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Tweede corona peiling onder mantelzorgers
van mensen met dementie: ondersteuning blijft
tekortschieten
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Susanne van den Buuse
Alzheimer Nederland

Mantelzorgers van mensen met dementie hebben nog steeds zwaar te lijden onder de
coronacrisis. Uit deze tweede peiling van Alzheimer Nederland onder opnieuw ruim 1.000
mantelzorgers van een naaste met dementie blijkt dat de impact van corona en de corona-
gerelateerde maatregelen nog even groot is, zo niet groter, dan in april.

Vooral in de thuissituatie is de situatie niet verbeterd, integendeel: nog steeds voelt 80%
van de mantelzorgers zich zwaarder belast met de zorg voor hun naaste dan vé6r de
coronacrisis (in april was dit 83%). Gaf in april 55% aan dat zij meer ondersteuning nodig
hadden, nu is dit zelfs gestegen naar 64%. De helft (53%) zegt dat hen nog steeds geen
alternatief voor dagbesteding van de naaste aangeboden is. Het is dan ook niet
verwonderlijk dat mantelzorgers zich vaker in de steek gelaten voelen door organisaties die
henzelf en/of hun naaste ondersteuning bieden (32% tegenover 23% in april).

Ook bij mantelzorgers van wie de naaste in een zorginstelling woont hebben het zwaar.
Bijna de helft (43%) voelt zich zwaarder belast dan véér de coronacrisis, in april was dit nog
36%. De steun van familie en vrienden, buren en vrijwilligers is afgenomen volgens
mantelzorgers. Daarnaast heeft men behoefte aan meer informatie over hoe het met hun
naaste gaat. Inmiddels is één vaste bezoeker per bewoner toegestaan, maar het overgrote
deel van de mantelzorgers vindt dit te weinig en wil snel meer versoepeling. Een kwart (24%)
mag nog steeds niet op bezoek komen bij hun naaste. Voor hen die wel op bezoek wachten
was het weerzien vaak emotioneel.

Alzheimer Nederland pleit dan ook voor:
e Een strategie om de ondersteuning van mensen met dementie en mantelzorgers
thuis gericht uit te breiden in coronatijd.
e Betere communicatie naar mantelzorgers en zorgaanbieders over de mogelijkheden
voor bezoek in het verpleeghuis. Er is een handreiking opgesteld door de sector om
de bezoekersstop te verruimen, maar die wordt niet op alle locaties gehanteerd.

Aan mantelzorgers biedt Alzheimer Nederland tips en adviezen voor de zorg en omgang
met hun naaste tijdens de coronacrisis. Op dementie.nl staan tips voor het weerzien
met de naaste in het verpleeghuis: https://dementie.nl/goeie-vraag-ik-mag-op-bezoek-
maar-hoe-herstel-ik-het-contact

De belangrijkste resultaten van de peiling zijn ook in beeld gebracht in een infographic.
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Belasting mantelzorgers thuis neemt niet af, en in verpleeghuis juist toe

Nog steeds voelt een ruime meerderheid van de mantelzorgers met een thuiswonende

naaste zich meer belast met de zorg voor zijn/haar naaste dan voor de coronacrisis. In april

gaf 83% van de mantelzorgers met een thuiswonende naaste dit aan, nu is dat 80%.
Mantelzorgers van wie de naaste in een verpleeghuis woont, voelen zich zelfs vaker meer belast
door de coronacrisis dan ervoor.

"Ik voel me sinds de coronacrisis meer belast met de zorg voor mijn
haaste"
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De ondersteuning die mantelzorgers krijgen van personen en instanties is in de thuissituatie vrijwel
onveranderd gebleven ten opzichte van april. Nog steeds zijn het vooral familie, vrienden en
kennissen van wie mantelzorgers tijdens de coronacrisis meer ondersteuning ervaren dan ervoor.
De steun die zij van hen krijgen is echter licht afgenomen.
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volgende personen of instanties? (Naaste woont thuis)
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Niet van toepassing

Er zijn wel verschillen te zien bij mantelzorgers van wie de naaste in een zorginstelling woont. Men

geeft minder vaak dan in april aan dat men van familie en vrienden méér steun ontvangt (23% vs.

