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Samenvatting

Door de dubbele vergrijzing, toename van chronische ziekten en multimorbiditeit
neemt de zorgvraag toe, terwijl het aantal zorgverleners niet meegroeit. Hoewel uit
onderzoek blijkt dat betrokkenheid van informele zorgverleners bij CVA-revalidanten
positief bijdraagt, is er weinig bekend over hun rol bij de revalidatie van niet-CVA-
revalidanten. Het doel van dit exploratieve kwalitatieve onderzoek was om de wensen
en behoeften van revalidanten, formele zorgverleners en informele zorgverleners te
verkennen met betrekking tot de betrokkenheid van informele zorg tijdens de geria-
trische revalidatie van niet-CVA-revalidanten. Uit de interviews met zes formele zorg-
verleners, drie informele zorgverleners en vier revalidanten kwamen vijf thema’s naar
voren: 1) Taken en handelingen, 2) Communicatie, 3) Betrokkenheid, 4) Belastbaar-
heid en 5) Verwachtingen. Betrokkenheid van de informele zorgverlener wordt als
gewenst gezien door de verschillende partijen. Een toekomstige interventie zou reke-
ning moeten houden met de gevonden thema'’s om zo de betrokkenheid van informele
zorgverleners optimaal vorm te geven.
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Inleiding

Door de dubbele vergrijzing, toename in multimorbiditeit en toename in aantal chro-
nisch zieken, zien we een toename in zorgvraag en zorgkosten. Echter zal het aantal
werknemersin de zorg niet toenemen. We zullen dus met een ander plan van aanpak
moeten komen om de gevraagde zorg te kunnen blijven bieden." Dit heeft ook zijn
weerslag op de geriatrische revalidatie (GR).

In onderzoek wordt de informele zorgverlener omschreven als iemand die onbe-
taald of deels betaald vrijwillig iemand met beperkingen helpt in dagelijkse hande-
lingen.? Verwacht wordt dat de rol van informele zorgverleners in de zorg groter
wordt vanwege de schaarste aan formeel personeel.’

In bestaande literatuur komt naar voren dat betrokkenheid van informele zorg-
verleners tijdens het revalidatietraject van revalidanten na een cerebrovasculair
accident (CVA) een positief effect heeft op functioneel herstel en de algemene dage-
lijkse levensverrichtingen.® Ook blijkt uit onderzoek dat patiénten na een CVA die
met familieleden trainen tijdens een ziekenhuisopname eerder met ontslag gaan
dan patiénten die niet met familieleden trainen.* Daarnaast komt uit onderzoek dat
zowel revalidanten als informele zorgverleners meer zelfvertrouwen krijgen en dat
betrokkenheid van informele zorgverleners zorgt voor meer oefenmomenten, wat
weer ten goede komt aan het revalidatieproces.®

Het effect van betrokkenheid van informele zorgverleners bij veelvoorkomende
doelgroepen zoals orthopedie, cardiologie en amputatie is echter nog niet onder-
zocht.® Daarom is het doel van dit onderzoek om de wensen en behoeften van revali-
danten, zorgprofessionals eninformele zorgverlenersin kaart te brengen ten aanzien
van de betrokkenheid van informele zorgverleners tijdens de GR van niet-CVA-revali-
danten. De uitkomsten van dit onderzoek zullen worden gebruikt in de ontwikkeling
van een werkwijze om de betrokkenheid van informele zorgverleners te vergroten
bij niet-CVA-revalidanten in de GR.

Methode

Design

Het onderzoeksdesign bestaat uit een generiek kwalitatief onderzoek met een
beschrijvende benadering en een exploratief karakter. De COREQ-rapportagericht-
lijn is als leidraad gebruikt voor het schrijven van dit artikel.”

Setting & populatie

Het onderzoek is uitgevoerd bij twee revalidatiecentra, ZorgSpectrum en QuaRijn,
op de GR-afdelingen orthopedie, cardiologie en amputatie. In- en exclusiecriteria
voor deelname aan het onderzoek staan per deelpopulatie vermeld in tabel 1.
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Tabel 1 In- en exclusiecriteria onderzoekspopulatie

Deelpopulatie | Inclusiecriteria Exclusiecriteria
Revalidant + Verblijft minimaal twee weken bij QuaRijn op * Opname
de afdeling Orthopedie of Cardiologie of bij diagnose is CVA

ZorgSpectrum op de afdeling amputatie
+ Spreekt en begrijpt de Nederlandse taal goed

