Corona & Dementie

ERVARINGEN VAN ZELFSTANDIG WONENDE
OUDEREN MET EEN LAGE SOCIAAL ECONOMISCHE
STATUS EN / OF EEN MIGRATIE ACHTERGROND

Carolien Smits — Jane Mateika — Jennifer van den Broeke (Pharos)

Achtergrond

Tijdens de corona-epidemie hadden veel Nederlanders het moeilijk. De angst voor besmetting,
het verlies van de zorg voor naasten en de belemmeringen van de coronamaatregelen hadden bij
veel mensen grote invloed op het dagelijks leven. Dit gold des te meer voor verschillende
kwetsbare groepen (zie voor verschillende studies: coronatijden.nl).

De impact op zelfstandig wonende mensen met dementie en hun mantelzorgers is onderzocht
binnen het POLAR-project, een samenwerking tussen Alzheimercentrum Amsterdam, Pharos en
Alzheimer Nederland. De afkorting POLAR staat voor Psychosocial effects of Corona in Alzheimer’s
disease. POLAR heeft als doel om mensen met dementie weerbaarder te maken tegen de
gevolgen van de corona(-maatregelen) en daarmee de maatschappelijke dynamiek als gevolg van
de coronamaatregelen zo positief mogelijk te beinvloeden. Specifieke doelstellingen zijn:

1. Hetin kaart brengen van effecten op gedrag en stemming, functioneren, belasting van de
naaste, zorgconsumptie, en identificeren van de meest kwetsbare subgroepen;

2. Ontwikkelen van toepasbare informatieproducten over (het omgaan met de gevolgen van)
de corona-maatregelen, gericht op het bijdragen aan een veerkrachtige en
dementievriendelijke maatschappij, tijdens en na corona. De onderzoekers ontwikkelden
deze producten in co creatie met zorgverleners en andere professionals, vrijwilligers en
mantelzorgers. De resultaten zijn te vinden op coronatijden.nl.

Het gaat onder andere om meertalige videoclips, een draaiboek voor een webinar, een
beslistool voor het aanpassen van zorg en ondersteuning en tips voor een online
Alzheimer Café

Om de onderzoeksvragen te beantwoorden en de producten te ontwikkelen is
grootschalig surveyonderzoek uitgevoerd. Omdat dergelijk onderzoek niet goed aansluit
bij mantelzorgers en mensen met dementie in kwetsbare situaties, zijn zij persoonlijk
geinterviewd. Het gaat daarbij om (autochtone) mensen met een lage sociaal economische
status en om mensen met een migratieachtergrond.
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Vervolg Corona & Dementie

Impact van corona en de coronamaatregelen op kwetsbare groepen:
Interviews

De interviews geven een beeld van (ervaren) veranderingen door corona en
coronamaatregelen in:

1. Het functioneren/gedrag (emotioneel, cognitief, sociaal) van de persoon met
dementie en de mantelzorger;

2. Hetontvangen en ervaren van steun/zorg;

3. Wat mensen met dementie of hun naasten nodig hebben in tijden van crisis - maar
ook daarna.

Wat maakt hen weerbaarder? Zestien mensen (15 mantelzorgers, 1 persoon met dementie)
vertelden ons tussen januari 2021 en januari 2022 over hun ervaringen. In die periode
veranderden de coronamaatregelen regelmatig. Zij werden geinterviewd door vijf getrainde
interviewers, waar nodig in de eigen taal.

Bijna alle respondenten waren vrouw. De persoon met dementie en één mantelzorger
waren man. Alle ouderen met dementie woonden zelfstandig. Eén vrouw woonde in een
aanleunwoning. Vijf respondenten waren van Nederlandse komaf en hadden een lage
sociaaleconomische status (opleiding /inkomen). EIf respondenten hadden een
migratieachtergrond: een Marokkaanse (5), Turkse (2), Surinaamse (2), Hongaarse (1) of
Britse (1) achtergrond.

