (SS-QOL). Deze meetschaal bestaat
uit 49 items, ingedeeld in 12 subschalen (mobiliteit, energie, arm-handvaardigheid,
werk/productiviteit, stemming, zelfzorg, sociale rollen, familiale rollen, visus, taal, cognitie en
persoonlijkheid). De score van de SS-QOL heeft betrekking op de afgelopen week en wordt
beoordeeld met een 5-punts Likertschaal. Een hogere score wijst op een beter functioneren (37, 38).

Minimal Eating Observation Form

Eetproblemen worden gedefinieerd als functionele problemen en energiegebrek die een patiént
kunnen belemmeren om een volledige maaltijd te consumeren binnen aanvaardbare tijd (39). De
patiénten met een beroerte werden gescreend op eetproblemen met behulp van de Minimal Eating
Observation Form (MEOF-II). Deze meetschaal bestaat uit drie subitems, namelijk voedselinname,
slikmechanisme, energie en eetlust. Hoe hoger de patiént scoorde met dit meetinstrument, hoe
meer eetproblemen deze heeft (40, 41).

Ten slotte werden bij de nameting van de interventiegroep aan de hand van een gestructureerde
vragenlijst supplementaire vragen gesteld specifiek over het gebruik van de informatie module om
deze te evalueren. Er werd gepeild naar het gebruik van de tool, de tevredenheid en de
toepasselijkheid van de topics om in combinatie met het tracking systeem de betrouwbaarheid van
de gegevens na te gaan.

Statistische methoden

De data werden in Microsoft Excel 2016 verzameld en vervolgens geanalyseerd met SPSS 24. Alle
resultaten van de mantelzorgers en de patiénten werden geanalyseerd volgens de interventie waar
ze initieel aan toegewezen waren, ongeacht of ze de toegewezen behandeling volgden en ongeacht
hun evolutie in de studie (intention to treat analyse). Per uitkomstvariabele/respons werden slechts
die patiénten en mantelzorgers geanalyseerd van wie alle metingen (voor- en nameting) aanwezig
waren.

Descriptieve statistiek werd gebruikt om de karakteristieken van de steekproef en de perceptie van
de mantelzorgers met betrekking tot de infomodule te beschrijven. Voor kwantitatieve variabelen
werd het gemiddelde, de mediaan en het minimum en maximum weergegeven, voor categorische
variabelen werden absolute en relatieve frequenties getoond.

Bij de statistische analyse werd een betrouwbaarheidsniveau van 95% gehanteerd.

Het doel van het onderzoek was om na te gaan of de evolutie die mantelzorgers doormaken verschilt
tussen de controlegroep en de interventiegroep. Deze evolutie werd gemeten aan de hand van het
verschil tussen de mantelzorgers hun post-score en pre-score. Om te vermijden dat verschillen in
evolutie tussen controle-en interventiegroep te wijten zouden zijn aan andere factoren dan het al
dan niet gebruik van de online tool, zoals bijvoorbeeld leeftijd, geslacht, type functionele uitval van
de patiént, maar ook de initiéle score op de pre-tests beinvloeden, werd er nagegaan of de patiénten
in controlegroep en interventiegroep significant verschilden wat betreft deze factoren. Dezelfde
oefening werd ook gedaan voor de mantelzorgers, om te vermijden dat eventuele verschillen tussen
de controle- en interventiegroep te wijten zouden zijn aan demografische verschillen tussen beide



groepen. Concreet, om na te gaan of de patiénten en de mantelzorgers uit beiden groepen bij
startmeting significant verschilden, werden er voor de kwantitatieve variabelen ongepaarde t-testen
of Mann-Whitney U testen uitgevoerd, afhankelijk van het feit of de variabelen al dan niet normaal
verdeeld waren volgens de Shapiro-Wilk test. Bij de categorische variabelen werd er daarentegen
gebruik gemaakt van chikwadraat-testen of Fisher’s exact testen.

