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Volhoudtijd van mantelzorgers van naasten
met dementie

Validering en verkenning van een nieuw concept

H. Kraijo

Samenvatting

Doel De introductie en validering van het concept volhoudtijd van mantelzorgers van thuiswo-
nende naasten met dementie.

Methode Van 223 mantelzorgers werden gedurende 2 jaar gegevens verzameld over de mantel-
zorger, de naaste met dementie, de mantelzorgsituatie, de gevolgen voor de mantelzorger en de
behoefte aan ondersteuning. De convergente validiteit van volhoudtijd werd onderzocht door de
associaties te bestuderen met reeds gevalideerde instrumenten voor het meten van subjectieve
belasting en geluk. De inhoudsvaliditeit werd geévalueerd door onderzoek te doen naar bi- en
multivariate correlaties tussen volhoudtijd en kenmerken van de naaste met dementie, mantel-
zorgers en mantelzorgsituaties.

Resultaten De correlatiecoéfficiénten tussen volhoudtijd en de gevalideerde uitkomstmaten voor
subjectieve belasting en geluk bleken significant. Determinanten die positief samenhangen met
volhoudtijd zijn: gezondheid van de mantelzorger en de naaste met dementie, de elders wonende
mantelzorger en de manlijke mantelzorger. Negatieve samenhang werd gevonden met de be-
hoefte aan toezicht, de intensiteit van de mantelzorg en het verminderen van werk of hobby. De
voorspellende validiteit was aanzienlijk bij een volhoudtijd tot 2 jaar.

Conclusie Dit onderzoek geeft een eerste positieve indicatie van de validiteit van het concept vol-
houdtijd. Vervolgonderzoek is nodig voor verdere validering. In de zorgpraktijk biedt volhoudtijd
aanknopingspunten voor tijdige signalering van overbelasting van mantelzorgers en crisissitua-
ties.

Trefwoorden dementie - mantelzorgers - volhoudtijd - belasting - validiteit
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Objective The aim of this study was to introduce the
concept of perseverance time of informal carers of rel-
atives with dementia living at home.

Methods During 2 years data were collected from
223 informal carers of persons with dementia and
the care situation. Convergent validity was assessed
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by looking at associations of perseverance time with
validated instruments for measuring subjective bur-
den and happiness. Content validity was evaluated by
performing bi- and multivariate correlations between
perseverance time and characteristics of persons with
dementia, informal carers and care situations.

Results Correlation coefficients between persever-
ance time and the validated measures of burden and
happiness were significant. Health of the person with
dementia, informal carer living apart from the person
with dementia, and male gender of informal carer
were positively associated with perseverance time;
need for supervision, intensity of informal care pro-
vision, and reductions in working hours and hobbies
in order to be able to provide care negatively. The
predictive validity was significant with a perseverance
time up to 2 years.

Conclusions This investigation provides a first indi-
cation of the validity of the concept of perseverance
time, but replication is necessary. In healthcare prac-
tice persevering time provides clues for early detection
of overburdening and crises situations.

Keywords Dementia - Informal caregivers -
Perseverance time - Burden - Validity

Inleiding

Dit artikel is de eerste Nederlandse introductie van
het concept volhoudtijd van mantelzorgers van naas-
ten met dementie, gebaseerd op het proefschrift Per-
severance time of informal carers. A new concept in
dementia care [1-3]. Het idee van volhoudtijd is gelei-
delijk aan ontstaan tijdens de gesprekken tussen man-
telzorgers, professionals en managers in het kader van
het Landelijk Dementieprogramma [4]. Gelet op de
toenemende druk op mantelzorgers door allerlei maat-
schappelijk factoren [5, 6] ontstond de behoefte aan
een signaleringsinstrument ter voorkoming van over-
belasting van mantelzorgers en crisisopnamen in ver-
pleeghuizen.

Als eerste optie om meer grip te krijgen op de plan-
ning van de mantelzorgperiode ligt het voor de hand
om aan de mantelzorgers zelf te vragen hoelang zij de
zorg nog denken te kunnen volhouden. Het is die ge-
dachte die bij ons heeft geleid tot het ontwikkelen van
het concept volhoudtijd, specifiek voor mantelzorgers
van chronisch zieken. Als mantelzorgers in staat zou-
den zijn zelf aan te geven hoelang zij de zorg nog vol
zouden kunnen houden, zou vervolgens tijdig onder-
steuning op maat kunnen worden geboden. Gekozen
is voor onderzoek onder mantelzorgers van naasten
met dementie vanwege het progressieve beloop van het
ziekteproces en de daarmee verbonden urgentie van tij-
dige interventies.

