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Samenvatting

In het afgelopen decennium zijn verschillende studies verricht naar het ontstaan van
psychische klachten van degenen die een dement familielid thuis verzorgen. De
resultaten van deze studies wekken de indruk dat de betekenis die de verzorger aan
de symptomen van dementie verleent, en niet de objectieve ernst van deze sympto-
men, samenhangt met psychische klachten van verzorgers. Ook de wijze waarop
verzorgers problemen hanteren is gerelateerd aan hun psychische klachten. Het in-
terpreteren van de resultaten wordt bemoeilijkt door een aantal methodologische
problemen die in de toekomst vermeden moeten worden. Deze betreffen: T) de
selectieve werving en geringe vergelijkbaarheid van verzorgers; en 2) de onbe-
trouwbare of invalide meetinstrumenten en statistische analyses bij een gering aantal
proefpersonen. Daarnaast moet meer nadruk komen te liggen op de betekenis die
verzorgers verlenen aan aspecten van de dementie en de verzorgingssituatie, en op
kenmerken van verzorgers zelf.

Inleiding

Het (dreigende) beddentekort in verpleeghuizen zet verzorgers steeds
meer onder druk om hun demente familielid thuis te blijven verzorgen.
Deze zorg voor een dement familielid heeft vanzelfsprekend gevolgen
voor verzorgers. Uit vragenlijstonderzoek blijkt dat zij, vergeleken met
normatieve groepen proefpersonen, hoger scoren op psychische klach-
ten zoals angst, hostiliteit, depressiviteit en obsessief-compulsieve
klachten (Anthony-Bergstone e.a. 1988). Bovendien geven zij aan min-
der tevreden met hun leven te zijn (Haley e.a. 1987a). Een enkele on-
derzoeker stelt vast dat vergeleken met normgegevens verzorgers vaker
ernstige psychiatrische problematiek vertonen (Gilleard e.a. 1984a).
Het blijkt dat de verzorging van demente patiënten een grotere belasting
vormt dan die van niet-demente patiënten (Burdz e.a. 1987).

De vraag rijst waardoor psychische klachten bij verzorgers van de-
mente patiënten ontstaan. Kennis hierover is van belang om de moge-
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lijkheid van preventie van deze klachten nader te kunnen bepalen. In
dit artikel worden daarom de beschikbare onderzoeksresultaten bespro-
ken met betrekking tot de volgende vragen:
1. Vormt de ernst van de dementie een intrinsieke bedreiging voor de

psychische gezondheid van verzorgers?
2. Zijn er kenmerken van de verzorgingssituatie die een intrinsieke

bedreiging vormen voor de psychische gezondheid van verzorgers?
3. Welke rol spelen copingstrategieën van verzorgers bij het ontstaan

van psychische klachten?
Behalve de wijze waarop verzorgers omgaan met problemen — hun
zogenoemde copingstrategieën — kunnen ook andere kenmerken van
verzorgers een rol spelen bij het ontstaan van klachten, zoals de ervaren
sociale steun vanuit de omgeving (zie Morris e.a. 1988). Deze kenmer-
ken blijven in dit artikel buiten beschouwing.

Dementie als belastende factor

Het ligt voor de hand te veronderstellen dat de ernst van de dementie
een belastende factor voor verzorgers vormt. Toch wordt in slechts
enkele onderzoeken een verband gevonden tussen de globale ernst van
de dementie en psychische klachten van de verzorger. Het kan voorko-
men dat in een onderzoek waarin een positieve relatie met een bepaalde
klacht is gevonden, met andere klachten geen relatie wordt gevonden.

Een toename van de ernst van de dementie gaat in één onderzoek
gepaard met een toename van de belasting van verzorgers (Novak en
Guest 1989). Fitting e.a. (1986) vinden uitsluitend een positieve relatie
tussen beide variabelen als gecontroleerd wordt voor sekse en leeftijd.
Alleen jongere vrouwelijke en oudere mannelijke partners ervaren in
deze studie meer belasting naarmate de ernst van de dementie van de
patiënt toeneemt. Fukunishi en Hosokawa (1990) constateren dat ver-
zorgers van licht en ernstig demente Alzheimer-patiënten minder psy-
chische klachten vertonen dan verzorgers van matig demente Alzhei-
mer patiënten. Deze relatie vinden zij niet bij verzorgers van patiënten
met Multi Infarct Dementie. In veel meer studies wordt geen relatie
tussen de globale ernst van de dementie en psychische klachten van
verzorgers gevonden (Gilhooly 1984; Pagel e.a. 1985; George en Gwy-
ther 1986; Drinka e.a. 1987; Eagles e.a. 1987; Cohen en Eisdorfer 1988;
Creasy e.a. 1990; Morrissey 1990).