Omdat uit deze eerste analyse bleek dat de patiéntengroepen bij de start niet significant verschilden,
werden ongepaarde t-testen gebruikt om na te gaan of er een significant verschil was in evolutie
(verschil post-score en pre-score) in de score van de SWLS en MEOF-II tussen controle- en
interventiegroep. Daarnaast werden er voor de mantelzorgers eveneens ongepaarde t-testen
uitgevoerd om na te gaan of er een significant verschil in evolutie was in de score van de HADS, CSI
en SRB tussen beiden groepen. Omwille van niet-normaliteit, werd er voor het verschil in evolutie in
de SWLS-score een Mann-Whitney test uitgevoerd. Bijkomend werden er voor de mantelzorgers nog
enkele meervoudige lineaire regressies uitgevoerd om na te gaan of het gebruik van de online tool
een effect had op de evolutie in de verschillende scores (HADS, CSI, SRB, SMLS). Uit de eerste analyse
was namelijk gebleken dat de mantelzorgers in de controle- en interventiegroep significant
verschilden wat betreft leeftijd en werkregime. Door deze twee variabelen extra op te nemen als
verklarende variabelen in het regressiemodel, naast de variabele “beschikbaarheid online informatie
tool”, kan er gecorrigeerd worden voor de mogelijke invloed van deze twee variabelen op de evolutie
in score.

Ethische beschouwingen

De studie werd goedgekeurd door het Ethisch Comité UZA (16/46/492), dat fungeerde als centraal
Ethisch Comité en door de lokale Ethisch Comités (2016-11/EC16050 en 2017/023; Belgisch
registratienummer: B126201731694). De patiénten en mantelzorgers ondertekenden bij inclusie een
geinformeerde toestemming. De databank was uitsluitend beschikbaar voor het onderzoeksteam van
de Universiteit van Antwerpen. De gegevens werden vertrouwelijk behandeld.

Resultaten

In totaal werden de gegevens van 59 mantelzorgers en patiénten voor analyse opgenomen in deze
studie. Figuur 1

Mantelzorgers

De gemiddelde leeftijd van de mantelzorgers bedroeg 57,8 jaar voor de controlegroep en 64,6 jaar
voor de interventiegroep. De meerderheid van de mantelzorgers waren vrouwen (IG n=18 en CG
n=22) en 52,5% was reeds op pensioen. In de controlegroep woonde 69% van de patiénten en de
mantelzorgers samen, in de interventiegroep woonde slechts 46,7% samen. Ruim 80% van de
mantelzorgers had thuis geen (huishoudelijke) ondersteuning. Deze verschillen waren niet
significant. Enkel de leeftijd (p=0,032) en het werkregime (p=0,015) van de mantelzorgers in de
controlegroep verschilden significant van deze in de interventiegroep.

De gemiddelde scores van de mantelzorger voor levenskwaliteit en de mate van overbelasting waren
vrij gelijklopend tussen de interventie- en de controlegroep. De mantelzorgers in de controlegroep
(M=12,6; SD=8,1) kampten gemiddeld met meer angst dan die in de interventiegroep (M=10,2;
SD=5,5). Baseline waren er geen significante verschillen in de resultaten van de outcomeschalen van
de mantelzorgers waar te nemen. Tabel 2



Er werden geen significante verschillen gevonden in demografische variabelen noch in de metingen
met de gevalideerde schalen bij aanvang van het onderzoek tussen de mantelzorgers in de controle-
en de interventiegroep.

Outcome bij de mantelzorger

Levenskwaliteit (SWLS) en mate van van depressie en angst mantelzorger (HADS)

Het verschil in levenskwaliteit (SWLS) tussen pre- en posttest was in de controlegroep gemiddeld -1,2
en in de interventiegroep gemiddeld -0,5. Het verschil in evolutie (tussen pre- en posttest) tussen
beide groepen was echter niet significant (p=0,638).