Het concept volhoudtijd (VHTD) wordt gedefini-
eerd als de periode dat mantelzorgers in staat zijn hun

zorgtaken voor de naaste met dementie vol te houden;
de lengte van die periode wordt beinvloed door een
combinatie van factoren. Het concept VHTD is ge-
operationaliseerd door aan mantelzorgers van demen-
terenden de volgende vraag te stellen: “Als de mantel-
zorg blijft zoals die nu is, hoe lang kunt u de zorg dan
nog aan?” Verwacht wordt dat dergelijke kennis toege-
voegde waarde heeft voor de betreffende mantelzorger,
het zorgbeleid en wetenschappelijk onderzoek. Meer
inzicht in de validiteit en determinanten van volhoud-
tijd vormen de doelstelling van deze studie. Voor dit
artikel zijn de volgende onderzoeksvragen geformu-
leerd: (1) Wat is de convergente en content-validiteit
van volhoudtijd en (2) In welke mate is voorspelde vol-
houdtijd indicatief voor gerealiseerde volhoudtijd?

Methode
Onderzoekspopulatie

In september 2007 zijn via het Centraal Indicatieor-
gaan Zorg de mantelzorgers van alle 602 geregistreerde
thuiswonende mensen met dementie in de regio Gooi
en Vechtstreek benaderd voor deelname aan een lon-
gitudinaal onderzoek. Naar de huisadressen van deze
mensen met dementie is een informatiepakket ge-
stuurd met op de enveloppe de aanhef: “aan de centrale
mantelzorger van ...” met de verwachting dat de en-
veloppe dan bij de centrale mantelzorger terecht zou

>

komen. Het informatiepakket voor de mantelzorger
bestond naast de vragenlijst uit een introducerende
brief met een beschrijving van de achtergronden en
het doel van deze studie en het verzoek om deel te
nemen.

Meetinstrumenten

De vragenlijst voor de longitudinale studie was geba-
seerd op eerder onderzoek onder mantelzorgers [7, 8]
en bestond uit een uitgebreide set vragen over de man-
telzorger, de naaste met dementie en de mantelzorg-
situatie. Naast de objectieve belasting in termen van
duur en intensiteit van de mantelzorg is ook gevraagd
naar de gevolgen die mantelzorgers ondervinden bij het
geven van mantelzorg aan hun naaste met dementie en
wat hun behoefte aan ondersteuning is.

Voor het meten van de gezondheid bij de mensen
met dementie en de mantelzorgers is gebruik gemaakt
van een visueel analoge schaal (VAS) waarop mantel-
zorgers een rapportcijfer (0-10) kunnen geven. Ook
werden zorgathankelijkheid en geluksgevoel met een
VAS gemeten.

Voor het meten van de subjectieve belasting is ge-
bruik gemaakt van een drietal gevalideerde instrumen-
ten, de Caregiver Strain Index (CSI) [9], Self-Rated
Burden (SRB) [10] en de CarerQol-7D [11]. De CSI
bestaat uit 13 items die verwijzen naar problemen die
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(1) Mijn nachtrust is verstoord*

(2) Het helpen kost me nogal wat moeite *

(3) Ik vind het lichamelijk zwaar *

(4) Het beperkt me in mijn eigen activiteiten *

(5) Ik heb mijn manier van doen moeten aanpassen *
(6) Wij hebben onze plannen moeten wijzigen *

(7) Er zijn ook ander zaken die mijn aandacht vragen
(8) Emotioneel gedragen wij ons anders naar elkaar *
(9) Het gedrag van mijn naaste verontrust mij soms *
(10) De persoonsverandering is pijnlijk om te ervaren
(11) Ik heb mijn werk moeten aanpassen *

(12) Deze situatie neemt mij geheel in beslag *

(13) We leven onder financiéle druk

0%

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

BJa ONee

Figuur 1 Ervaringen met mantelzorgen (CSI) en associaties met VHTD (*p < 0,01).

(1) Het mantelzorgen geeft mij voldoening (+) *

(2) Ik heb relationele problemen met haar/hem (-) *

(3) Ik heb problemen met mijn eigen
Geestelijke gezondheid (-) *

(4) Ik heb problemen mij dagelijkse activiteiten
Te combineren met mijn zorgtaken (-) *

(5) Ik heb financiéle problemen als gevolg van
mijn zorgtaken (-)

(6) Ik kan een beroep doen op mijn familie/netwerk
bij het verrichten van mijn zorgtaken (+) *

(7) Ik heb problemen met mijn eigen
Lichamelijke gezondheid (-) *

| [ [ [ |
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Figuur 2 Problemen met mantelzorgen (CarerQol-7D) en associaties met VHTD (*p < 0,01).

mantelzorgers kunnen ervaren (fig. 1) en kent een een-
voudige somscore van 0, geen belasting, tot 13, proble-
men op alle 13 items. Een CSI score van 7 of hoger
is gedefinieerd als overbelasting (12). De SRB betreft
een VAS waarop mantelzorgers kunnen aangeven hoe
belastend zij de mantelzorg ervaren. De CareQol-7D
bestaat uit vijf negatieve- en 2 positieve ervaringen bij
het mantelzorgen (fig. 2). Aanvullend geven mantel-
zorgers zich zelf een rapportcijfer voor hoe gelukkig zij
zich voelen (CarerQol-VAS).