Informele + De revalidant waarvoor de informele + Opname
zorgverlener zorgverlener zorgt, verblijft minimaal twee diagnose
weken op de geriatrische revalidatie afdeling revalidant is CVA

+ Spreekt en begrijpt de Nederlandse taal goed

Formele + Werkt minimaal een half jaar op een GR + Werkt op de CVA

zorgverlener afdeling afdeling

+ Is een behandelaar of zorgmedewerker die
direct betrokken is bij de dagelijkse zorg van
revalidanten

+ Spreekt en begrijpt de Nederlandse taal goed

Dataverzameling
Semi-gestructureerde interviews zijn afgenomen om inzicht te krijgen in wensen en
behoeften ten aanzien van betrokkenheid van informele zorg binnen de GR. Thema's
die werden opgenomen in de interviewleidraad zijn afkomstig uit bestaande litera-
tuur en werden aangevuld met opgedane kennis uit eerder afgenomen vragenlijst.
De interviews zijn door drie onderzoekers afgenomen (EH, RV, NS). Zij hadden
verschillende achtergronden: ergotherapeut, fysiotherapeut, psycholoog. Na afloop
werd het interview geévalueerd en feedback gegeven aan de interviewer om zo tot
consensus te komen over formulering van vragen. De interviews werden opgenomen
via beveiligde opnameapparatuur.
Alle deelnemers zijn vooraf over het onderzoek geinformeerd en hebben een
toestemmingsformulier ondertekend.

Data analyse

Een exploratieve, thematische analyse is uitgevoerd. Het doel was niet om datasatu-
ratie te bereiken, maar om de belangrijkste overkoepelende thema's te ontdekken.
De geluidsopnamen van de interviews zijn automatisch verbatim getranscribeerd
door Microsoft Word. Elk transcript is vervolgens door één van de onderzoekers
gecontroleerd via het vergelijken van de tekst met de audio. De interviews zijn induc-
tief geanalyseerd volgens de zes fasen van de thematische analyse van Braun &
Clarke (2006) met behulp van het programma Atlas.ti.® Na het open coderen werden
conceptueel verwante codes samengebracht tot voorlopige categorieén en subthe-
ma'’s. Deze zijn vervolgens herzien en gedefinieerd tot de uiteindelijke thema'’s.
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Resultaten

Semi-gestructureerde interviews zijn afgenomen bij zes formele zorgverleners, drie
informele zorgverleners en vier revalidanten van QuaRijn en Zorgspectrum. De reva-
lidanten zijn drie mannen en één vrouw tussen de 52 en 88 jaar, van wie twee van
de orthopedie-afdeling en twee van de amputatie-unit. De informele zorgverleners
zijn twee vrouwen en één man; twee partners en een kind. De formele zorgverleners
bestaan uit vijf vrouwen en één man. Hun functies zijn: verzorgende, verpleegkun-
dige, manager GR en oefentherapeut.

Uit de interviews komt naar voren dat de rol van informele zorgverlener door
verschillende personen kan worden vervuld. Personen die worden genoemd zijn:
buren, kinderen, partner en vrienden.

Uit de interviews zijn vijf overkoepelende thema’s geidentificeerd gerelateerd
aan het verlenen van informele zorg: 1) Taken en handelingen, 2) Communicatie,
3) Betrokkenheid, 4) Belastbaarheid en 5) Verwachtingen.

Taken en handelingen

Revalidanten, informele zorgverleners en formele zorgverleners geven verschillende
taken aan die de informele zorgverlener tijdens de revalidatieperiode kan uitvoeren
(zie tabel 2).

Tabel 2 Taken die de informele zorgverlener kan doen

Revalidant geeft als Informele Formele zorgverlener
taak voor IZ aan: zorgverlener geeft als | geeft als taak voor 1Z
taak voor I1Z aan: aan:
Halen en brengen in de Oefenen van verschillende | Halen en brengenin de
instelling huiswerkoefeningen instelling
Vervoer van en naar het Vaat wegbrengen Huishoudelijke taken
ziekenhuis
Steunen en stimuleren Helpen bij het toilet Steunen van de revalidant
Oefenen van verschillende Ondersteunen bij de
huiswerkoefeningen ADL-taken
Koken op de afdeling Aanwezig zijn tijdens het eten
Kopen van boodschappen Activiteiten kan ondernemen
zoals wandelen en spelletjes
spelen
Kleine klusjes zoals het Regelen van administratieve
opladen van een telefoon taken
Vertalen als er een
taalbarriére is
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Alle drie de partijen geven aan dat de ADL liever niet overgenomen dient te worden.
Formele zorgverleners geven als reden dat de informele zorgverlener wellicht de
revalidant in mindere mate stimuleert tot zelfstandigheid. De informele zorgver-
lener neemt verpleegkundige taken (zoals medicatie verzorgen) en transfers maken
met valgevaar liever niet over in verband met veiligheidsrisico's.