35% in april) en vaker dat men minder steun ontvangt (22% vs. 14% in april). Ook ervaart men

minder steun van vrijwilligers en buren. Informele ondersteuning lijkt voor deze groep dus juist te

zijn afgenomen in de afgelopen twee maanden.
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Krijgen jij en je naaste voor jouw gevoel nu meer of minder steun van de
volgende personen of instanties? (Naaste woont in zorginstelling)
o .
& é ﬁ Juni 2020 55%
-
% T 80 April 2020 63%
= [s]
- Juni2020 45%
g
|
© April 2020 56%
c - .
o 2 g Juni2020 12%
= Qo wn
§EE
i g @ April 2020 13%
D =] [
%5 Bo juniz0 6%
o @ U U
oW =X 0o
E WV ET o <
g T NB Apil 2020 8%
o W @
N > >
c @ .
B %S Juni2020 34%
l'_ﬂ c Cc
S 832
D U \p i
3,% 2 April 2020 51%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
m Meer steun m Evenveel steun als voor corona m Minder steun Niet van toepassing

Ondersteuning blijft tekortschieten, vooral in thuissituatie

Mantelzorgers met een thuiswonende naaste geven zelfs vaker dan in april aan dat ze meer
ondersteuning nodig hebben (van 55% ging dit in juni naar 64%). Van de mantelzorgers met een
naaste in een zorginstelling geeft net als in april 50% aan dat zij meer ondersteuning nodig hebben.

Mantelzorgers geven vaker aan dan in april dat ze zich in de steek gelaten voelen door organisaties
die henzelf en/of hun naaste ondersteuning bieden. Zowel bij mantelzorgers met een
thuiswonende naaste als mantelzorgers met een naaste in een zorginstelling is er sprake van een
stijging van 10%.
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"lk voel me sinds de coronacrisis in de steek gelaten door organisaties
die mij/mijn naaste zorg en ondersteuning bieden”
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Mantelzorgers met een thuiswonende naaste geven vaker dan in april aan dat ze meer
ondersteuning nodig hebben. Gaf in april 55% aan dat ze meer ondersteuning nodig hadden, nu
is dat toegenomen tot 64%. Van de mantelzorgers met een naaste in een zorginstelling geeft net
als in april 50% aan dat zij meer ondersteuning nodig hebben.

Heb je meer ondersteuning nodig dan je nu krijgt?
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Voor mantelzorgers met een thuiswonende naaste is vooral het gebrek aan activiteiten voor de
naaste een probleem: hij/zij mist hierdoor bezigheden en een dagstructuur. In april kwam dit voor
het grootste deel op de mantelzorgers neer: 71% van de mantelzorgers van wie de naaste
voorheen naar dagbesteding ging, was toen geen alternatief aangeboden. Inmiddels is de helft een
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alternatief aangeboden, wat betekent dat eveneens de helft van de
mantelzorgers nog steeds geen alternatief aanbod heeft gekregen.

Kreeg men een alternatief aangeboden voor dagbesteding?

Juni 2020 April 2020

HJa mNee M Ja mNee

De helft (47%) van de mantelzorgers is wel een alternatief voor dagbesteding aangeboden. Vaker
dan in april is het alternatief dat de naaste met dementie weer naar de dagbesteding mag, maar
dan minder vaak dan voorheen.

In de open antwoorden is de grote behoefte aan dagbesteding duidelijk zichtbaar. Op de vraag
“Welke ondersteuning heb je nodig?” geeft het overgrote deel van de mantelzorgers met een
thuiswonende naaste het antwoord “dagbesteding” of een vergelijkbaar antwoord, zoals iemand
die met de naaste gaat wandelen of koffie drinken.

Welke ondersteuning hebben mantelzorgers nodig? (Thuiswonende naaste)
“Dat iemand eens een dag de zorg voor mijn ouders overneemt. Mijn moeder, die vasculaire
dementie heeft, scheldt en slaat, ze is erg agressief. Ik merk dat ik doodmoe ben, maar kan niet
in slaap komen en ben daarna vaak wakker. Ik maak me ernstig zorgen om de situatie bij mijn
ouders thuis maar heb niemand die me ondersteunt.”

“Dat ik weer naar buiten kan naar de markt een glaasje drinken en normale mensen ontmoeten.”

“Dat mijn man af en toe kan logeren en ik even mijn hart kan luchten.”

“Het is nu 24/7 'aan' staan naast het normale werk wat nu thuis plaatsvindt.”

“Tijd voor mezelf, al is het maar een paar uur.”
“De casemanager die poolshoogte neemt. Er zouden momenteel best activiteiten ingezet mogen
worden en gesprek mogen worden gevoerd, want alle structuur is weg dus het wordt steeds

lastiger om dagen te vullen, positief te blijven en structuur te houden.”

