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Disclosures



Introductie

• Symptomen kunnen de relatie beïnvloeden1

• Mensen met AD, HD and KS hebben vergelijkbare symptomen

• Hoe ervaren patiënten en mantelzorgers hun onderlinge relatie?

• Meer kennis ter ondersteuning van de zorg voor patiënt en 

mantelzorger

1. Feast et all. 2016



Methode

• Onafhankelijke interviews

• Verminderde awareness

• Verschillende soorten mantelzorgers

• 14 dyades (4AD, 5HD, 5KS)

• Inductieve thematische analyse1

1. Braun & Clarke (2006)



Thema’s

1. De invloed van gedrag

2. Verschuivende dynamiek

3. Aanpassingen aan een veranderde relatie



1. De invloed van gedrag

Veranderd initiatief Agitatie Veranderde empathie

Patiënt AD4: “dat is het hele gekke, ik voel 

bijvoorbeeld dat ik tegen mijn vrouw, die mij 

begeleidt, die alles vol liefde doet, dat ik soms 

ontzettend lelijk doe en daar baal ik zelf van en ik 

snap ook niet hoe ik dat op dat moment kan doen, 

maar kennelijk is dat een van de dingen die 

zichtbaar worden..."

Mantelzorger AD2 “Hij spreekt dingen uit die hij 

vroeger niet zo makkelijk over zijn lippen zou kunnen 

krijgen, maar dat is makkelijker. Dus positief.”

Mantelzorger AD4: “Dan is het niet, sorry, ik heb het 

verkeerd ingeschat [in het verkeer] of had ik niet 

moeten doen, nee, het ligt allemaal aan mij, want ik 

ben hysterisch en hij raakt van slag van mij, terwijl ik 

altijd; dat zijn dan dingen, die raak je niet kwijt.”



2. Veranderende dynamiek

Verschuiving in taken (Shared) decision making

Patiënt HD5: 

“Koken? Nee, dat doet mijn man. Ik heb 45 jaar 

gekookt, dus ik zeg tegen mijn man “nu mag jij 

het doen”. Ja, maar ook dit. Ook doordat ik 

eigenlijk niet meer kon. Ik heb hem het koken 

geleerd, dus… en hij doet het prima. Hij wilde 

dat ook wel graag, koken leren.”

Patiënt KS4: “En alles wordt verder voor je weggenomen. 

Ik hoef niks alleen te besluiten, het wordt geregeld."

Mantelzorger HD5:

“Ja… moeilijk in het begin. Ik werd er een beetje 

overspannen van. Want ik vind dat ze wel wat kon, 

maar ze deed niks meer. Ze wou niks. […] De 

diagnose was er en toen was het: “Ik kan niks meer, 

ik ben ziek.”



3. Aanpassingen aan en veranderde relatie

Communicatie strategieën Realiteit accepteren Relatie definiëren

Mantelzorger AD3: “Dan zeg ik tegen hem: je hebt een verkeerde 

ochtend. Je zit te jennen, de hele ochtend zit je te jennen of je het 

doorhebt of niet, maar daar moet je niet mee doorgaan, want ik loop zo 

te janken en dat wil ik niet. Het is ook mijn dag. “Oh, oké.” Nou, dan 

scharrelt die even wat rond.”

Mantelzorger AD1: “Nee, nu de diagnose er is kan ik begrijpen, kan ik 

zijn moeilijkheden begrijpen. Dat we andere inzichten hebben, waar ik 

wat op escaleerde, zeg maar, dat ik daar boos over werd, dat ik dan nu 

denk hij speelt het niet, het is niet gemakzucht. Nu kan ik dat wat meer 

accepteren, althans, probeer ik, lukt niet altijd.”

Mantelzorger HD5: "Ja… ja, wij doen nog veel dingen 

samen. Maar ik heb meer het gevoel dat ik mantelzorger 

ben dan partner. Dat is gewoon zo."

Mantelzorger HD4: “Ja, dat je dingen ook niet meer kunt zeggen, 

normaal dan kan je elkaar weleens ergens op wijzen, zo van, nou ja, 

vind ik niet zo leuk dat je dat doet, of zo, maar dat gaat niet meer 

natuurlijk." 



Conclusion

Drie thema’s over hoe een veranderde relatie ervaren wordt: 

• De invloed van gedrag, 

• Verschuivende dynamiek en 

• Aanpassingen

• Doelgroep overstijgend

• Deze kennis kan helpen bij het ondersteunen van patiënten en

mantelzorgers
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