Daarnaast is in de vragenlijst de vraag opgenomen
naar volhoudtijd (VHTD). Mantelzorgers is gevraagd
“Als de mantelzorgsituatie blijft zoals die nu is, hoe lang

kunt u de zorg dan nog aan?”, met de antwoordcate-
gorieén: minder dan een week; meer dan een week,
minder dan een maand; meer dan een maand, maar
minder dan zes maanden; meer dan zes maanden, maar
minder dan een jaar; meer dan een jaar, maar minder
dan twee jaar; meer dan twee jaar. VHTD in maanden
is bij de eerste vijf antwoordcategorieén bepaald door
het midden van de categorie te nemen (bijvoorbeeld
3,5 maanden voor de categorie “meer dan een maand,
maar minder dan 6 maanden”) en is bij de (open) zesde
categorie gesteld op 30 maanden.

Voor het inventariseren van de behoefte aan aan-
vullende ondersteuning is mantelzorgers gevraagd of
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Geincludeerde
t=0 respondenten
(n=223)
Bestand
- " Afhakers
longitudinale studie CoE.
(n=198; 88.8%) (n=25; 11.2%)
t=1 Thuis wonend ?/F;?elg Zmﬁgi;n Overleden
(n=74; 37.4%) (n=§2- 4%' %) (n=42; 21.2%)
t=2 Thuis wonend O\/Z?slzoergsgién Overleden
= . 0, = . 0,
(n=44; 59.5%) (n=20: 27.0%) (n=10; 13.5%)
overall Thuis wonend Opgenomen in Overleden

verpleeghuis

= . 0,
(n=44; 22.2%) (n=102; 51.5%)

(n=52; 26.3%)

Figuur 3 Ontwikkeling mantelzorgsituatie gedurende twee jaar.

zij behoefte hadden aan ondersteuning bij hun mantel-
zorgtaken en/of emotionele steun en/of respijtzorg.

Statistische analyses

De convergente validiteit van VHTD is bestudeerd aan
de hand van associaties tussen VHTD en andere uit-
komstmaten voor subjectieve belasting en geluk. De
content validiteit is bestudeerd aan de hand van bi-
variate analyses en door binomiale regressieanalyses
tussen categorieén van VHTD en kenmerken van de
mantelzorgsituatie.

Resultaten

Van de 602 verstuurde vragenlijsten zijn 292 vragenlijs-
ten geretourneerd. De non respons werd veroorzaakt
door enerzijds administratieve omissies zoals verhui-
zing, anderzijds omdat men deelname aan onderzoek
wellicht als te belastend ervoer. Ook is het mogelijk dat
de post is zoek geraakt of niet is begrepen. Bij nader
onderzoek bleken 69 reacties niet bruikbaar. Deze uit-
val werd veroorzaakt door lege enveloppes, onbestel-
bare retourenveloppes, overleden of niet meer thuis-

wonende naasten met dementie, geen dementie aan
de orde en niet of nauwelijks ingevulde vragenlijsten.
Uiteindelijk zijn 223 mantelzorgers geincludeerd bij de
start van het longitudinale onderzoek (zie fig. 3). Ge-
durende de tweejarige follow-up studie zijn 25 man-
telzorgers om verschillende reden afgehaakt waarvan
overbelasting de belangrijkste was.

In tab. 1 worden de kenmerken gepresenteerd van de
mantelzorgsituatie op de verschillend tijdstippen van
de studie. De waarden van de variabelen moeten wor-
den gezien in het licht van het gegeven dat op t = 0
het gemiddeld 3,1 jaar geleden was dat de diagnose
dementie werd gesteld. Twee derde van de mantelzor-
gers voelde zich op t = 0 overbelast (CSI score > 7).
De door mantelzorgers geschatte volhoudtijd was on-
danks de hoge ervaren belasting nog aanzienlijk. Vier
op de tien mantelzorgers gaf aan de mantelzorg langer
dan twee jaar vol te kunnen houden. Ongeveer een
op de vijf mantelzorgers zag zichzelf echter niet langer
dan zes maanden de huidige mantelzorgsituatie vol-
houden, vijf procent zelfs niet langer dan een maand.
Van alle mantelzorgers gaf 84 % aan behoefte te hebben
aan aanvullende ondersteuning om de mantelzorgtaak
(langer) vol te kunnen houden, waarbij vooral prak-
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onderzoek validering