Ook de relatie tussen verschillende specifieke symptomen van de-
mentie en psychische klachten van verzorgers is onderzocht. Dit be-
treft: de cognitieve achteruitgang, de achteruitgang in (instrumentele)
algemene dagelijkse levensverrichtingen — (I)ADL —, en de gedragspro-
blemen van de patiënt.

In een aantal onderzoeken is een positieve relatie tussen cognitieve
achteruitgang en psychische klachten gevonden. Er dienen echter en-
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kele kritische kanttekeningen bij deze onderzoeksresultaten te worden
geplaatst. Een eerste kanttekening betreft de onderzoeken van Eagles
e.a. (1987) en Zarit e.a. (1986). In beide onderzoeken wordt uitgegaan
van de Mental Status Questionnaire (MSQ) om cognitieve achteruit-
gang te meten. Eagles e.a. (1987) vinden een positieve relatie tussen
cognitieve achteruitgang en spanning van verzorgers, terwijl Zarit e.a.
(1986) een negatieve relatie tussen cognitieve achteruitgang en de belas-
ting van verzorgers vinden. Deze incongruentie zou te wijten kunnen
zijn aan de verschillende stadia van dementie van de patiënten. Eagles
e.a. (1987) gaan uit van licht dementen, terwijl het onderzoek van Zarit
e.a. (1986) juist is gebaseerd op ernstig dementen. Een tweede kantte-
kening bij de resultaten betreft de wijze waarop de cognitieve achteruit-
gang van de patiënt is vastgesteld. In de andere twee studies waarin een
positief verband is gevonden tussen cognitieve achteruitgang en belas-
ting van verzorgers, wordt de cognitieve achteruitgang aan de hand van
het oordeel van de verzorger gemeten (Pruchno en Resch 1989b; Har-
per en Lund i99o). Het is niet onwaarschijnlijk dat verzorgers die meer
klachten hebben, menen dat het demente familielid meer is achteruit-
gegaan dan verzorgers die minder klachten hebben. Er zijn ook studies
waarin geen verband wordt gevonden tussen cognitieve achteruitgang
van de patiënt en klachten van verzorgers (Zant e.a. 1980; Gilhooly
1984; Drinka e.a. 1987; Haley e.a. 1987b).

Behalve de mate van cognitieve achteruitgang is ook de betekenis die
verzorgers aan deze achteruitgang geven, in verband gebracht met psy-
chische klachten. Kinney en Stephens (1989) hebben onderzocht in
welke mate verzorgers cognitieve problemen als `hassles' danwel als
`uplifts' beschouwden. De mate waarin zij cognitieve problemen als
`hassles' beschouwen, blijkt in deze studie gerelateerd te zijn met de-
pressiviteit. Er is geen relatie gevonden tussen de achteruitgang in ADL
en psychische klachten van de verzorger (Zarit e.a. 1980; Drinka e.a.
1987; Haley e.a. 1987b; Fukunishi en Hosokawa 1990). Haley e.a.
(1987) vinden wel een positieve relatie tussen de achteruitgang in IADL
en depressieve klachten van de verzorger.

Ook de betekenis die verzorgers aan deze achteruitgang in ADL en
IADL geven, is onderzocht. Deze betekenisgeving blijkt wel met psy-
chische klachten van verzorgers gerelateerd te zijn. Haley e.a. (1987)
constateren dat verzorgers meer depressieve klachten vertonen naar-
mate zij de achteruitgang in de ADL als een grotere belasting ervaren
en naarmate zij zichzelf minder in staat achten om met IADL-proble-
men om te gaan. Kinney en Stephens (1989) vinden een positieve rela-
tie tussen de mate waarin verzorgers IADL-problemen als `hassles' be-
schouwen en depressiviteit. Een onverwacht resultaat is dat de mate
waarin verzorgers ADL-problemen als `uplifts' zien ook positieve rela-
tie met depressieve klachten oplevert. De onderzoekers geven zelf als
mogelijke verklaring dat de beleving van gebeurtenissen als `uplifts' een
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weerspiegeling zou kunnen zijn van een copingstrategie voor een on-
vermijdelijke, chronische situatie die stress oproept. Wanneer verzor-
gers de positieve aspecten van het bieden van zorg benadrukken, zijn
zij wellicht beter in staat om de negatieve aspecten te minimaliseren.