Communicatie

Informele zorgverleners vinden het fijn om op de hoogte te worden gehouden en dat
belangrijke zaken direct met hen worden besproken. Communicatie over het reva-
lidatieproces wordt momenteel echter door de informele zorgverlener als beperkt
ervaren en verloopt meestal via de revalidant en eventueel via de eerste contact-
persoon. Tevens wordt aangegeven dat de revalidant aan de informele zorgverlener
moet vragen welke taken diegene kan doen.

Er vindt méér communicatie met informele zorgverleners plaats als de revalidant
cognitieve problemen heeft of als de revalidant taalproblemen heeft. Het initiatief
voor communicatie komt veelal vanuit de fysiotherapeut en ergotherapeut, maar
ook door een arts bij een behandelplanbespreking bij negatieve of andere belang-
rijke ontwikkelingen. Communicatie metinformele zorgverleners vindt nu vooral aan
het begin en aan het einde van de revalidatie plaats. Formele zorgverleners wensen
dat informele zorgverleners één tot twee keer per week aanwezig zijn en dat het
contact gaat over de voortgang van de revalidatie en de wederzijdse verwachtingen.
Informele zorgverleners zijn echter vaak buiten kantoortijden aanwezig en wensen
dat contact één-op-één plaatsvindt (voorkeur voor fysiek en anders telefonisch) via
een vooraf gemaakte afspraak.

Als er iets belangrijks besproken wordt, dan komen ze wel natuurlijk. Als de gelegen-
heid ervoor is en als er tijd is verder. Dat is natuurlijk ook een kwestie tegenwoordig,
hé. Want iedereen werkt. (Informele zorgverlener)

Ook wensen informele zorgverleners dat de formele zorgverleners actief contact
zoeken. En dat naast de ergotherapeut en fysiotherapeut, ook de verpleegkundige
contact zoekt. Ook wensen informele zorgverleners dat er duidelijke kaders worden
geboden over wat van hen verwacht wordt. Een uitnodiging en uitleg zouden volgens
deelnemers helpend zijn. Dat ze bijvoorbeeld worden uitgenodigd om aan te sluiten
bij een multidisciplinair overleg. Ook de zichtbaarheid van disciplines helpt bij spon-
taan contact tussen formele en informele zorgverleners.

Belangrijkste tip is wat ik net al zei: vrij snel nadat de revalidant is opgenomen, er even
een-op-een tijd aan besteden. Niet verwachten dat als er een folder ligt: ‘er zijn vier
momenten de komende maand waarbij er een bijeenkomst is’, dat mensen daar auto-
matisch naartoe komen. (Informele zorgverlener)
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Betrokkenheid
De betrokkenheid van de informele zorgverlener tijdens de revalidatie wordt door
revalidanten, informele en formele zorgverleners als positief ervaren.

Formele zorgverleners geven aan dat als de informele zorgverlener betrokken is,
dit bepalend kan zijn voor de snelheid van het revalideren en het ontslag. Betrokken-
heid van de informele zorgverlener tijdens de revalidatie verschilt per revalidant en
blijft daardoor maatwerk. Per revalidant zal onderzocht moeten worden welke taken
een informele zorgverlener kan uitvoeren.

Dus je kijkt heel erg per casus, hoe kunnen we de goede zorg geven en wat hebben
we daarvoor nodig? En dan moet je inderdaad soms wel beroep op familie doen.
(Formele zorgverlener)

Formele zorgverleners vinden dat als een revalidant voldoende eigen regie heeft,
de informele zorgverlener niet betrokken hoeft te worden. Formele zorgverleners
geven aan dat informele zorgverleners momenteel betrokken zijn door aanwe-
zigheid tijdens de behandelbesprekingen, bij het opnamegesprek en contact met
formele zorgverleners. Wel geven formele zorgverleners aan dat contact met infor-
mele zorgverleners veel tijd kost. Informele zorgverleners geven aan dat ze tijdens
de gehele revalidatie betrokken willen worden van opname tot ontslag. Wel geven ze
aan dat ze bang zijn de nodige hulp niet of niet op de juiste manier te kunnen bieden.