Meer dan de helft van de mantelzorgers zorgde voor een ouder (9), één mantelzorger
zorgde voor een vader en moeder. Vijf van hen zorgden voor een partner. Daarnaast zorgde
één respondent voor een grootouder, en een mantelzorger zorgde voor twee
buren/bekenden met dementie.

Tabel 1 beschrijft de respondenten.

Zeven interviews werden live gehouden, zes telefonisch en drie via videobellen.

Van alle interviews zijn transcripten en/of thick descriptions (uitgebreide samenvattingen)
gemaakt. De onderzoekers gebruikten deze bij hun analyses.
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Tabel 1: Geinterviewde POLAR-respondenten

Geslacht | Mantelzorger | Aan wie Woonsituatie van persoon Geboorteland
(V= (mz) of mantelzorg wordt | met dementie respondent
vrouw, persoon met | verleend
M= dementie
man) (pmd)
\Y mz moeder in coronatijd verhuisd naar Nederland
een kleinschalig wonen woning | (ouders
geborenin
Marokko)
\ mz moeder woont in huis bij mantelzorger | Marokko
\Y mz opa onbekend Marokko
\Y mz moeder woont in huis bij mantelzorger | Marokko
en gezin
\ mz vader woont samen met echtgenote | Marokko
\Y mz moeder woont alleen Nederland
\Y mz vader & moeder vader vlak voor lock down naar | Turkije
verpleeghuis; moeder woont
alleen
\ mz kennissen, een wonen beide alleen Turkije
vrouw van de
moskee en moeder
van een buurvrouw
\Y mz echtgenoot woont samen met pmd Hongarije
(hieronder)
M pmd woont samen met mz Groot Brittannié
(hierboven)
\Y mz moeder woonde eerst samen met Suriname
echtgenoot
\Y mz echtgenoot woont samen met echtgenote | Nederland
en zoon
M mz echtgenote woont samen met echtgenoot | Nederland
mz echtgenoot woont samen met echtgenote | Nederland
\Y mz moeder en andere onbekend Suriname
persoon met
dementie
\Y mz moeder aanleunwoning Nederland
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Corona en het functioneren van mensen met dementie en hun mantelzorgers

Gevolgen voor mantelzorgers

De meeste mantelzorgers vertelden over de stress en (over)belasting die corona en de
maatregelen met zich meebrachten. Er was veel angst om de persoon met dementie te
besmetten en om zelf besmet te raken. Verschillende mantelzorgers gaven aan dat er
meerdere mensen in hun omgeving aan corona waren overleden. Eén mantelzorger en één
persoon met dementie raakten uiteindelijk besmet, gelukkig met beperkte gevolgen.

Mantelzorgers vertelden dat de mensen met dementie geen besef hadden van corona of
van de maatregelen. Dat maakte het voor de mantelzorgers nog moeilijker om hen voor
besmetting te beschermen. Ook bracht de situatie voor de mantelzorgers veel extra werk
en stress met zich mee: het steeds weer uitleggen van de maatregelen en het op de hoogte
blijven van de steeds weer veranderende regels. De bureaucratie leek bovendien toe te
nemen. De mantelzorgers kwamen er ook meer alleen voor te staan, omdat verschillende
diensten, zoals dagbesteding, tijdelijk stopten. Tegelijkertijd waren er grote zorgen als zij
hun naaste niet mochten opzoeken vanwege de maateregelen. Ze waren gewend
voortdurend een vinger aan de pols te houden. De twee mantelzorgers met een Turkse
achtergrond betreuren het dat de ondersteuning vanuit de Turkse gemeenschappen
beperkt bleef.

Eén van hen voelde zich buitengesloten, omdat de man inmiddels verhuisd was naar een
verpleeghuis en geen dagelijkse hulp meer van zijn familie kreeg. Op dergelijke zorg lag
een taboe vanuit haar Turks-Nederlandse gemeenschap. Enkele autochtone mantelzorgers
waren niet overtuigd van de ernst van corona en van de noodzaak van strenge
maatregelen. Zij hielden zich minder strak aan de regels. Toch ervoeren ook zij last van
corona, omdat ook zij minder contacten hadden, deels omdat anderen zich wel aan de
maatregelen wilden houden en geen risico’s wilden nemen.