Na correctie voor leeftijd en werkregime leidde de interventie in onze steekproef tot een verschil in
SWLS-verschilscores van pre-naar posttest van 0,522 die niet significant blijkt te zijn (p=0,856). Het
effect van de online tool kan dus niet worden aangetoond. Figuur 2

De verklaarde variantie door het model met leeftijd, werkregime en interventie was erg laag
(R?=0,002). Het verschil in levenskwaliteit werd voor slechts 0,2% verklaard door de interventie, de
leeftijd en het werkregime van de mantelzorger. De levenskwaliteit nam vier weken na het ontslag in
beide groepen toe en deze toename is voornamelijk afhankelijk van factoren die niet zijn opgenomen
in dit model.

Het verschil in angstige en/of depressieve symptomen (HADS) tussen pre- en posttest was in de
controlegroep gemiddeld -0,3 en in de interventiegroep gemiddeld 2,1. Deze veranderingen waren
niet verschillend van nul (p=0,131). Figuur 2

De interventie bij de mantelzorgers bewerkstelligde een verschil in HADS-score van 1,430
gecorrigeerd voor leeftijd en werkregime. Dit effect was opnieuw niet significant verschillend van nul
(p=0,381). Bovendien is de verklaarde variantie door het model met leeftijd, werkregime en
interventie laag (R?=0,094). De discrepantie in de mate van angstige en depressieve symptomen
werd dus voor 9,4% verklaard door interventie, leeftijd en werkregime van de mantelzorger.

Mate van overbelasting mantelzorger (CSI en SRB)

Het verschil in de mate van overbelasting tussen pre- en posttest was in de controlegroep gemiddeld
0,5 (CSI) en 0,1 (SRB). In de interventiegroep was het verschil gemiddeld 0,6 en 0,1. De verschillen in
evolutie tussen beide groepen waren echter niet statistisch significant (CSI: p=0,857 en SRB:
p=0,981).

Opnieuw na een correctie voor leeftijd en werkregime, leidde de interventie tot een verschil in CSI-
score van 0,091 en een verschil in SRB-score van -0,054. In beide gevallen was de invloed van de
interventie niet significant (p CSI = 0,897, p SRB = 0,931). Bovendien bleek het verschil in mate van
overbelasting slechts voor 0,1% (CSI) en 9,4% (SRB) verklaard te worden door interventie, leeftijd en
werkregime van de mantelzorger. Enkel leeftijd had een significant effect op het verschil in SRB
(p=0,021). Figuur3

Perceptie mantelzorgers infomodule

53% van de mantelzorgers uit de interventiegroep gaven aan de module effectief doorgenomen te
hebben. Dit werd bevestigd door de login historiek. Deze mantelzorgers zouden de informatie
module (sterk) aanbevelen. Vijf mantelzorgers (31,3%), die gebruik hebben gemaakt van de module,
gaven aan nog andere websites bezocht te hebben. De elf overige mantelzorgers hadden hier geen
behoefte aan.

Patiénten

De gemiddelde leeftijd van de patiénten bedroeg 70,8 jaar in de controlegroep en 72 jaar in de
interventiegroep. De meerderheid van de patiénten waren mannen (IG n=20 en CG n=21). Zowel



voor leeftijd (p = 0,242) als voor geslacht (p = 0,779) waren er geen significante verschillen tussen de
interventie- en de controlegroep. Slechts 1/3de van de patiénten werd na het ontslag opgenomen in
een revalidatiecentrum. Dit betekent dat 2/3de onmiddellijk afhankelijk was van de mantelzorger in
de thuissituatie.

De levenskwaliteit en functionele afhankelijkheid van de patiénten in de controlegroep was bij aanvang
van de studie gemiddeld iets hoger dan bij deze in de interventiegroep. De patiénten in de
controlegroep zijn dus minder functioneel afhankelijk. Patiénten uit de interventiegroep scoorden
gemiddeld hoger dan de patiénten in de controlegroep voor de mate van eetproblemen, wat duidt op
een hogere prevalentie van eetproblemen in de interventiegroep. Deze verschillen tussen de controle-
en de interventiegroep waren echter niet statistisch significant. Tabel 1

Er werden geen significante verschillen gevonden in demografische variabelen noch in de metingen
met de gevalideerde schalen bij aanvang van het onderzoek tussen de patiénten in de controle- en
de interventiegroep.