De relatie tussen gedragsproblemen van de patiënt en psychische
klachten van de verzorger is een volgende invalshoek. Over het alge-
meen gaat men ervan uit dat vooral problemen zoals incontinentie,
agressie en nachtelijke onrust tot klachten van verzorgers leiden. Meer-
dere onderzoekers vinden inderdaad een positieve relatie tussen het
optreden van gedragsproblemen en psychische klachten van de verzor-
ger (Eagles e.a. 1984; Gilleard e.a. 1984b; Morris e.a. 1989; Pruchno en
Resch 1989b; Harper en Lund 199o; Ouslander e.a. 199o). Opvallend
is echter dat in bijna evenveel studies geen relatie tussen beide variabe-
len wordt gevonden (Zarit e.a. 198o; Zarit e.a. 1986; Haley e.a. 1987a;
Kiecolt-Glaser e.a. 1987). Misschien heeft dit te maken met de toege-
paste meetinstrumenten.

Evenals bij de achteruitgang in ADL en IADL, leveren ook gedrags-
problemen meer relaties met psychische klachten op wanneer de sub-
jectieve interpretatie van verzorgers erbij wordt betrokken. Hoe ernsti-
ger verzorgers de gedragsproblemen inschatten, des te meer depressieve
klachten zij rapporteren (Morris e.a. 1989b; Kinney en Stephens 1989).
Depressieve klachten, eenzaamheid en belasting van verzorgers nemen
toe wanneer hun tolerantie voor gedragsproblemen afneemt (Haley e.a.
1987; Kiecolt-Glaser e.a. 1987; Ouslander e.a. 199o).

Het verlenen van zorg als belastende factor

Behalve de dementie van de patiënt, kan de zorg die de verzorger biedt
reden zijn voor het ontstaan van psychische klachten van de verzorger.
Uit verschillende inventarisatieonderzoeken is gebleken dat verzorgers
bepaalde aspecten van de zorg als grote problemen ervaren: het niet
alleen kunnen laten van de patiënt voor een (of meer) uur (Gilleard e.a.
1984) en de noodzaak van constante supervisie en/of volledige licha-
melijke verzorging (Chenoweth en Spencer 1986). Desondanks is er
vrijwel geen empirisch onderzoek gedaan naar de relatie tussen zorgta-
ken (b.v. het continu moeten superviseren van de patiënt) en psychi-
sche klachten van de verzorger. De onderzoeken van Morycz (1985)
en Pruchno en Resch (1989) vormen hierop een uitzondering. Morycz
(1985) toont aan dat de mate waarin de patiënt persoonlijke verzorging
nodig heeft, de mate waarin de patiënt moet worden herinnerd aan, of
gadegeslagen bij verschillende taken of symptomen en een combinatie
van deze twee variabelen gerelateerd is met spanning en belasting van
de verzorger. Of de verzorger inderdaad deze hulp biedt, wordt echter
niet duidelijk. Pruchno en Resch (1989) constateren dat een deel van
de variantie in de belasting van vrouwelijke partners wordt verklaard
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door de hulp die verzorgers bieden.
Voorts zijn er nog enkele onderzoeken bekend naar de duur van de

zorg en psychische klachten van de verzorger. Gilhooly (1984) vindt
een op het eerste gezicht merkwaardig resultaat: bij een langere duur
van de zorg voor de demente patiënt is de mentale gezondheid van
verzorgers beter. De auteur schrijft dit toe aan een 'survival effect' en
de langere tijd gedurende welke de verzorger de gelegenheid heeft
gehad problemen te leren te hanteren en zich aan te passen. Een andere
mogelijke verklaring is dat naarmate de duur van de zorg toeneemt, een
verandering optreedt in het type zorg dat geboden wordt en de proble-
men die zich bij de patiënt voordoen. Novak en Guest (1989) vinden
echter geen relatie tussen de duur van de zorg en de belasting van de
verzorger. Creasy e.a. (199o) vinden ook geen relatie tussen het aantal
contacten tussen verzorger en patiënt per week en de belasting van de
verzorger. De betekenis die verzorgers aan de zorg verlenen is helemaal
niet onderzocht.