En dat durf ik niet, want ik krijg het niet voor elkaar. Dat weet ik zeker. (Informele
zorgverlener)
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Welke factoren de mate van betrokkenheid van de informele zorgverlener positief
en/of negatief beinvloeden, is weergegeven in tabel 3.

Tabel 3 Mate van betrokkenheid van de informele zorgverlener

Revalidant ‘ Informele zorgverlener ‘ Formele zorgverlener

Taalbarriére (+) Voelt zich vrij om mee te Verhoogde tijdsinvestering
kijken en vragen te stellen (+) inlZ+)

Goede relatie tussen 1Z Goede relatie tussen Bespreken betrokkenheid en
en revalidant (+) revalidant en IZ (+) taken IZ met 1Z (+)

Goede belastbaarheid Goede gezondheid (+) Betrekken IZ zonder
revalidant (+) toestemming revalidant (-)
Geen of beperkt sociaal Goede motivatie (+) Bericht sturen naar IZ over
netwerk (-) betrokkenheid (+)
Vertrouwen in handelen Werk (-)

van IZ (+)

Oefenzaal fysio open Gezin (-)

buiten werktijden (+)

Pushen 1Z door FZ (-) Reistijd (-)

Negatieve patronen Vertrouwen in de

tussen revalidanten IZ handelingen die gevraagd

voor revalidatie (-) worden (+)

Niet meer tijd kwijt zijn dan
voor de revalidatie (-)

Therapietijden buiten
werktijd (+)

Vergoeding (-)

+ = Factoren die een positieve rol spelen
- = Factoren die een negatieve rol spelen

Belastbaarheid van de revalidant, informele zorgverlener en
formele zorgverlener

Revalidanten geven geregeld aan dat informele zorgverleners druk zijn met hun
eigen leven en dat zij hen daarom niet extra willen belasten. De revalidant ziet wel
in dat de hulp van informele zorgverleners de formele zorgverlener kan ontlasten in
het kader van personeelstekorten. Informele zorgverleners vinden het vaak fijn om
even te kunnen ademhalen als hun naaste is opgenomen. Het maakt verschil in de
belastbaarheid van informele zorgverleners of de revalidant voorheen ook al veel
informele zorg nodig had of vitaal was.
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Nee, het is geen vakantie, maar dan speelt toch even ademhalen ook een rol. En bij die
even moet ademhalen is het misschien wel goed om die niet te zeer weer onder druk te
zetten, dat ze toch weer van alles gaan doen. (Informele zorgverlener)

De formele zorgverlener vindt de betrokkenheid van informele zorgverleners soms
een aanvulling en soms een belasting voor de formele zorgverlener en/of voor
de revalidant. Het wordt als een extra belasting gezien als formele zorgverleners
veel van hen vragen. De formele zorgverlener vindt zichzelf een beschermende rol
hebben naar een overbelaste informele zorgverlener of revalidant.

En je bent ook een beetje in de beschermende rol van... Mensen zijn ook al hier soms,
te ver in gegaan in het mantelzorgen. (Formele zorgverlener)

Verwachtingen

Formele zorgverleners verwachten niet van elke informele zorgverlener dezelfde
bijdrage of inzet, gezien de leeftijd, beschikbare tijd en werk. Wel verwachten zij dat
informele zorgverleners, wanneer zij aanwezig zijn, bepaalde taken of handelingen
uitvoeren. Daarnaast verwachten formele zorgverleners niet snel taken uit handen
te geven.

Ik denk dat wij ook niet snel gaan bellen van: diegene moet geholpen worden met eten,
hebben jullie mogelijkheden om te kijken of jullie één maaltijd al aanwezig kunnen
zijn? Maar dat wij dan op automatisch piloot denken van: dat doen wij, want dat hoort
ook bij het werk. (Formele zorgverlener)

De formele zorgverlener verwacht dat door het oppakken van taken, de informele
zorgverlener beter de vooruitgang van de revalidant ziet. Ook geeft een formele
zorgverlener aan dat de rol die de informele zorgverlener speelt soms kan bepalen
of en hoe snel een revalidant met ontslag naar huis kan.

Het zou kunnen dat je iets sneller bij het revalidatiedoel bent en dat iemand sneller
naar huis kan en dat iemand ook van alle kanten wordt gestimuleerd. Dat denk ik.