Outcome bij de patiént

Levenskwaliteit en mate van functionele afhankelijkheid patiént (SS-QOL)

Het verschil tussen pre- en posttest was in de controlegroep gemiddeld 6,9 en in de interventiegroep
gemiddeld 7,2. De verandering van levenskwaliteit en functionele afhankelijkheid van pre- naar
posttest was niet significant verschillend tussen controle- en interventiegroep. (p=0,975).

Patiénten in de controle- en in de interventiegroep hadden een gelijke perceptie van hun
levenskwaliteit en de mate van functionele afhankelijkheid en in beide groepen ervaarden de
patiénten na vier weken een verbetering.

Mate van eetproblemen patiént (MEOF-II)

Het verschil tussen pre- en posttest was in de controlegroep gemiddeld -0,7 en in de
interventiegroep gemiddeld -1,0. Een negatieve score duidt op een daling van de score van pre- naar
posttest. Deze veranderingen waren niet verschillend van nul (p=0,655). De evolutie van de
functionele eetproblemen verliep zowel in de controle- als in de interventiegroep gelijklopend.

Discussie

Dit onderzoek naar de effectiviteit van een online informatie tool bij mantelzorgers van patiénten
met een beroerte toont aan dat het aanbieden van een online tool onvoldoende effect heeft op de
levenskwaliteit, overbelasting en angstige en/of depressieve symptomen bij deze mantelzorgers.

Slechts 53,3% van de mantelzorgers maakte effectief gebruik van de online informatie tool. Dit
percentage lijkt eerder laag, maar uit onderzoek bij 225 oudere volwassenen (50-92 jaar) blijkt dat
53% van de volwassenen van 65 jaar en ouder gebruik maakt van internet of e-mail en 70% van
degenen die toegang hebben tot het internet doet dit dagelijks (42). Het ogenschijnlijk eerder
beperkt gebruik van deze e-tool is dus te vergelijken met de dagelijkse internetpraktijk van 65-
plussers en mag niet naar laag worden ingeschat. Toch zou iedere mantelzorger de module (sterk)
aanbevelen, dit kan ook te verklaren zijn door het feit dat de mantelzorgers de online tool kunnen
raadplegen wanneer ze willen en bijvoorbeeld niet gebonden zijn aan de werktijd van de
zorgprofessionals. Een ander kwalitatief onderzoek toont aan dat de nood aan informatie voor de
mantelzorger leeftijdsgebonden is. De mantelzorgers van 55 jaar of jonger gaven aan nood te hebben
aan informatieve ondersteuning en training. De oudere mantelzorgers daarentegen vonden het
belangrijker om een positieve kijk als focus te hebben in het revalidatieproces (43). Hier werd in dit
onderzoek niet dieper op ingegaan, aangezien hiervoor het aantal mantelzorgers in de



interventiegroep te beperkt was. Verder waren er in dit onderzoek meer 55-plussers geincludeerd
aangezien de gemiddelde leeftijd van de mantelzorgers in dit onderzoek in de controlegroep 58 jaar
bedroeg en 65 jaar in de interventiegroep. Dit kan verklaren waarom de mantelzorgers minder
behoefte hadden aan ondersteuning met behulp van een online informatie module.