longitudinale studie

t=0 t=0 t=1 t=2
(n=223) (n=198) (n="74) (n=44)
personen met dementie
leeftijd (jaren) 81,2 81,3(6,6) 81,8(6,8) 82,1(73)
geslacht (% vrouw) 53,8 53,0 50,0 50,0
burgerlijke staat (% alleenstaand) 37,7 36,4 29,7 29,5
gezondheid (score 0-10) 58(1,9) 58(1,9) 50(1,7) 55(1,6)
comorbiditeit
- geen 22,0 21,7 14,9 9,1
- ernstig 19,7 19,7 13,5 273
toezicht
- continu 224 22,7 17,6 20,5
- kan hooguit een uur alleen worden 229 23,2 39,2 27,3
gelaten
- kan gemakkelijk een paar uur alleen 54,7 54,1 43,2 52,3
zijn
zorgafhankelijkheid (score 0-10) 7,0 (2,4) 7,0 (24) 7,1(2,0) 7,.2(2,0)
mantelzorgers
leeftijd (jaren) 66,4 (13,4) 66,6 (12,9) 69,6 (12,8) 70,3(12,5)
geslacht (% vrouw) 65,5 67,2 63,5 63,6
burgerlijke staat (% alleenstaand) 16,1 16,7 17,6 159
thuiswonende kinderen (% ja) 11,2 9,6 9,5 9,1
opleidingsniveau
- laag 12,6 12,1 10,8 11,4
- middel 58,7 60,6 62,2 54,5
- hoog 28,7 27,3 2,0 34,1
heeft een betaalde baan (% ja) 30,5 28,8 21,6 18,2
gezondheid (score 0-10) 7,3(1,6) 7,3(1,6) 6,7 (1,8) 6,9 (1,5)
geluk (score 0-10) 6,3(1,9) 6,4(1,8) 6,4(2,0) 6,4(1,8)
relatie
naaste met dementie is
- partner 54,3 55,0 64,9 65,9
- (schoon) ouder 38,6 374 28,4 25,0
- andere familierelatie 7,2 7,6 6,8 9,1
samenwonend (% ja) 57,4 58,6 67,6 70,5
objectieve belasting
duur van de mantelzorg
jaren 3,121 32(22) 4,2(2,5) 54(2,8)
intensiteit mantelzorg
dagen per week 4,8(2,7) 4,8(2,8) 5,5(2,5) 53(2,6)
uren per week 37,7 (40,9) 38,6 (41,5) 42,3 (42,9) 34,2 (344)
professionele hulp aan huis
% ja 73,1 73,7 91,9 93,2
uren per week, indien ja 11,6 (13,5) 8,5(13,2) 5,8 (6,6) 11,4 (21,6)
externe dagverzorging
% ja 62,3 63,1 64,9 59,1
hulp van andere mantelzorgers
% ja 52,9 54,5 44,6 45,5
uren per week, indien ja 8,7(10,8) 9,0(11,2) 7,2(5,6) 10,4 (9,8)
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onderzoek validering

longitudinale studie

t=0 t=0 t=1 t=2

(n=223) (n=198) (n="74) (n=44)
aanpassing van
werkuren (indien van toepassing) 25,0 24,6 6,3 25,0
vrijwilligerswerk (indien van toepassing) 43,1 40,8 20,0 9,1
hobby’s opgegeven (indien van toepas- 39,9 41,7 41,9 38,6
sing)
subjectieve belasting
caregiver Strain Index (score 0-13) 7,7 (3,1) 7,9 (3,0) 7,0 (3,5) 6,6 (2,7)
overbelasting (% CSI-score > 7) 66,4 68,7 56,8 50,0
self-Rated Burden (score 0-10) 5.8(22) 6,0(2,2) 5.5(2,4) 56(2,1)
volhoudtijd in maanden 18,3 (11,0 17,8(11,1) 20,0(10,5) 22,1(9,3)
minder dan een maand 54
minder dan 6 maanden 19,3 20,7 13,5 6,8
meer dan 6 maanden maar minderdan 19,7 18,9 18,9 13,6
1 jaar
meer dan 1 jaar maar minder dan 2 jaar 19,3 20,3 20,3 27,3
meer dan 2 jaar 41,7 47,3 47,3 52,3
behoefte aan aanvullende ondersteuning
hulp bij de dagelijkse zorgtaken (% ja) 453 44,4 473 25,0
emotionele ondersteuning (% ja) 17,0 17,2 12,2 25,0
respijtzorg (% ja) 34,5 359 18,9 36,4
geen (% nee) 15,7 15,2 351 38,6

Csl SRB carerQol VAS score
score score

volhoudtijd (categorieén)
minder dan zes maanden 10,1 o 8,0 ** 5,5 *
meer dan zes maanden maar minder dan een jaar 8,5 6,8 6,1
meer dan een jaar maar minder dan twee jaar 7,5 57 6,6
meer dan twee jaar 6,4 4,5 6,6
volhoudtijd in maanden
spearman correlatie coéfficiént -0,46 ** -0,63 ** 0,22 *
p < 0,01
“p < 0,001

tische ondersteuning (45 %) en respijt (35 %) werden
genoemd, terwijl 16 % aangaf geen behoefte te hebben
aan ondersteuning.