‘Corona heeft sowieso veel aangericht, relaties naar de knoppen, bedrijven naar de knoppen,
vrienden die weg zijn gebleven. Er tegenover: je zoekt elkaar wel op: mensen die zeggen: het is
onzin. Sociale leven dat verandert. Ik had een heel druk sociaal leven, daar is helemaal niets
van over’

Mantelzorger, echtgenoot, autochtoon

Voor alle mantelzorgers gold dat in de tijd van lock down en sociale afstandsregels er
minder gelegenheid was om er op uit te gaan om te ontspannen en afleiding te zoeken.
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Gevolgen voor de persoon met dementie

Verschillende mantelzorgers beschreven hoe zij hun naaste zagen vereenzamen door het
gebrek aan menselijk contact. Hun emotionele functioneren ging er op achteruit: verschillende
personen met dementie werden depressief, anderen werden passief en apathisch of kregen
juist ‘een kort lontje’. De maatregelen hadden ook gevolgen voor het lichamelijke functioneren,
omdat ze veel binnenshuis bleven en minder beweging kregen. Verschillende mantelzorgers
zagen dat het cognitieve functioneren van hun naaste achteruitging. Ook de geinterviewde
persoon met dementie meent dat hij in deze periode cognitief achteruit is gegaan. Het was
echter moeilijk om te zeggen of dat door de coronamaatregelen kwam of door de
voortschrijdende dementie.

Corona in context

Corona had niet altijd een allesbepalende invlioed op het dagelijks leven. In één geval had de
moeder dementie, maar ook gevorderde kanker. Dat laatste was op dat moment
bedreigender dan corona. In een ander huishouden ging alle aandacht naar de aanstaande
verhuizing van de persoon met dementie naar het verpleeghuis. In een derde geval was de
belasting door de dementie van groter belang dan corona.

De coronatijd bracht niet alleen maar problemen. Een echtpaar was blij met de rust die ze in
de corona-begintijd kregen en de aandacht die ze aan elkaar konden geven door de isolatie.
Later bleek de passiviteit toch wel van te lange duur en ontstonden hierdoor depressieve
klachten en onrust. Tot slot beschreef een dochter hoe er door het gedwongen samenzijn
meer tijd was voor reflectie en plezier van het beter leren kennen van haar moeder.

Veranderingen in de zorg

Voor enkele gevallen maakten de corona-maatregelen weinig verschil. In die situaties was er
op het moment van invoering nog weinig hulp ‘van buiten’. In de meeste gevallen was er
tijdelijk minder zorg beschikbaar; met name de dagbesteding werd vaak abrupt gestopt. Soms
stopte de persoon met dementie zelf met het bezoeken van de dagbesteding, uit angst (bij de
mantelzorger of de persoon met dementie) voor besmetting door ongevaccineerde
medewerkers.

In een enkel geval stopte ook de thuisbegeleiding tijdelijk. Dat gold ook voor de
verpleegkundige thuiszorg en vrijwillige ondersteuning. De mevrouw in de aanleunwoning viel
plotsklaps onder het verpleeghuisregime, waardoor er geen bezoek meer mogelijk was. Het
wegvallen van professionele en vrijwillige zorg bracht in de meeste gevallen problemen met
zich mee: de mantelzorgers kregen er meer taken bij en zowel de mantelzorgers als de
mensen met dementie misten de afleiding en steun. In enkele gevallen was er hulp van gezins-
of familieleden. Enkele mantelzorgers waren verontwaardigd over de plotselinge mededeling
over de beéindigde zorg: er was geen ruimte voor overleg.
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Wat helpt?
Verschillende islamitische (met name Marokkaans-Nederlandse) mantelzorgers ervoeren steun
van het geloof, het brengt hen rust.

