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Inleiding

Het aantal dementerenden stijgt de laatste jaren gestaag en zal
de komende decennia nog sterk toenemen.'? Het merendeel
woont thuis en wordt verzorgd door een familielid (‘de mantel-
zorger'). Als er een partner is, neemt deze gewoonlijk de rol van
primaire mantelzorger op zich.?> De mantelzorg voor een naaste
met dementie kan belastend zijn en leiden tot, vooral psychische,
gezondheidsproblemen.*?

Als een mantelzorger niet langer in staat is om de dagelijkse
zorg op zich te nemen, moet deze een beroep doen op profes-
sionele zorg en eventueel de dementerende laten opnemen. De
maatschappelijke en persoonlijke kosten daarvan zijn groot. Voor
deze mantelzorgers en hun zieke familielid is het belangrijk dat
(subklinische) psychiatrische ziekten tijdig worden opgespoord
en passend behandeld, en een dergelijke preventieve aanpak kan
bovendien kosteneffectief zijn.

In een groot aantal onderzoeken is onder mantelzorgers van
dementiepatiénten een hoge prevalentie van depressieve en
angststoornissen (‘depressie’ en ‘angst’) gevonden.®!! Over de
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Achtergrond Zorgen voor iemand met dementie kan gepaard
gaan met depressiviteit en angst. Er is echter weinig bekend
over de incidentie van de depressie en angst bij partners van
patiénten met dementie. Wij hebben een schatting gemaakt op
basis van gegevens uit het Landelijk Informatie Netwerk Huisart-
senzorg (LINH).

Methode In een prospectief naturalistisch cohortonderzoek heb-
ben we 218 personen met een dementerende partner vergeleken
met 353 personen van vergelijkbare leeftijd en geslacht met

een partner zonder dementie. De gegevens kwamen uit LINH-
registraties van 2001 tot 2007. De belangrijkste uitkomstmaten
waren de incidentie en de hazard ratio (per duizend persoonsja-
ren) van depressie en angst.

Resultaten Partners van mensen met dementie hadden ruim
viermaal zoveel kans dat hun huisarts de diagnose depressie
stelde als personen zonder dementerende partner. In een jaar
tijd registreerden huisartsen een nieuwe depressie bij 18,8 per
duizend personen met een dementerende partner, en bij 4 per
duizend personen zonder dementerende partner. Ook schreef de
huisarts significant vaker antidepressiva en anxiolytica voor aan
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incidentie, het aantal nieuwe gevallen per jaar, is echter vrijwel
niets bekend. Slechts een klein aantal onderzoeken, alle uitge-
voerd in kleine en selectieve populaties, rapporteerde de inciden-
tie van depressie.? Een preciezere schatting van de incidentie zou
ons in staat stellen de behoefte aan gezondheidsvoorzieningen
en ondersteuning in deze specifieke groep beter te bepalen.
Angst is bij mantelzorgers van dementerenden nog minder onder-
zocht dan depressie.®!2 Op theoretische gronden is het aanne-
melijk dat mantelzorgers ook angstgevoelens ontwikkelen door
de stress die de zorg voor een dementerend familielid met zich
meebrengt. Uit een systematische review bleek dat ongeveer een
kwart van de mantelzorgers die zorgen voor mensen met demen-
tie last heeft van angst en dat dit meer voorkwam dan in een
gematchte controlegroep.®

In dit artikel staat de volgende onderzoeksvraag centraal: wat is
de incidentie van depressie en angst, zoals geregistreerd in de
huisartsenpraktijk, bij mantelzorgers van partners van dementie-
patiénten, in vergelijking met leeftijd en geslacht gematchte per-
sonen zonder dementerende partner?

mensen met een dementerende partner.

Conclusie Mensen met een dementerende partner hebben een
verhoogd risico op een diagnose depressie in vergelijking met
personen zonder demente partner. Voor angst vonden we geen
significant verschil tussen beide groepen.
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Wat is bekend?