In tab. 2 staan de relaties weergegeven op t =0 (n =
223) tussen volhoudtijd, subjectieve belasting, geluk en
de gemiddelde scores voor de ervaren belasting en ge-
luk bij verschillende categorieén van volhoudtijd. Zo-
wel de gemiddelden als de correlaties laten zien dat een
langere VHTD significant samenhangt met een lagere
subjectieve belasting. VHTD is significant geassoci-
eerd met 10 van de 13 items van de CSI (fig. 1) en vijf
van de zeven items van de CarerQol-7D (fig. 2). De

associatie met geluk (CarerQol-VAS) was minder sterk
en lijkt vooral te bestaan bij lagere VHTD-scores. Deze
resultaten laten zien dat de convergente validiteit van
VHTD met subjectieve belasting redelijk tot goed is,
en met geluk matig.

Tab. 3 presenteert de statistisch significante (p
<0,10) correlaties tussen volhoudtijd (in maanden) en
kenmerken van de mantelzorgsituatie. Hieruit blijkt
dat VHTD positief samenhangt met de gezondheid,
geluk en met het masculiene geslacht van de man-
telzorger alsmede de aanwezigheid van thuiswonende
kinderen. VHTD hangt negatief samen met behoefte
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N VHTD oneway N VHTD oneway
(maanden)  Anova (maanden)  Anova
(p <0,10) (p<0,10)
personen met dementie werkuren aangepast (als men een betaalde baan heeft)
zorgafhankelijkheid nee 51 213 0,096
<7 m 20,0 0,020 minder of 17 16,2
>7 112 16,6 gestopt met
werken
mantelzorgers
gestopt met hobby’s (als men hobby’s heeft)
geslacht
nee 110 20,3 0,000
vrouw 146 17,0 0,048 -
ja 73 14,4
man 77 20,7 . -
- subjectieve belasting
leeftijd : ;
caregiver Strain Index (0-13)
<65 99 20,0 0,035
<6 75 23,3 0,000
265 124 16,9
>6 148 15,7
thuiswonende kinderen
self-Rated burden (0-10)
nee 198 17,8 0,049
- <6 123 23,8 0,000
ja 25 22,4
- >6 100 11,4
gezondheid (0-10)
<6 59 14,7 0,024
-6 164 196 gorieén: meer dan zes maanden, meer dan een jaar,
meer dan twee jaar) en de kenmerken van demen-
geluk (0-10) s
terenden, mantelzorgers en de mantelzorgsituatie als
<6 103 154 0,030 verklarende variabelen (verklaarde variantie respectie-
>6 120 208 velijk 39 %, 37 % en 27 %). Deze resultaten laten zien
relatie dat de verschillende categorieén VHTD samenhangen
naaste met dementie is partner met verschillende sets kenmerken.
nee 102 20,3 0,011 Een VHTD van meer dan zes maanden hangt po-
ja 121 16,6 sitief samen met de gezondheid van de naaste met de-
samenwonend mentie, het opleidingsniyeau van de mantelz?rger en
nee 95 204 0,092 met de mate van voldoening die men ervz'iart bij het ge-
- 128 167 ven van mantelzorg. VHTD hangt negatief samen met
Ja — - d de intensiteit van de mantelzorg en of de mantelzorger
objectieve belasting een partner heeft en of de mantelzorg ten koste gaat
intensiteit van de mantelzorg (dagen/week) van opofferen van een hobby.
<5dagen/ 96 204 0,017 Een VHTD van meer dan een jaar hangt eveneens
week samen met een groot deel van voorgaande variabelen,
>5dagen/ 127 16,7 maar bijvoorbeeld ook met het masculiene geslacht van
week de mantelzorger en of de persoon met dementie geen
intensiteit van de mantelzorg (uren/week) alleen staande (schoon)ouder is van de mantelzorger
<32 uur/ 142 20,5 0,000 (positief).
week Tot slot geeft een VHTD van meer dan twee 2 jaar
> 32 uur/ 81 143 een iets afwijkend beeld en hangt vooral samen met het
week

aan toezicht op de naaste met dementie, de leeftijd
van de mantelzorger, partner zijn van de naaste met
dementie en in hetzelfde huis wonen. Alle maten van
objectieve en subjectieve belasting zijn negatief geasso-
cieerd met VHTD. Deze resultaten werden grotendeels
bevestigd door de navolgende multivariate analyses.
Tab. 4 presenteert de resultaten van drie binomiale
modellen met VHTD als afhankelijke variabele (cate-

masculiene geslacht van de mantelzorger (positief), de
hiervoor genoemde relatie tot de naaste met dementie
(positief), mate van voldoening (positief) en wederom
het opgeven van hobby’s (negatief).