‘Ik krijg veel steun vanuit mijn geloof. Ik haal hier kracht uit. Ik vind rust in de islam en in het
gebed’
Mantelzorger, dochter, Marokkaanse migratie-achtergrond

Meerdere mantelzorgers kregen mentale ondersteuning van een psycholoog, maatschappelijk
werker of casemanager. Ook vriendinnen en gezinsleden waren belangrijk als gesprekspartner.
Soms heeft het verminderen of stoppen met betaald werk gezorgd voor minder stress.
Verschillende mantelzorgers beschrijven hoe het wandelen in de natuur en tuinieren hen rust
brengt. Mantelzorgers geven aan dat tijd voor jezelf belangrijk is.

Voor de twee Turks-Nederlandse mantelzorgers had bezoek van een Turkse vrijwilliger veel
kunnen betekenen, maar dat gebeurde in hun geval nog weinig. Een van hen vertelde dat het ook
goed zou zijn als het bezoek van mensen uit deze gemeenschappen niet allemaal tegelijk komt,
maar meer verspreid, zodat de persoon met dementie elke dag iemand spreekt. De professionele
zorg zou ook cultuursensitiever moeten zijn.

‘Zorgprofessionals moeten weten waar mensen met migratieachtergrond zijn opgegroeid, wat
hun gewoontes zijn en wat ze “herleven”. Mijn ouders zijn bijvoorbeeld niet gewend aan warm
water uit de kraan. Deze subtiele verschillen maken dat ze de zorg niet makkelijk accepteren.

Ze worden er zenuwachtig van. Voor mijn moeder kook ik het water bijvoorbeeld in een pan, i.p.v.
warm water uit de kraan te gebruiken’

Mantelzorger, dochter, Turkse migratie-achtergrond

Verschillende respondenten geven mantelzorgers persoonlijke tips om het vol te houden in de
moeilijke corona-tijd: niet opgeven, geduldig zijn, een stoicijnse houding, en tijd voor jezelf.
Mantelzorgers bleken ook creatief in het opvangen van de beperkingen: naast het zwaaien voor
het raam van de woning van hun naaste met dementie, en (in sommige gevallen) het beeldbellen,
bleek ook een speciale radio met eigen muziek een succes. Mantelzorgers benoemden tot slot het
belang van steunende gesprekken met vriendinnen, het eigen gezin of professionals zoals
maatschappelijk werkers, casemanagers en therapeuten. Ook het contact met de persoon met
dementie is belangrijk: via bellen of samen naar buiten om te wandelen. Dat is goed voor de
persoon met dementie, maar samen zijn biedt ook de kans om te ontdekken wat er wel kan en
wat de ander uniek maakt.

‘Mijn ouders praten nu over het verleden, dat hebben ze vroeger nooit gedaan’
Mantelzorger, dochter, Turkse migratie-achtergrond
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Tot slot

Corona en de coronamaatregelen beinvioedden het dagelijks leven en functioneren van de
mantelzorgers en hun naasten met dementie. De mantelzorgers ervoeren veel stress en
werden zwaarder belast, vooral doordat veel zorg (dagbesteding, professionele zorg aan huis)
tijdelijk stopte.

Isolatie kon ook voortkomen uit het niet accepteren van de overheidsmaatregelen. De naasten
met dementie gingen in hun ogen vaak emotioneel, lichamelijk en cognitief achteruit, al konden
ze niet aangeven of dat door de opgelegde isolatie of door de voortschrijdende dementie
kwam. De mantelzorgers waren vaak veerkrachtig en vonden manieren om door deze moeilijke
tijd heen te komen, al ging dat regelmatig ten koste van hun emotionele, sociale en financiéle
kwaliteit van leven. Ze koesterden ook hun lichtpuntjes, die waardevolle persoonlijke contacten
weerspiegelden.

De verhalen van onze respondenten laten zien hoe diep corona en de coronamaatregelen
ingrijpen in de levens van kwetsbare mensen met dementie en hun mantelzorgers.
Toekomstige pandemieén en vergelijkbare crises verdienen beleid waarin de corona-lessen zijn
verwerkt: Enerzijds verdienen deze mensen meer bescherming door maatregelen die goed bij
hen aansluiten. Anderzijds moeten de maatregelen de eigen veerkracht en oplossingen
versterken en zeker niet bemoeilijken.
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