» Depressie komt vaak voor onder mensen die zorgen voor hun
dementerende partner. Het is niet goed bekend hoe groot hun
risico is en of het ook geldt voor angst.

Wat is nieuw?

» We vonden een viermaal zo grote kans op de diagnose depres-
sie, maar een veel lagere incidentie dan de schatting van 48%
die eerder was gerapporteerd.

» We vonden geen verhoogde kans op de diagnose angst.

» Eris meer aandacht nodig voor de hoogrisicogroep van mensen
die zorgen voor een partner met dementie.

Methoden

Opzet en onderzoekspopulatie

Wij vergeleken gedurende 2001-2007 in een prospectief cohort-
onderzoek partners van dementiepatiénten met gematchte part-
ners van mensen zonder dementie. Doel was, de incidentie van
depressie en angst, het voorschrijven van antidepressiva en
anxiolytica en verwijzingen naar de geestelijke gezondheidszorg
(GGZ) te berekenen.

Onderzoekspopulatie

De gegevens ontleenden wij aan routinematig bijgehouden elek-
tronische medische dossiers van huisartsenpraktijken die deel
uitmaken van het Landelijk Informatie Netwerk Huisartsenzorg
(LINH). De database van LINH bevat longitudinale data van circa
340.000 patiénten, verzameld door een landelijk representatief
netwerk van 180 huisartsen verspreid over heel Nederland.!*!4
In eerder onderzoek is vastgesteld dat de codeerverschillen tus-
sen huisartsen niet groot zijn. In dat onderzoek werd huisartsen
gevraagd dertig beschreven casusvignetten van een ICPC-code
te voorzien (de non-respons was 17%), waarna men hun codes
vergeleek met die van een expertpanel van vier huisartsen die
specifieke expertise hadden in het coderen en die niet in LINH
participeerden. De gemiddelde consensus tussen de huisartsen
en (ten minste één van) de experts was 81%.'°

Uit de LINH-database selecteerden we alle partners van patiénten
bij wie in 2001 een nieuwe diagnose dementie werd geregistreerd
(n =218). We excludeerden partners bij wie gedurende 2001-2007
de diagnose dementie werd geregistreerd (n = 17).

Controlegroep

Een onafhankelijk onderzoeker selecteerde voor elke partner van
een patiént met dementie, indien beschikbaar, twee personen uit
dezelfde huisartsenpraktijk, gematcht naar leeftijd (in vijfjaarsinter-
vallen) en geslacht, en samenwonend met een partner (n = 353).
Indien er meer dan twee gematchte personen waren, maakten we
een random selectie. Bij zowel de personen uit de controlegroep
als hun partners kwam de diagnose dementie niet voor in de huis-
artsenregistratie. De inclusiedatum van zowel de partner van de
dementerende als die van de controlepersonen werd gesteld op de
datum waarop de dementiepatiént deze diagnose had gekregen.
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Uitkomstmaten

Incidentie

De belangrijkste uitkomstmaat was de incidentie van depres-
sie en angst. Incidentie definieerden we als een nieuwe episode
van angst of depressie die een partner of controlepersoon ont-
wikkelde na de datum waarop de patiént met dementie gediag-
nosticeerd was. Omdat personen konden uitvallen gedurende
de onderzoeksperiode hebben wij de incidentie uitgedrukt ten
opzichte van de totale geobserveerde persoonstijd, dus als inci-
dentiedichtheid (ID) per duizend persoonsjaren. Wij berekenden
deze ID door het aantal nieuwe gevallen van depressie of angst
te delen door de totale geobserveerde tijd dat de proefpersonen
vrij waren van de betreffende ziekte (persoonsjaren). Een ID van
bijvoorbeeld 25 per 1000 persoonsjaren betekent dat de huisarts
25 nieuwe gevallen van depressie of angst registreerde voor elke
1000 personen die een geheel jaar ‘depressie- of angstvrij’ in de
huisartsenpraktijk geregistreerd stonden,. Daarnaast berekenden
we ook de incidentiedichtheidsratio, oftewel hazard ratio (HR),
gecorrigeerd voor leeftijd, geslacht en het aantal chronische ziek-
ten. De HR vergelijkt de gemiddelde ID van de groep partners van
dementerenden met de gemiddelde ID van de controlepersonen.
Secundaire uitkomstmaten waren het prescriptiecijfer voor anti-
depressiva en anxiolytica en het aantal verwijzingen naar de GGZ.