In tab. 5 wordt de voorspelde en gerealiseerde
VHTD met elkaar vergeleken. Bij het maken van deze
vergelijking moet wel worden bedacht dat de voor-
spelde VHTD is afgegeven onder de vooronderstelling
dat de situatie blijft zoals die op dat moment was; In
werkelijkheid verandert uiteraard de mantelzorgsitu-
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volhoudtijd

> 6 maanden > 1 jaar > 2 jaar

OR. p OR. p OR. p
personen met dementie
leeftijd (jaren) 0,98 0,97 0,96
geslacht (vrouwelijk) 1,01 1,71 1,92
toezicht
- kan hooguit een uur alleen worden gelaten 2,36 0,97 1,30
- continu 1,10 0,61 1,03
gezondheid (0-10) 1,45 1,23 1,06
mantelzorgers
leeftijd (jaren) 1,03 1,01 1,03
geslacht (mannelijk) 0,88 3,24 2,75
burgerlijke staat (gehuwd/partner) 5,69 2,49 1,42
thuiswonende kinderen (ja) 0,29 0,54 0,87
opleidingsniveau
- middel 2,77 2,85 2,46
- hoog 5,08 1,95 3,10
heeft een betaalde baan (ja) 0,87 1,39 1,00
gezondheid
0-10 0,09 0,73 0,56
gekwadrateerd 1,19 1,04 1,05
relatie
naaste met dementie is
partner 0,72 1,33 0,58
(schoon) ouder, alleenstaand 2,42 2,32 1,35
(schoon) ouder, gehuwd/partner 2,25 574 7,26
objectieve belasting
duur van de mantelzorg (jaren) 1,1 0,97 0,95
intensiteit mantelzorg
- inuren per week 0,91 0,95 0,98
- gekwadrateerd 1,00 1,00 1,00
professionele hulp aan huis (ja) 0,82 0,72 0,59
externe dagverzorging (ja) 1,30 0,78 0,95
hulp van andere mantelzorgers (ja) 1,47 0,80 0,90
particuliere thuiszorg (ja) 1,08 1,08 1,27
minder gaan werken (ja) 0,39 0,45 0,94
minder vrijwilligerswerk (ja) 1,59 4,01 0,62
hobby’s opgegeven (ja) 0,31 0,31 0,32
mantelzorger ontleent voldoening aan mantelzorgen 3,29 4,65 2,54
mantelzorger ontleent veel voldoening aan mantelzorgen 8,26 7,84 4,51
constante 334,03 0,08 043
nagelkerke R® 0,39 0,37 0,27
percentage correct geclassificeerd 83,4 78,5 70,0

'p < 0,10
“p < 0,05
*p < 001
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t=0 =1
N thuisna Tjaar (t=1) thuis na 2 jaar (t=2) N thuis na 1jaar (t=2)
N (% % gerealiseerde N (% % gerealiseerde N (% % gerealiseerde
VHTD VHTD? VHTD VHTD? VHTD VHTD?
cat) cat) cat)
volhoudtijd
< 6 maanden 41 4(9,8) 90,2/65,9 3(7,3) n.a. 10 1(10,0) 90,0/80,0
>6en<1jaar 39 12(30,8) 69,2/41,0 5(12,8) na. 14 5(357) 643/357
>1jaaren<2jaar 39 18(46,2) n.vt. 8(20,5) 79,5/51,3 15 10(66,7) n.vt.
> 2 jaar 79 40(50,6) n.v.t. 28(354) 354° 35 28(80,0) n.vt.
volhoudtijd > 1 jaar
nee 80 16 (20,0) 80,0/53,7 n.v.t. n.v.t 24 6(25,0) 75,0/54,2
ja 118 58(49,2) 49,22 n.v.t. n.vt. 50 38(76,0) 76,0
volhoudtijd > 2 jaar
nee 119  nvt n.v.t. 16 (13,4) 86,6/58,8 na. nuvt n.v.t.
ja 79 nwvt n.v.t. 28(354) 354° na. nvt nv.t.

3Gerealiseerde volhoudstijd incl./excl. overleden personen met dementie

bThuiswonend

atie. Toch laat tab. 5 zien dat een groot deel van de
mantelzorgers met een VHTD op t = 0 van minder dan
een jaar een betrouwbare voorspelling hebben gedaan
(90,2% van de 41 mantelzorgers met een voorspelde
VHTD van < 6 maanden; 69,2 % van de 39 mantelzor-
gers met een VHTD van > 6 maanden en < 1 jaar; geag-
gregeerd 80 %). Soortgelijke resultaten werden waar-
genomen op t = 1 (resp. 90,0; 64,3 en 75%). Deze
percentages zijn lager wanneer de reden van het niet
meer thuiswonen een opname in het verpleeghuis be-
trof.

Mantelzorgers met een voorspelde VHTD van tus-
sen de een en twee jaar (t = 0) bleken ook een betrouw-
bare voorspelling te hebben gedaan (79,5 %).