Mantelzorgers geven een gebrek aan continuiteit aan bij het verderzetten van de zorg in de
thuisomgeving. De naaste die eerst onafhankelijk was, is nu plots afhankelijk wat leidt tot angst en
zorgen bij de mantelzorger. De mantelzorgers blijken meer nood te hebben aan ondersteuning twee
weken na het ontslag en drie maanden nadien (44). Het bieden van vroegtijdige ondersteuning en
het verduidelijken van de verwachtingen voor de transitie in de zorg kan het herstel en de angst voor
het onbekende zowel voor de patiént als voor de mantelzorger reduceren. Het gebruik van dit inzicht
voor de ontwikkeling van een interventie die beantwoordt aan de behoefteveranderingen in het
zorgcontinuim kan de outcome op lange termijn optimaliseren (45). Uit de resultaten van Blusi &
Dalin bleek dat e-health ondersteuning bood in het zorgproces en dat de flexibiliteit, de
beschikbaarheid en de mogelijkheid om de ondersteuning te individualiseren een meerwaarde
vormden (46). Mantelzorgers die gebruik maken van e-health zouden betere copingvaardigheden
ontwikkelen en de mantelzorg effectiever, veiliger en minder stressvol kunnen verlenen (47). Verder
blijken patiénten en hun mantelzorgers die door zorgprofessionals via e-health, waartoe de online
informatie tool behoort, ondersteund worden, zich veel sterker verbonden te voelen met deze
professionals (47). Dit is slechts mogelijk als er voldoende rekening wordt gehouden met de
verwachtingen, ervaringen en voorkeuren van de patiénten en hun mantelzorgers, het systeem
gebruiksvriendelijk is en de doelgroep in staat is om de zorg op afstand daadwerkelijk te benutten
(22). Doordat de mantelzorgers over een mailadres dienden te beschikken werd er een minimale
digitale vaardigheid verwacht van de mantelzorger, maar er werd onvoldoende rekening gehouden
met de voorkeur of expertise van de mantelzorger. Toch is het belangrijk voor de zorgverleners om
inzicht te verwerven in de behoeften en noden van de mantelzorger om te anticiperen op problemen
vanuit het perspectief van de mantelzorgers (44).

Sterkten en zwakten

Deze studie kent een aantal beperkingen waardoor het generaliseren van de resultaten met
voorzichtigheid dient te gebeuren. Het betrof een kleinschalig onderzoek in twee regionale
ziekenhuizen met een beperkte sample size. Verder werden in dit onderzoek de toetsen uitgevoerd
op groepsniveau. Echter de mantelzorgers hebben zowel voor de pre- en als voor de nameting de
vragenlijsten ingevuld, waardoor het mogelijk zou moeten zijn om gepaarde metingen uit te voeren.
In een volgend onderzoek met een grotere sample kan meer geavanceerde statistiek worden
uitgevoerd.

De onderzoekers benaderden de patiénten en hun mantelzorgers tijdens een moeilijke fase in hun
leven waardoor sommige patiénten en hun mantelzorgers soms wat weigerachtig reageerden. Een
beroerte gebeurt namelijk plots en het is niet evident om de gevolgen te aanvaarden. De cognitieve
aantasting bij deze patiéntengroep zorgde er bovendien voor dat het doorgeven van informatie
moeilijk verliep.

De mantelzorgers werden voor deze studie geselecteerd en ingedeeld in een controle- en een
interventiegroep ongeacht hun voorkeur voor de wijze van informatie ‘verschaffing’. De
mantelzorgers uit de controlegroep kregen een informatie brochure en de mantelzorgers uit de
interventiegroep kregen toegang tot de online informatiemodule. Het ontbreken van een tweede
controlegroep die geen informatie aangeboden kreeg van de onderzoekers is een mogelijke
verklaring voor het niet kunnen aantonen van een effect in deze studie. Dit was echter niet mogelijk
omdat deelnemers het recht op informatie niet mag worden ontnomen.

In deze studie werd geen beeld van de prevalentie van incontinentie en apraxie bij de deelnemende
patiénten weergegeven. Apraxie werd onbewust niet opgenomen in de vragenlijst, waardoor



patiénten of mantelzorgers dit mogelijks niet in rekening brachten. De literatuur die handelt over de
prevalentie van apraxie is zeer beperkt. Pedersen en Jorgensen screenden 1014 patiénten in de acute
fase voor manuele apraxie en konden apraxie slechts bij 6% van de patiénten vaststellen (48). De
literatuur beschrijft dat 37-79% van de patiénten kampt met blaasfunctiestoornissen versus 1% in
onze studiepopulatie (49). Deze bias is te verklaren doordat de patiénten tijdens de bevraging
blaaskatheterisatie kregen, waardoor blaasfunctiestoornissen niet onmiddellijk werden
gedetecteerd.