Operationalisatie van begrippen

Depressie: een nieuwe episode van depressieve gevoelens (ICPC-
code P03) of een depressie (P76). De diagnostische criteria voor
depressie zijn gebaseerd op de DSM-IV-criteria voor depressie-
ve stoornis. ‘Depressieve gevoelens’ zijn vergelijkbaar met een
beperkte of subklinische depressie (‘minor depressive disorder’).'6
Angst: een nieuwe episode van angstige gevoelens (P01) of een
angststoornis (P74). De diagnostische criteria voor angststoornis
zijn gebaseerd op de DSM-IV-criteria. ‘Angstige gevoelens’ zijn
vergelijkbaar met subklinische angst.'¢

Prescriptiecijfer voor antidepressiva en anxiolytica: wij berekenden het
prescriptiecijfer per duizend personen per jaar door het aantal
personen dat ten minste één voorschrift voor antidepressiva
(ATC-codes beginnend met NO6A) of anxiolytica (NO5B) ontving,
te delen door de totale observatietijd per persoon.

Verwijzingen naar de GGZ: aantal partners en controlepersonen die
na de datum waarop bij de dementiepatiént de diagnose werd
gesteld werden verwezen naar de GGZ (psycholoog, psychiater,
GGZ-instelling of psychotherapeut).

Statistische analyse

Partners van dementerenden werden gekoppeld aan controleper-
sonen uit dezelfde huisartsenpraktijk, van hetzelfde geslacht en van
vergelijkbare leeftijd maar met een partnerzonder dementie. Vanwe-
ge deze matching hebben wij voor de analyses technieken gebruikt
die rekening houden met de correlatie tussen de partners en de
controlepersonen. Om de depressie- en angstvrije overlevingstijd
van de partners te vergelijken met de controlegroep gebruikten
wij het ‘shared gamma frailty model'’ (een random-effectmodel).
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Verschillen tussen het aantal partners en controlepersonen die
een recept voor antidepressiva of anxiolytica ontvingen analyseer-
den we met een logistisch regressiemodel door middel van GEE
(‘generalized estimating equation’). Statistische significantie werd
beschouwd als tweezijdige p < 0,05. Voor verdere details over de
analyse verwijzen we naar het oorspronkelijke artikel.

Resultaten

Onderzoekspopulatie

Patiénten met dementie

Wij gebruikten gegevens over de periode van 2001 tot 2007,
afkomstig uit 71 huisartsenpraktijken die deelnamen aan LINH. In
het aanvangsjaar 2001 kregen 218 patiénten, samenwonend met
een partner, de diagnose dementie. De gemiddelde leeftijd van
deze patiénten was 78 jaar (range 55-98) en 60% was man.

Partners

De karakteristieken van de partners van de dementiepatiénten
zijn opgenomen in tabel 1. Deze partners hadden een gemiddelde
leeftijd van 76,2 jaar (range 54-93, SD 7,3) en ruim 60% was VIOUw.
Wij volgden de partners gemiddeld 4,78 jaar vanaf de diagnose.
Vierenzestig (29%) van hen overleden of verlieten de huisartsen-
praktijk voor het einde van de onderzoeksperiode (zie figuur).
Gedurende de follow-upperiode bezochten 10 partners (5%) hun
huisarts niet.