Bij de meerderheid van de mantelzorgers met een
voorspelde VHTD van tenminste 2 jaar (t = 0) kwam
hun voorspelling niet uit: slechts 35,4 % van de naaste
met dementie woonde nog thuis op t = 2. Over het ge-
heel genomen blijkt dat mantelzorgers een gelimiteerde
VHTD beter kunnen voorspellen. De betrouwbaarheid
neemt toe naar mate de voorspelde VHTD korter is.

Discussie

Het concept VHTD is in deze studie op een zeer directe
manier geoperationaliseerd door mantelzorgers te vra-
gen hoelang zij de huidige zorg voor hun naaste met
dementie nog zouden kunnen volhouden. De man-
telzorger maakt een inschatting van de balans tussen
draagkracht en draaglast en in het bijzonder het mo-
ment waarop de balans zodanig uit evenwicht is dat
hij/zij de zorg niet meer zou kunnen voorzetten. Be-
langrijk daarbij is dat de vraag naar VHTD is gesteld
onder de aanname dat de zorgsituatie niet verandert.
Zonder die aanname zou het veel moeilijker zijn verge-

lijkingen te maken vanwege de verschillende verwach-
tingspatronen van mantelzorgers over de toekomstige
situatie. Tegen deze achtergrond is het in de prak-
tijk van belang dat professionals beseffen dat de voor-
spelde VHTD waarschijnlijk korter zal zijn dan de ge-
realiseerde VHTD vanwege het progressief verlopende
karakter van de dementie en de daarmee verband hou-
dende intensiteit van de (mantel)zorg.

Gebleken is dat het begrip volhoudtijd herkenbaar
is voor mantelzorgers. Zij waren bereid en in staat
in te schatten gedurende welke periode zij de huidige
zorg zouden kunnen volhouden. Mantelzorgers voel-
den zich in het algemeen niet onder druk gezet door
die vraag. Bij navraag bleek dat mantelzorgers eigen-
lijk dagelijks bezig zijn met de vraag hoelang zij de
zorg nog aan kunnen. Het wordt echter zelden aan hen
gevraagd.

De convergente validiteit van volhoudtijd werd be-
studeerd door de associaties te onderzoeken met geva-
lideerde meetinstrumenten voor subjectieve belasting
en geluk. De convergente validiteit van volhoudtijd
met subjectieve belasting was significant. De associ-
atie met geluk was ook significant doch was minder
sterk dan bij de indicatoren voor subjectieve belasting.
De sterkere correlatie van VHTD met de belastingin-
dicator SRB t.o.v. de CSI kan worden geduid door het
gegeven dat de CSI uitsluitend belastingdimensies meet
terwijl de SRB een overall oordeel is van de mantelzor-
ger waarbij ook positieve effecten van het geven van
mantelzorg worden meegewogen. Soortgelijke gewo-
gen en integrale afweging van positieve en negatieve
aspecten vindt namelijk ook plaats bij de beantwoor-
ding van de vraag naar VHTD. Dat verklaart de hogere
correlatie met de SRB. Niettemin is het belangrijk op te
merken dat volhoudtijd conceptueel verschilt van sub-
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jectieve belasting. VHTD meet de toekomstige balans
tussen draagkracht en draaglast en in het bijzonder het
moment wanneer volgens de mantelzorger het mantel-
zorgen ondraaglijk wordt. De gekozen uitkomstmaat
voor geluk associeerde minder sterk met VHTD dan
de uitkomstmaten voor subjectieve belasting. Een ver-
klaring daarvoor kan zijn dat bij geluk integraal alle
levensdomeinen in de beschouwing worden betrokken.

De voorspellende-validiteit van volhoudtijd was re-
delijk tot goed voor de categorieén volhoudtijd van
meer dan een half jaar en meer dan een jaar en afne-
mend voor een volhoudtijd van meer dan twee jaar. De
belangrijkste positieve associaties met volhoudtijd (in-
houdsvaliditeit) waren de gezondheidstoestand van de
persoon met dementie, de gezondheid en het geluk van
de mantelzorger en de zorgsetting zoals het elders wo-
nen van de mantelzorger. Negatieve associaties werden
gevonden met de behoefte aan toezicht van de naaste
met dementie, de objectieve en subjectieve belasting en
de vermindering van het aantal uren dat een mantel-
zorger werkt of aan een hobby besteedt.