“Even van me af kunnen praten; luisterend oor.”
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Mantelzorgers met een naaste die in een zorginstelling woont, hebben vooral behoefte
aan meer contact met de zorgmedewerkers om te horen hoe het met hun naaste gaat, nu
zij zelf niet meer of veel minder vaak op bezoek mogen komen.

Welke ondersteuning hebben mantelzorgers nodig? (Naaste woont in zorginstelling)

“Duidelijkheid, contact vanuit de instelling. Emotionele steun”

“Goede informatie hoe het met mijn partner gaat, afgelopen vrijdag hem voor het eerst weer
gezien. Was niet op de hoogte dat hij zoveel ingeleverd heeft. Vanuit de zorginstelling mis ik
informatie over het beleid en bij reacties een terugkoppeling.”

“lemand die dagelijks met mijn man buiten wandelt (hij is pas 67), nu ik dit niet mag doen.
lemand voor mij om mij te ondersteunen in de rouwverwerking van het plotselinge verlies van
contact (telefoneren met iemand met dementie kun je eigenlijk geen contact noemen).”

“Ik heb al sinds maart geen fysiek contact met mijn vrouw en wordt erg neerslachtig en verdrietig
omdat je ze achteruit ziet gaan en je ze niet kan vastpakken.”

“Ik wil vaker van de zorg horen hoe het met hem gaat nu ik hem maar 2 x per week kan zien.
Zeker omdat hij net verhuisd is en omdat er nauwelijks activiteiten zijn. De zorg helpt met
beeldbellen maar geven dan geen info over het welzijn. Dat zouden ze gelijktijdig kunnen doen.”

Nog steeds zijn de meeste mantelzorgers bang dat hun naaste door de situatie achteruit gaat. Bij
mantelzorgers met een thuiswonende naaste is dit 67% (in april 69%) en bij mantelzorgers met een
naaste in een zorginstelling is dit meer, 80% (in april 81%).

Angst voor corona neemt af

De angst dat hun naaste corona krijgt is afgenomen bij mantelzorgers, van 68% naar 47%. Van
de mantelzorgers met een thuiswonende naaste is de helft (49%) hier bang voor, in april was dit
67%. Bij mantelzorgers met een naaste in een zorginstelling is de angst sterk afgenomen van 73%
in april tot 45%. Toch is net als in april is nog steeds 12% van de mantelzorgers met een naaste in
een zorginstelling van plan om hun naaste uit de zorginstelling weg te halen uit angst voor
corona of denkt hierover na.

36% van de mantelzorgers met een thuiswonende naaste zou de naaste uit angst voor corona
thuis houden wanneer verhuizing naar een zorginstelling aanstaande was. Er was geen verschil
tussen mantelzorgers met een thuiswonende naaste die al een verpleeghuisindicatie had en
mantelzorgers waarbij dit nog niet het geval was. In april is deze vraag niet gesteld.

Mantelzorgers met een naaste in een zorginstelling hebben net zoveel vertrouwen in de zorg van

de zorginstelling waar hun naaste woont als in april (58% ten opzichte van 57% in april). Een kwart
(28%) heeft minder vertrouwen, 15% meer vertrouwen. Ook deze cijfers zijn onveranderd.
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Mantelzorgers zijn behalve voor hun naaste ook minder bang om zelf
corona te krijgen. Van de mantelzorgers met een thuiswonende naaste is 40%
hier bang voor, dit was 60% in april. Van de mantelzorgers met een naaste in een
zorginstelling is de angst nauwelijks afgenomen: 30% is bang dat hij/zij corona krijgt, dit
was 36% in april.

Zeer veel animo voor testen op corona

Mantelzorgers met een naaste in een zorginstelling geven vaker aan dat hun corona heeft gehad
dan mantelzorgers met een naaste die thuis woont. Bij 7% is de naaste positief getest
(thuiswonend 1%) en bij 4% heeft de naaste waarschijnlijk corona gehad omdat hij/zij klachten had
die kunnen duiden op corona (thuiswonend 2%).

Heeft je naaste met dementie corona (gehad)?

Thuis

Zorginstelling

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Ja (mijn naaste is positief getest)
m Waarschijnlijk (mijn naaste is niet getest, maar had wel klachten die op corona kunnen wijzen)

m Nee (mijn naaste heeft of had geen klachten die kunnen wijzen op corona)

Slechts 0,3% van de mantelzorgers zegt positief getest te zijn op corona. 7% heeft klachten gehad
die kunnen duiden op corona, maar zijn niet getest. 92% zegt geen corona te hebben gehad. Er zijn
geen verschillen tussen mantelzorgers met een thuiswonende naaste en mantelzorgers met een
naaste die in een zorginstelling woont.