Controlepersonen

Onze controlegroep telde in totaal 353 gematchte controleperso-
nen (zie figuur). Voor 159 partners vonden we twee controleperso-
nen, voor 35 partners vonden we één controlepersoon en voor 22
partners vonden we geen controlepersoon.

Figuur 1 Stroomschema van de onderzoekspopulatie en de uitval
Partners
le jaar (t =0)
n=218
verhuisd (n = 3)
v overleden (n = 4)
2e jaar
n=211
verhuisd (n = 2)
overleden (n = 3)
andere huisarts (n = 3)
Y overig (n = 5)
3e jaar
n=198
verhuisd (n = 2)
overleden (n = 6)
andere huisarts (n = 1)
y overig (n = 4)
4e jaar
n=185
overleden (n = 4)
andere huisarts (n = 1)
overig (n = 6)
5e jaar
n=174
verhuisd (n = 1)
overleden (n = 3)
andere huisarts (n = 2)
Y overig (n = 5)
6e jaar
n=163
overleden (n = 1)
overig (n =7)
A onbekend (n = 1)
einde van het onderzoek
n=154

Personen uit de controlegroep

le jaar (t =0)
n =353
verhuisd (n = 6)
overleden (n =9)
andere huisarts (n = 3)
v overig (n = 3)
2e jaar onbekend (n = 1)
n =331
verhuisd (n = 3)
overleden (n=11)
\ 4 andere huisarts (n = 1)
3¢ jaar overig (n = 8)
n =307 onbekend (n = 1)
overleden (n =7)
y andere huisarts (n = 1)
4e jaar overig (n =7)
n =292

verhuisd (n = 1)
\ 4 overleden (n = 6)
andere huisarts (n = 3)

5e jaar .
n =275 overig (n =7)
verhuisd (n = 4)
y overleden (n = 6)
6e jaar overig (n =11)
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A4

einde van het onderzoek
n =245
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Tabel 1 geeft de kenmerken van de controlegroep weer. Hun
gemiddelde leeftijd was 75,3 jaar (range 52-93, SD 7,4) en 54%
was VIOUw.

Wij volgden de personen uit de controlegroep gemiddeld 4,67
jaar. Honderdenacht (31%) van hen overleden of verlieten de
huisartsenpraktijk voor het einde van de onderzoeksperiode.
Gedurende de follow-upperiode bezochten 27 controlepersonen
(8%) hun huisarts niet.

Exclusie

Gedurende de onderzoeksperiode consulteerden twaalf partners
en dertien controlepersonen hun huisarts vanwege een prevalen-
te depressie of angst. Deze personen werden geéxcludeerd voor
de berekening van de incidentie van depressie of angst.

Uitkomstmaten

Depressie

De kans op het krijgen (ID) van de diagnose depressie was 18,8
per 1000 persoonsjaren voor de partners van dementiepatiénten
en 4,4 per 1000 voor de controlepersonen.

Bij 18 partners (8%) registreerde de huisarts een nieuwe depressie
(tabel 2). De gemiddelde tijd tot een nieuwe depressieve episode
bedroeg 22 maanden. Bij 11 van hen overleed de dementerende
partner tijdens de onderzoeksperiode en bij het merendeel ont-
stond de eerste depressieve episode na dit overlijden, gemiddeld
7 maanden nadien. Van geen van de partners die een depressie
kregen, werd de dementerende partner opgenomen tijdens de
onderzoeksperiode.

Van de controlepersonen kregen er slechts 7 (2%) een nieuw
geregistreerde depressie. De HR bedroeg 4,16 (95%-BI 1,73 tot
9,98), hetgeen wil zeggen dat de partners van een dementerende,

Tabel 1 Kenmerken van de partners en personen uit de controlegroep

Partners  Controlegroep

(n=218) (n=353)
Percentage vrouw 60,1 54,1
Gemiddelde leeftijd in 2001 (SD) 76,2(7,3)  753(7,4)
Gemiddelde observatietijd vanaf 2001, 4,78 (1,5) 4,67 (1,6)
aantal jaren (SD)
Gemiddeld aantal chronische ziekten in het 0,85 (0-5) 0,89 (0-5)
Te jaar na inclusie (range)
Gemiddeld aantal huisartsbezoeken per 7,7(7,9) 7,6 (9,7)

jaar (SD)