Een andere zwakte van het onderzoek was dat de onderzoeker mogelijks geen vertrouwensband had
met de mantelzorger, waardoor de inclusie moeizamer verliep en er geen ondersteuning van de
module gebeurde. De online informatie module werd aangeboden, maar de mantelzorger werd niet
geéduceerd. Tegelijkertijd is de onafhankelijkheid van de onderzoekers een sterkte.

Een andere sterkte in deze studie is dat de inhoud van de module interdisciplinair is besproken en
samengesteld en zo de continuiteit van de zorg stimuleert. Het had een meerwaarde kunnen zijn
indien de module eveneens interdisciplinair was geimplementeerd en meer geintegreerd. Hierbij zou
er meer aandacht kunnen worden besteed aan de educatie en het coachen van alle
zorgprofessionals.

Aanbeveling

Het is aanbevolen om een exploratief, mixed method onderzoek te voeren omtrent het gebruik van
de online informatie tool. Verder is het eveneens aangewezen om een kwalitatief onderzoek uit te
voeren met interviews bij mantelzorgers die de tool aangeboden krijgen. Het zou een meerwaarde
vormen om te peilen naar de behoeften, de wensen, de voorkeuren en de ervaringen van de
mantelzorgers over de online info tool. In vervolgonderzoek zou de focus kunnen liggen op een
jongere populatie mantelzorgers om na te gaan of de leeftijd het effect van de online info module
kan versterken. Een andere focus in vervolgonderzoek zou kunnen liggen op de klinische relevantie
van de tool.

Conclusie

De effectiviteit van een online informatie tool voor mantelzorgers ter ondersteuning van de
maaltijdzorg bij de transitie van de intra- naar de extramurale zorg bij patiénten met functionele
beperkingen ten gevolge van een cerebrovasculair accident kon in deze studie niet worden
aangetoond. Uit de resultaten van dit onderzoek blijkt dat een online info tool niet meer effect heeft
dan een geschreven informatie brochure op de Quality of Life (QoL), depressieve en/of angstige
gevoelens en overbelasting van de mantelzorger. Toch blijkt iedere mantelzorger de module (sterk)
aan te bevelen aan lotgenoten.

Het is daarom zinvol om exploratief te onderzoeken wat de mantelzorgers weerhield om gebruik te
maken van de module, hoe het gebruik van de module kan worden geoptimaliseerd en hoe de
informatie gerichter en meer op maat van de behoeften van de mantelzorger kan worden
aangeboden.



Engelstalige samenvatting

Stroke patients caregivers’ wellbeing: effectiveness of an online
information tool

AlM

The aim of this study is to explore the effectiveness of an online information tool to support informal
caregivers in the care for the nutritional status of stroke patients.

METHOD

A prospective randomized study with a pre- and posttest design with one intervention group (e-tool)
and control group (care-as-usual with brochure) was set up. Validated metric scales were used to
measure patient’s quality of life (S5-QOL) and nutritional status (MEOF-II) and caregivers’ quality of
life (SWLS), burden (CSI and SRB), anxiety and depression (HADS) before and four weeks after
discharge.

FINDINGS

The informal caregivers from both intervention and control group took care of patients with a stroke
who showed no difference in quality of life, functional dependence and nutritional care.

After four weeks as well by the caregivers in the intervention group (n = 30) and the control group (n
=29) Quality of Life (QoL) and burden was improved. Anxiety and/or depressive symptoms increased.
No significant differences were found in the outcome between the two groups.

CONCLUSION

The effectiveness of an online information tool for informal caregivers of patients with stroke can not
be sufficiently demonstrated. The results of this research show that an online information tool has
the same effect of a written info brochure on the Quality of Life (QoL), depressive and / or anxious
feelings and overburdening of the informal caregiver.

Engelstalige trefwoorden

Caregiver, stroke, nutritional support, self-management support, online information
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