Sinds 18 mei kunnen mantelzorgers zich laten testen op corona, per 1 juni is dit mogelijk voor
iedereen die dit wil. 12% wil zich sowieso laten testen, 77% alleen als hij/zij klachten krijgt, 9% wil
zich niet laten testen. 2% heeft zich al laten testen. Hun ervaringen met het aanvragen van een test
en het testen zelf waren vrijwel allemaal positief.
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Bezoekersstop: mantelzorgers willen snel meer versoepeling

De bezoekregeling voor verpleeghuizen is inmiddels versoepeld. Sinds 25 mei mogen

alle verpleeghuizen één bezoeker per bewoner toestaan op afdelingen waar géén
coronabesmettingen zijn. Deze bezoeker mag geen coronaklachten hebben en moet waar
mogelijk 1,5 meter afstand houden met het zorgpersoneel en ook met zijn/haar naaste. De
helft (54%) van de mantelzorgers van wie de naaste in het verpleeghuis woont is het eens met
deze versoepeling. Uit de open antwoorden blijkt echter dat de vrijwel alle mantelzorgers vinden
dat één vaste bezoeker per bewoner te weinig is. Zij die “eens” hebben geantwoord benadrukken
dat één vaste bezoeker per bewoner in ieder geval een stap in de goede richting is, terwijl zij die
“oneens” hebben geantwoord benadrukken dat zij vinden dat één vaste bezoeker te weinig is.

Mantelzorgers noemen verschillende redenen waarom zij véér het verder verruimen of opheffen
van de bezoekersstop zijn. De belangrijkste reden is dat de anderhalve meter afstand ondoenlijk
is omdat hun naaste dit niet begrijpt en hierdoor zelfs nog meer van streek raakt. Als de naaste
niet meer kan praten is fysiek contact zelfs de enige andere mogelijkheid om nog te kunnen te
communiceren. Ook werken de beschermende middelen belemmerend. Sommige mantelzorgers
vertelden dat hun naaste hen door het mondkapje slechter kon verstaan.

Sommige mantelzorgers vinden het oneerlijk dat voor hen meer restricties gelden dan voor het
zorgpersoneel, omdat ze vinden dat zorgmedewerkers net zoveel kans hebben als zij om corona
op te lopen in hun dagelijks leven.

Ook zeggen enkele mantelzorgers dat zij het lastig vinden om als familie onderling te moeten
bepalen en dus kiezen wie er als eerste (en dus enige) op bezoek mag.

Waarom is men véo6r verdere versoepeling van de bezoekersstop?

“Het gemis van aanraken is duidelijk merkbaar bij mijn moeder. Ze is depressief en heeft last
van huilbuien. Het bezoek op afstand is onmenselijk.”

“Afstand houden is ondoenlijk, ik was nog niet binnen of mijn vrouw pakte mij stevig vast en nam
mij mee naar haar kamer. Mijn mondkapje wilde ze iedere keer afdoen.”

“Een half uur per week is nergens op gebaseerd. Andere tehuizen organiseren dit ruimer en
soms zelfs drie keer per week, ik mis hier sturing vanuit het Rijk. Dit is veel te vrijblijvend.”

“Zorgpersoneel houdt ook geen afstand en draagt geen mondkapje maar lopen ook gewoon in
winkels!”

“Als ik me zou laten testen en kan aantonen dat ik niet besmet ben zou ik graag mijn moeder
willen knuffelen. De medewerkers van de zorginstelling raken mijn moeder immers ook aan.”
“De vereenzaming is zo heftig voor een dementerende. We merken dat ze bij personeel niet
meer ging eten en drinken. Maar bij mijzelf accepteert ze wel wat ik aanbied aan eten en drinken.
6 dagen heeft het geduurd dat ze niets binnen kreeg. Ze was heel erg verzwakt. Bijna
opgegeven.”

“Ik moet 5 uur reizen om mijn vader te kunnen bezoeken. Dat wil ik best regelmatig maar ik wil
het ook graag afwisselen met iemand anders die dichterbij woont.”