Tabel 2 Aantal personen met depressie, angst en voorschriften antide-
pressiva en anxiolytica bij partners en personen uit de controlegroep

Partners  Controlegroep

(n=218) (n=353)
Prevalente depressie 6 6
Incidente depressie (P76 of P03) 18 7
Depressieve stoornis (P76) 15 5
Depressieve gevoelens (P03) 3 2
Prevalente angst 6 7
Incidente angst (P74 or PO1) 12 15
Angststoornis (P74) 2 3
Angstige gevoelens (PO1) 10 12
Prescriptiecijfer voor antidepressiva (NO6A) 38 28
Prescriptiecijfer voor anxiolytica (NO5B) 56 62
Prescriptiecijfer voor antidepressiva en 18 10

anxiolytica
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gerekend over de gehele onderzoeksperiode, ruim viermaal zoveel
kans hadden op een nieuwe depressieve episode als de controle-
personen Gerekend over de periode waarin de dementerende nog
in leven was, was de kans op een depressie voor de partners nog
steeds driemaal zo hoog als voor de controlepersonen (HR 2,98;
(95%-BI 1,15 tot 7,71).

Angst

De ID van angst was voor partners niet significant anders dan
voor controlepersonen (12,4 versus 9,5 per 1000 persoonsjaren).
De huisartsen diagnosticeerden bij 12 partners (6%) voor het
eerst een episode angst (zie tabel 2), gemiddeld 20 maanden na
de diagnose dementie bij hun partner. Van 6 van hen overleed
de dementerende partner tijdens de onderzoeksperiode; van geen
van hen werd de dementerende partner opgenomen. Bij op één
na alle partners met angst werd de diagnose gesteld na het over-
lijden van hun dementerende partner.

In de controlegroep diagnosticeerden de huisartsen bij 15 con-
trolepersonen (4%) een nieuwe episode angst. Zij kregen deze
diagnose gemiddeld na 16 maanden. De tijd tot de diagnose ver-
schilde niet significant tussen beide groepen (HR 1,26; 95%-BI
0,58 tot 2,71). Indien we alleen de periode in beschouwing namen
waarin de dementiepatiént nog in leven was, nam de HR af naar
0,80 (95%-BI 0,31 tot 2,03).

Comorbiditeit van depressie en angst

Van de 18 partners met een nieuwe depressie kregen er 6 (33%)
tevens de diagnose angst. Bij 3 van hen volgde de depressie op
de angst, bij de andere 3 was het andersom.

Slechts 1 controlepersoon uit de controlegroep kreeg zowel een
nieuwe depressie als een nieuwe episode angst. Bij deze persoon
werd de diagnose depressie als eerste gesteld.

Prescriptiecijfer voor antidepressiva en anxiolytica

Tabel 2 geeft de absolute aantallen voorschriften voor antidepres-
siva in de onderzoeksperiode. Het aantal partners dat antidepres-
siva kreeg was significant hoger dan het aantal controlepersonen.
Het percentage partners dat minstens één voorschrift kreeg was
twee keer zo hoog als het percentage controlepersonen, en het
aantal recepten per 1000 persoonsjaren was respectievelijk 36,5
en 17,0. De huisartsen schreven een antidepressivum voor aan
14 partners en 15 controlepersonen zonder de diagnose angst of
depressie te registreren.

Ook anxiolytica werden vaker voorgeschreven aan partners dan
aan controlepersonen (p = 0,017), met respectievelijk 53,7 en 37,6
recepten per 1000 persoonsjaren. De huisartsen schreven anxi-
olytica voor aan 32 partners en 45 controlepersonen zonder de
diagnose depressie of angst te registreren.