In tegenstelling tot wat men zou verwachten gaven
mantelzorgers die minder gingen werken een lagere
volhoudtijd op dan mantelzorgers die dat niet deden.
Een vergelijkbaar effect deed zich voor bij andere vor-
men van sociale participatie zoals vrijwilligerswerk en
het beoefenen van een hobby. Dit contra-intuitieve
fenomeen heeft te maken met verschillende meetmo-
menten. Volhoudtijd meet de toekomstige balans tus-
sen draagkracht en draaglast en in het bijzonder het
moment wanneer daartussen een disbalans ontstaat in
de richting van ondraaglijke overbelasting. Als men de
volhoudtijd afzet tegen het hier en nu van de vermin-
derde werkuren wordt het begrijpelijk dat die mantel-
zorgers een lagere volhoudtijd opgeven. De belasting is
immers al zover toegenomen dat zij minder zijn gaan
werken. Mantelzorgers die nog geen werkuren hebben
ingeleverd geven een langere volhoudtijd op omdat er
nog geen of onvoldoende aanleiding is om minder te
gaan werken om het te kunnen volhouden. Vermin-
dering van maatschappelijke participatie zou daarom
eerder geinterpreteerd moeten worden als behoefte aan
extra ondersteuning dan aan perspectief op een langere
volhoudtijd. Aan de andere kant zou de volhoudtijd
kunnen toenemen wanneer aan de behoefte van extra
ondersteuning wordt voldaan. De interactie tussen het
geven van mantelzorg en sociale participatie lijkt een
belangrijk onderwerp voor verder onderzoek.

Bij de beantwoording van de onderzoeksvraag in
welke mate het instrument volhoudtijd een voorspel-
lende waarde heeft voor het einde van de zorgmogelijk-
heden van mantelzorgers bleek het relevant een onder-
scheid te maken tussen mantelzorgers die een korte of
gelimiteerde volhoudtijd opgaven en mantelzorgers die
dat niet deden. Van de groep mantelzorgers met een
volhoudtijd van minder dan een jaar werd 80 % van
hun naasten met dementie binnen dat jaar opgenomen

in een verpleeghuis of waren deze overleden. De im-
plicatie van dit resultaat is dat volhoudtijd door zorg
professionals serieus genomen moet worden en het on-
derstreept de noodzaak van tijdige ondersteuning van
mantelzorgers. De uitkomsten van de voorspelling van
mantelzorgers die ongelimiteerde volhoudtijd rappor-
teerden was divers. Bij deze groep zouden professionals
zich moeten richten op een mogelijke overschatting van
de zorgmogelijkheden van die mantelzorgers.

Hoewel de eerste resultaten van de studie naar vol-
houdtijd bemoedigend zijn, past terughoudendheid ge-
let op de beperkingen van het onderzoek en het ont-
breken van andere vergelijkbare studies. De onder-
zoekspopulatie was beperkt van omvang, reikwijdte en
geografie. Onderzoek op landelijke schaal onder man-
telzorgers van thuiswonende naasten met dementie is
nodig om meer generaliseerbare uitspraken te kunnen
doen. Daarnaast verdient het aanbeveling ook onder-
zoek te doen naar volhoudtijd van mantelzorgers van
mensen met andere chronische aandoeningen.

Mannen rapporteren in dit onderzoek een langere
volhoudtijd dan vrouwen, zijn significant minder be-
last dan vrouwen en voelen zich gelukkiger. Deze be-
vindingen komen overeen met eerder onderzoek [13].
Verklaringen kunnen worden gevonden in het feit dat
vrouwelijke mantelzorgers langer wachten met het vra-
gen van ondersteuning. Een pro-actieve houding van
professionals zou kunnen helpen tijdige ondersteuning
aan te bieden.

Volhoudtijd kan een aanvullend instrument zijn
voor het tijdig signaleren bij mantelzorgers van een
disbalans tussen draagkracht en draaglast, mogelijk
leidend tot burn-out. In de internationale literatuur
zijn slechts twee onderzoeken bekend over burn-out
bij mantelzorgers van naasten met dementie [14, 15].
In dit onderzoek gedetecteerde significante determi-
nanten van VHTD komen deels overeen met de burn-
out studies uit 1997 en 2009. In het bijzonder zijn
dat de gezondheid van de mantelzorger, een groter
sociaal netwerk bij de elders wonende mantelzorger,
de emotionele uitputting (dimensie 12 van de CSI)
en het geslacht van de mantelzorger. Het burn-out
onderzoek uit 1997 van Almberg toont aan dat er geen
verschil bestaat in burn-out ervaringen tussen mantel-
zorgers van nog thuiswonende naasten met dementie
en die reeds zijn opgenomen in een verpleeghuis. In-
teressant is deze bevinding uit 1997 te toetsen in een
vervolgonderzoek.

Inmiddels wordt het concept volhoudtijd in Neder-
land toegepast in 44 regionale netwerken in het ka-
der van het meerjarenproject “Kwaliteit van leven voor
mensen met dementie en hun mantelzorgers” van zorg-
verzekeraar Zilverenkruis/Achmea. De ervaring van
de casemanagers dementie is dat de vraag naar VHTD
een focusshift teweeg brengt van “het hier en nu” naar
de toekomst met als effect een open gesprek over pro-
actieve ondersteuning.
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