Copingstrategieën van verzorgers

Eén van de kenmerken van verzorgers die een rol zou kunnen spelen
bij het al dan niet ontstaan van psychische klachten is de manier waarop
zij met problemen omgaan, oftewel hun copingstrategieën. Lazarus en
Folkman (1984, p. 141) definiëren coping als `constantly changing cog-
nitive and behavioral efforts to manage specific external and/or internal
demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of the
person'. Folkman en Lazarus onderscheiden twee vormen copingstrate-
gieën: probleemgerichte en emotiegerichte. Probleemgerichte coping
is gericht op het hanteren of het veranderen van het probleem zelf dat
klachten veroorzaakt. Emotiegerichte coping is gericht op het regule-
ren van de emotionele reactie op het probleem. Een voorbeeld van een
probleemgerichte copingstrategie is het inschakelen van hulp van ande-
ren. Een voorbeeld van een emotiegerichte copingstrategie is het ver-
krijgen van geruststelling door gedachten zoals 'na regen komt zonne-
schijn' en 'anderen hebben het ook wel eens moeilijk'.

Onderzoek laat vermoeden dat verzorgers minder psychische klach-
ten ervaren naarmate zij meer gericht zijn op het hanteren of het veran-
deren van problemen. Hulp zoeken, cognitieve herstructureringstech-
nieken, logische analyse, het oplossen van problemen en het opzoeken
van informatie zijn probleemgerichte copingstrategieën die negatief
met psychische klachten zijn gerelateerd (Quahagen en Quahagen
1988; Haley e.a. 1987b). Hoewel in meer onderzoeken relaties zijn
gevonden tussen probleemgerichte copingstrategieën en psychische
klachten van de verzorger, zijn deze verbanden zeer zwak (Pratt e.a.
1985; Pruchno en Resch 1989). Tussen het 'oplossen van problemen'
en psychische klachten van verzorgers wordt niet altijd een verband

Tijdschrift voor Psychiatrie 34 (5992) 9 	 631



A.M. Pot en R. van Dyck

gevonden (Pett e.a. 1988; Quahagen en Quahagen 1988).
Sommige pogingen tot het reguleren van emoties lijken de psychi-

sche klachten van verzorgers te doen toenemen. 'Wensdenken' (zoals
wensen dat je het gebeurde zou kunnen veranderen), fantasieën (b.v.
over hoe één en ander af zal lopen en hopen op een wonder) en zichzelf
de schuld geven zijn positief gerelateerd met diverse psychische klach-
ten (Pruchno en Resch 1989; Quahagen en Quahagen 1988). Pett e.a.
(1988) constateren dat het passiefvermijden van een onwenselijke situa-
tie vaker voorkomt bij verzorgers die een hoge belasting en een lage
levenssatisfactie ervaren. Daarentegen ervaren verzorgers die meer ge-
bruik maken van affectieve regulatie, door bij voorbeeld iets tegen zich-
zelf te zeggen waardoor zij zich beter gaan voelen, wel degelijk minder
gezondheidsproblemen. Ook voor de emotiegerichte copingstrate-
gieën geldt dat in sommige studies zeer zwakke verbanden worden
gevonden (Haley e.a. 1987; Pruchno en Resch 1988; Quahagen en
Quahagen 1988) of helemaal geen verband (Pett e.a. 1988; Quahagen
en Quahagen 1988).

Bespreking

Onderzoek naar belastende factoren in de zorg voor een dement fami-
lielid kent een aantal methodologische problemen. Hierdoor wordt de
interpretatie van de resultaten bemoeilijkt en laat de generalisatie van
de resultaten te wensen over.

Allereerst is het selecteren van verzorgers via bevolkingsonderzoek
zeer tijdrovend en kostbaar, en levert het gezien de investering weinig
proefpersonen op. De meeste onderzoekers verzamelen dan ook hun
proefpersonen via zorgvoorzieningen (zoals dagbehandelingen en on-
dersteuningsgroepen), medische instellingen of specialisten, of via de
media. Hierdoor komen uiteraard wel zeer selecte groepen verzorgers
tot stand. Slechts in twee van de hier besproken onderzoeken vindt de
werving van proefpersonen plaats via bevolkingsonderzoek (Eagles e.a.
1987; Fukunishi en Hosokawa 199o).