Een aantal partners en controlepersonen kreeg zowel antidepres-
siva als anxiolytica.

Verwijzingen naar de GGZ
De huisartsen verwezen gedurende de onderzoeksperiode blij-
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kens de registratie slechts vier partners en één controlepersoon
naar de GGZ. Bij twee van de verwezen partners had de huisarts
een nieuwe diagnose depressie geregistreerd. De andere twee
partners en de controlepersoon hadden geen geregistreerde dia-
gnose angst of depressie.

Beschouwing

Uit dit onderzoek blijkt dat gemeten over een periode van bijna
vijf jaar de partners van patiénten met dementie een viermaal zo
grote kans hadden op een diagnose depressie als vergelijkbare
personen met een partner zonder dementie. De gevonden medi-
catiegegevens ondersteunen deze bevinding, want de partners
kregen twee keer zo vaak antidepressiva voorgeschreven als de
controlepersonen. We vonden echter geen hogere kans op een
diagnose angst voor deze partners.

De gevonden incidentie van depressie (ID 18,8 per 1000 persoons-
jaren) is veel lager dan Cuijpers en collega’s rapporteerden.’ Hun
schatting dat 48% van de mantelzorgers een depressie ontwikkelt,
was dan ook gebaseerd op slechts één onderzoek bij een geselec-
teerde groep mantelzorgers, geworven uit psychiatrische voorzie-
ningen en geheugenpoliklinieken. In ons onderzoek konden we
gebruik maken van een ongeselecteerde populatie, afkomstig uit
een groot aantal huisartsenpraktijken. De kracht van zo n natura-
listisch cohort is dat er geen selectiebias aanwezig is. In tegen-
stelling tot de bevindingen uit andere onderzoeken zijn onze inci-
dentieschattingen gebaseerd op continue registraties van diagno-
ses door huisartsen die getraind zijn in registreren en coderen.
De gegevens uit de huisartsinformatiesystemen zijn uitgebreid
gecontroleerd op kwaliteit en onderregistratie alvorens ze werden
opgenomen in de LINH-database. Praktijken waarin tijdelijk niet
goed was geregistreerd, werden buiten beschouwing gelaten.!”
Het is niet mogelijk om onze bevindingen over angst te verge-
lijken met andere bevindingen, aangezien daar nog niet eerder
onderzoek naar gedaan is. Wij vonden een iets hogere ID voor
angst bij de partners dan in de controlegroep, maar dit verschil
was niet statistisch significant.

Onze bevindingen zijn een belangrijke aanvulling op de bestaan-
de onderzoeksgegevens, omdat er weinig bekend is over de
incidentie van depressie en angst bij partners van mensen met
dementie. Wij benadrukken dat de incidentiedichtheden die wij
gevonden hebben gebaseerd zijn op huisartsenregistraties en
niet op onderzoek in de algemene bevolking. Men kan de moge-
lilke onderregistratie door huisartsen opvatten als een zwak
punt in onze onderzoeksopzet, maar daar staat tegenover dat de
LINH-huisartsen op meerdere manieren werden ondersteund bij
het coderen en dat het registratiesysteem een controle op ont-
brekende gegevens bevatte en de huisarts eraan herinnerde een
geregistreerde diagnose ook te coderen. Bovendien is de kwaliteit
van de registraties voor de groep partners en de controlegroep
vergelijkbaar, omdat partners en controlepersonen gerekruteerd
werden uit dezelfde huisartsenpraktijk.

Onze resultaten laten zien dat partners van mensen met dementie
aanzienlijk meer kans hebben op een nieuwe diagnose depressie
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dan gematchte personen met een niet-dementerende partner, zij
het niet zoveel vaker als we hadden verwacht op grond van de lite-
ratuur (48%).” We vonden geen verhoogde kans op de diagnose
angst, maar onze resultaten onderstrepen de psychische kwets-
baarheid van mantelzorgers.
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