“Het blijft onmenselijk dat er maar 1 persoon op bezoek mag komen, voor degene bijvoorbeeld
broer, zus of andere familielid die kans niet krijgen en dat je met elkaar moet beslissen wie er
als 1e op bezoek gaat.”
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Een kwart van de mantelzorgers van wie de naaste in een zorginstelling woont

mag nog steeds niet op bezoek komen bij hun naaste. Bijna driekwart van de
mantelzorgers (72%) zegt dat de bezoekregeling van het verpleeghuis waar hun naaste

woont wel al versoepeld is. Van hen is de meerderheid (65%) inmiddels ook al op bezoek
geweest bij hun naaste. Gemiddeld is men 3 keer op bezoek geweest. Een kwart is van plan om
binnenkort op bezoek te gaan, 10% ziet hier van af. De meest genoemde redenen hiervoor zijn dat
iemand anders de vaste bezoeker is, dat de naaste slecht reageert op bezoek met anderhalve
meter afstand en dat er corona heerst in de zorginstelling.

Is de bezoekregeling voor het verpleeghuis waar jouw
naaste woont al versoepeld?

Hmja
m Nee

m Weet ik niet

Weerzien met de naaste in het verpleeghuis vaak emotioneel

Wat deden mantelzorgers met hun naaste toen zij eindelijk weer op bezoek mochten? De helft
bleef op de kamer van de naaste, de rest mocht afspreken in een aparte ruimte zoals een
“kletstent”, “babbelbox”, “praatplaatsje” of container, of buiten op het terras of via het raam, of van
achter het tuinhek. Het laat zich raden dat het weerzien vaak emotioneel was. De ervaringen liepen
sterk uiteen, van “zé fijn!" tot “zwaar tegenvallend”. Hieronder staat een aantal uitspraken van
mantelzorgers waaruit dit blijkt. Enkele mantelzorgers gaven aan dat niet gelukt was om afstand
te houden van hun naaste.

Hoe was het om elkaar weer te zien?

“Erg fijn. Ze had pure huidhonger. We hebben ons ook niet aan de regels gehouden en gewoon
geknuffeld. Het verpleegtehuis weet dat maar niet officieel natuurlijk. Mijn naaste heeft veel
verdriet.”

“Fijn, maar wel erg kort, anderhalf uur en maar één keer per week....en dat op het einde van

iemands leven....onmenselijk.”

“Geweldig. Of ik weer verliefd was op mijn vrouw.”
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“Mijn vader werd rustiger door naar mijn idee de vertrouwde persoon weer bij hem die hem ook
begreep. Veel uitspraken en handelingen zijn voor het personeel vreemd terwijl ik ze wel vaak
kan herleiden en mijn vader hiermee dan kan helpen door er ook begrip voor te hebben en in
de goeie richting aan te sturen.”

“Mijn man, ver in zijn dementie (FTD) praat niet meer maar er rolde een traan over zijn wang
toen hij mij zag. Ik heb dit opgevat als herkenning en missen.

“Mijn moeder kan niet meer kletsen. Omdat dat het enige is dat we mochten doen, was het lastig.
De volgende keer neem ik iets mee wat zij zelfstandig (ivm afstand) kan doen.”

“Moeizaam voor mijn man, hij is heel erg achteruit gegaan en sterk vermagerd. Voor mij was het
schrikken.

“Prettig en naar. Hij wilde me vastpakken en ik hem ook!!”

“Verschrikkelijk! Doe het dus ook nooit meer!”

Eén mantelzorger was kort over de vraag wat zij gedaan hadden: “gehuild”. Hoe het was? “Vreselijk”.

Verantwoording

De vragenlijst bestond uit 29 vragen en werd afgenomen in de periode 2 t/m 9 juni 2020.
Respondenten werden geworven via het Alzheimer Nederland panel en online kanalen van
Alzheimer Nederland. In totaal vulden 1.033 mantelzorgers van mensen met dementie de
vragenlijstin (in april was dit 1.073). Hiervan was 17% mantelzorger van een alleenwonende naaste,
53% van een naaste die samenwoont met hem/haar zelf of iemand anders, en 30% van een naaste
die in een zorginstelling woont zoals een verpleeghuis of kleinschalig wonen. In de eerste peiling
in april was dit resp. 16%, 44% en 41%. De steekproef van dit onderzoek bevat dus relatief iets
minder mantelzorgers met een naaste die in een zorginstelling woont. De meeste respondenten
waren partner (50%) of kind (40%) van hun naaste. In de eerste peiling in april was dit resp. 45% en
35%. Relatief bevat de huidige steekproef dus iets meer partners.

Vragen?

Bij vragen kunt u contact opnemen met team belangenbehartiging van Alzheimer Nederland.
Telefoonnummer: (033) 303 2547 | E-mail: belangenbehartiging@alzheimer-nederland.nl
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