Een tweede probleem betreft het ontbreken van een algemene type-
ring van verzorgers. Zij vormen een zeer heterogene groep. Verzorgers
bieden weliswaar allemaal zorg, maar kunnen verschillen wat betreft
hun plaats in het zorgsysteem, de taken die zij uitvoeren, de relatie met
de patiënt, hun sekse en leeftijd. Het is opvallend dat men verzorgers
niet heeft trachten te typeren door de aard van de zorg die zij bieden.
Een derde probleem is het beperkte aantal proefpersonen dat meestal
beschikbaar is. Dit bemoeilijkt de toepassing van multivariateanalyse-
technieken. In enkele onderzoeken is de power dan ook erg laag en zijn
de resultaten derhalve onbetrouwbaar (b.v. Haley e.a. 1987b). Boven-
dien worden in meerdere onderzoeken onbetrouwbare of invalide
meetinstrumenten gehanteerd.
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Het is niet verwonderlijk dat onderzoek dat pas sinds het laatste de-
cennium tot ontwikkeling is gekomen, methodologische problemen
kent. Ondanks deze problemen kunnen we op grond van de besproken
resultaten een aantal aanbevelingen doen voor toekomstig onderzoek.
De objectieve ernst van de symptomen van de demente patiënt heeft
weinig relaties opgeleverd met psychische klachten van verzorgers. De
betekenis die verzorgers zelf aan de situatie verlenen, lijkt meer samen-
hang met hun klachten te vertonen. Copingstrategieën van verzorgers
zijn met hun klachten gerelateerd.

In de eerste plaats is het belangrijk meer inzicht te krijgen in de ver-
houding tussen objectieve omgevingskenmerken en de subjectieve in-
terpretatie van de verzorger bij het ontstaan van klachten. Hierbij ver-
dienen aspecten van de zorg meer aandacht. Behalve copingstrategieën
zullen ook andere kenmerken van verzorgers zoals persoonlijkheidsei-
genschappen, motivatie en attitude bij het onderzoek naar het ontstaan
van klachten moeten worden betrokken. Op basis van kennis op dit
gebied kunnen wellicht bepaalde typen verzorgers die geen ofjuist wel
klachten ontwikkelen worden onderscheiden.

Ten tweede zullen uiteraard ook verzorgers van demente patiënten
die in een beginstadium van dementie verkeren in het onderzoek naar
klachten van verzorgers moeten worden betrokken. In verschillende
stadia van dementie kunnen verzorgers immers met verschillende
symptomen worden geconfronteerd (Haley en Pardo 1989). In het be-
ginstadium zullen verzorgers vooral te maken krijgen met een achter-
uitgang in instrumentele algemene dagelijkse levensverrichtingen
(IADL) van de patiënt (b.v. het niet meer kunnen autorijden en de
financiën niet meer kunnen beheren). In een later stadium zullen ge-
dragsproblemen (zoals onveilig gedrag waardoor de demente patiënt
continu begeleiding nodig heeft) op de voorgrond treden en kunnen
de vaardigheden die nodig zijn bij de persoonlijke verzorging achteruit-
gaan. Ten slotte zal de patiënt in ernstige mate verpleegbehoeftig wor-
den. Hulp bij bij voorbeeld wassen en aan- en uitkleden wordt noodza-
kelijk. Ten gevolge van de verschillende symptomen die per stadium
op de voorgrond treden, zou ook de relatie tussen verschillende symp-
tomen van dementie en klachten van verzorgers kunnen variëren per
stadium. Het rekruteren van patiënten die in een beginstadium van
dementie verkeren is echter niet eenvoudig. Deze patiënten zijn over
het algemeen nog niet bekend bij zorgverlenende instanties. Om deze
patiënten te selecteren is bevolkingsonderzoek noodzakelijk. Ten slotte
is het belangrijk dat in de toekomst meer longitudinaal onderzoek
wordt gedaan, zodat werkelijk causale verbanden kunnen worden vast-
gesteld. Nu zijn vrijwel alle onderzoeken naar het ontstaan van klachten
van verzorgers cross-sectioneel van aard. Tevens is er behoefte aan een
theoretisch kader dat inzicht verschaft in de causale verbanden.
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Summary: The impact of care for a demented family
member: a review of the literature

In the past decade several studies have been carried out on the mental health of
persons providing care to demented family members at home. The results give the
impression that the evaluation of the symptoms of dementia by caregivers, and not
the objective severity of these symptoms, correlates with psychopathology in caregi-
vers. Interpretation of the results is difficult, because of a number of methodological
problems that should be avoided in future studies. These concern: i) the selective
recruitment and poor comparability of caregivers; and 2) unreliable or invalid mea-
surements and use of statistical analyses based on small samples. Besides, researchers
must give more attention to the evaluation by caregivers of aspects of dementia and
the care-situation, and to personal characteristics of caregivers.
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