(Formele zorgverlener)

De formele zorgverlener vindt wederzijdse verwachtingen naar elkaar uitspreken
belangrijk.
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Discussie

Uit ons onderzoek is naar voren gekomen dat zowel de revalidanten, formele en
informele zorgverleners voordelen zien van betrokkenheid van de informele zorg-
verlener. De mate en de vorm van de betrokkenheid verschillen echter per revalidant
en per informele zorgverlener.

Dit komt overeen met eerdere onderzoeken die uitgevoerd zijn bij CVA-revali-
datie.>®> Een voorbeeld hiervan is de betrokkenheid van de informele zorgverlener
tijdens de ADL. Het huidige onderzoek laat zien dat communicatie belangrijk is. Uit
ander onderzoek blijkt ook dat communicatie belangrijk is, maar dat de vertrou-
wensrelatie tussen de informele en formele zorgverlener ook belangrijk is.’ In ons
onderzoek is dit niet naar voren gekomen.

In kwalitatief onderzoek naar het betrekken van informele zorgverleners in fysio-
therapie-gerelateerde zorg voor IC-patiénten komen ook meerdere overeenkom-
stige factoren naar voren.'” Zoals dat deelname van informele zorgverleners altijd
vrijwillig moet zijn, de informele zorgverlener lichamelijk en/of emotioneel in staat
moet zijn om te helpen, en dat formele zorgverleners de controle moeten kunnen
behouden over de situatie en de revalidant. In dit onderzoek wordt ook geconclu-
deerd dat het per revalidant en zelfs per dag verschilt of participatie mogelijk is
en, zo ja, aan welke activiteiten. Daarom is effectieve communicatie over regels en
verwachtingen noodzakelijk.

In een systematische review zijn verschillende interventies beschreven die door
informele zorgverleners uitgevoerd kunnen worden." De interventies zijn onderver-
deeld in scholing en gerichte oefeningen en werden per revalidant afgestemd. Dit
laatste sluit ook goed aan bij onze resultaten die bevestigen dat de betrokkenheid
van informele zorgverleners erg persoonsafhankelijk is. Bij het ontwikkelen van een
nieuwe werkwijze gericht op de structurele inzet van informele zorgverleners, moet
hiermee dus rekening worden gehouden.

Sterke en zwakke punten

Voordat de interviews zijn afgenomen, zijn de onderzoekers getraind in het afnemen
van interviews. Tijdens het afnemen van de interviews en bij het coderen en thema-
tiseren van de uitgetypte transcripten heeft peer review plaatsgevonden. Dit maakt
dat consensus kon worden bereikt en de resultaten betrouwbaarder kunnen worden
geacht.

Tijdens werving van participanten is geprobeerd om zoveel mogelijk en zo geva-
rieerd mogelijk te werven, zodat een breed perspectief werd verkregen. Echter zijn
in totaal relatief weinig revalidanten geincludeerd en geen enkele participant van de
afdeling Cardiologie. Hierdoor kan niet worden uitgesloten dat bepaalde perspec-
tieven zijn gemist. Ook is geen membercheck gedaan, wat de interne validiteit
verlaagt. Wat nog beter meegenomen had kunnen worden, is de reflexiviteit van de
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onderzoekers. Zo had de invloed van de onderzoekers duidelijk kunnen worden, wat
de betrouwbaarheid van het onderzoek zou kunnen vergroten.®

Conclusie

Betrokkenheid van informele zorgverleners bij niet-CVA-patiénten wordt als kansrijk
ervaren, maar het verschilt per revalidant en informele zorgverlener wat de wensen
en behoeften zijn. Bij het ontwikkelen van nieuwe werkwijzen om informele zorgver-
leners in te zetten tijdens de GR, moet rekening worden gehouden met de gevonden
thema'’s: taken en handelingen van de informele zorgverlener, communicatie, belast-
baarheid van zowel de revalidant, informele én formele zorgverlener, en verwach-
tingen van de drie partijen.

Ethiek

Het onderzoek is goedgekeurd door de ethische commissie voor onderzoek van de
Hogeschool Utrecht en uitgevoerd volgens de Good Clinical Practice-standaarden
en de Verklaring van Helsinki. Elke deelnemer kreeg in het transcript een code. De
transcripten en codering werden bewaard in de beschermde opslag van de HU: SURF
Research Drive.
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