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Voorwoord

Goed aansluiten is vakwerk is de rapportage van een onderzoek- en adviestraject
naar mantelzorgondersteuning in Leidsche Rijn in Utrecht. Dit onderzoek
is in 2011 en 2012 uitgevoerd in opdracht van de GG & GD Utrecht (afdeling
Gezondheidsbevordering & Epidemiologie), programma Mantelzorg.

Dit traject had niet plaats kunnen vinden zonder de medewerking van mantel-
zorgers, professionals en vrijwilligers. Zij vertelden ons hun ervaringen en de
betekenis die zij daaraan geven. De betrokken mantelzorgers zijn allemaal
familielid van degene die zij zorg geven: partner, dochter, zus. Sommigen zijn
relatief kort mantelzorger (6 maanden), anderen al een leven lang (30 jaar).
We kwamen met hen in contact via de zorgverleners, die we vroegen uit hun
eigen netwerk een mantelzorger te benaderen voor deelname aan het onder-
zoek. Hierdoor spraken we met mensen die er niet alleen voor staan en die zich
wilden ‘laten zien’. Een veel grotere groep mantelzorgers kennen we natuurlijk
niet. Toch hebben we dankzij de uitvoerige gesprekken met de deelnemers veel
waardevolle kennis kunnen opdoen over mantelzorgondersteuning; kennis die
we in groepsdiscussies ook voorlegden aan anderen, beroepskrachten, leiding-
gevenden, bestuurders. Hierdoor kunnen we beter aangeven in welke rich-
ting het gewenst en mogelijk is om mantelzorgondersteuning te verbeteren.
De uitwisseling bracht mensen in de wijk samen, wat door hen als een mooie
bijkomstigheid is ervaren.

Het onderzoek is opgezet en begeleid door Karin Runia van het LESI en
uitgevoerd samen met Elly Keur, wijkgezondheidswerker in Leidsche Rijn,
Jos Verbey, teamleider en Mariska Hoencamp, consulent van het Steunpunt
Mantelzorg Utrecht. Vanuit de gemeente Utrecht (GG&GD, afdeling G&E,
programma Mantelzorg) is het project ondersteund door (respectievelijk) Petra
Welboren en Gerard de Geus, programmaleider. In de stuurgroep zaten verder
Paul van Dijk (beleidsadviseur/projectleider DMO) en Roelof Hortulanus
(directeur LESI).

Wij danken iedereen hartelijk voor de bereidheid om hun kennis en ervaringen
met ons te delen.

Karin Runia, Landelijk Expertisecentrum Sociale Interventie
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1.1

1. Het ondersteunen van mantelzorgers

Het ondersteunen van mantelzorgers

Introductie

Mantelzorg is onbetaalde zorg die mensen geven aan familieleden, buren of
vrienden die langere tijd ziek, hulpbehoevend of gehandicapt zijn. Er wordt
uitgegaan van een zorgperiode die langer duurt dan drie maanden, waarin meer
dan achturen per week zorg wordt gegeven. Mantelzorg is een voorwaarde voor
veel mensen om langdurig en zelfstandig te kunnen wonen en leven. In de stad
Utrecht geeft 9% van de bewoners mantelzorg (ongeveer 30.000 mantelzor-
gers). Naar verwachting is dit aantal een onderschatting omdat veel mantelzor-
gers zich niet als zodanig herkennen. Steeds beter is bekend dat overbelasting
en sociaal isolement risicofactoren zijn voor mantelzorgers. Van de Utrechtse
mantelzorgers ervaart 20% de zorg als belastend. (Utrechtse Monitor 2012).
Het is duidelijk dat de beleving en ervaringen van mantelzorgers onderling
verschillen. Belasting is een subjectief begrip en wordt belevingsgericht gere-
gistreerd (EDIZ, 1998). Het Steunpunt Mantelzorg Utrecht heeft contact met
ongeveer 4 % van de groep zwaarst belaste mantelzorgers.
Beleidsdoelstellingen, zoals geformuleerd in het Wmo beleidskader, beogen
het terugdringen van overbelasting en het behouden en versterken van de moti-
vatie van mantelzorgers voor het geven van zorg. Ook is het streven erop gericht
de sociale zelfredzaamheid en de positie van mantelzorgers te vergroten.

Er is veel onderzoek gedaan naar de manier waarop mantelzorgers hun zorg-
taken ervaren (0.a. Mezzo, 2010; NIZW/Verweij-Jonker, 2006). Ook zijn er
meerdere definities en typeringen van mantelzorg en mantelzorgers, die
professionals kunnen helpen om mantelzorgers te signaleren en hun situa-
tie in kaart te brengen (Expertisecentrum Mantelzorg, 2010). Voor het onder-
steuningsaanbod zijn (basis)functies beschreven (Movisie, 2010).

De typeringen kunnen professionals in algemene zin helpen zich bewust te
zijn van mantelzorgers en van hun behoefte en een ondersteuningsaanbod kan
worden ingericht, maar in feite begint het werk dan pas echt! Veel aandacht gaat
uit naar hetverbeteren van de signalering van mantelzorgers. Vanuit onderzoek
is minder bekend over ondersteuning waarvan mantelzorgers zeggen dat zij
daarmee goed zijn geholpen en over de wijze waarop deze ondersteuning zijn
beslag krijgt of moet krijgen. Duidelijk is wel dat de kwaliteit van de ondersteu-
ning in hoge mate bepaald wordt door het samenspel tussen mantelzorgers
en dienstverleners. (0.a. SCP, 2010; Vilans, 2010; Beneken genaamd Kolmer,
2011). Goede samenwerking vraagt van professionals dat zij investeren in een
natuurlijke contactopbouw binnen het sociale netwerk. Volgens verschillende
geraadpleegde bronnen kan dit het beste door het bieden van langdurende
persoonlijke ondersteuning van de mantelzorger (Baart, 2007; Scherpenzeel
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en Elferink, 2009; Expertisecentrum Informele zorg en Familiezorg, 2011).

In de aansluiting tussen professionele hulpverlening en mantelzorg kunnen
er namelijk allerlei complicaties optreden. Een voorbeeld. Een professionele
interventie raakt vrijwel direct aan de gevoelige verhouding tussen afhanke-
lijkheid en onafhankelijkheid. Die gevoeligheid wordt aangewakkerd door het
feit dat de Wmo mensen met een zorgbehoefte als zo onafthankelijk mogelijke
wezens wil bejegenen. Zonder dat zij dit willen, belichamen professionals voor
informele zorggevers al te vaak het onvermogen om de zorgverlening op eigen
kracht vol te houden.

Professionals kunnen de aansluiting met een mantelzorger ook missen, of
(ongewild) afstand scheppen, door procedures te laten prevaleren in kritieke
situaties, door te adviseren in plaats van te luisteren of door niet dieper door te
vragen waar dat wel zou moeten en mogen. Complicerend voor de aansluiting
is dat mantelzorgondersteuning meestal een afgeleide vorm van steun is en
de hulp (en de bekostiging daarvan) primair gericht is op de zieke zorgvrager.
Al met al kun je zeggen: een signaleringsmodel en een geregeld hulpaanbod
leiden niet vanzelf tot goede en passende ondersteuning van mantelzorgers.

De doelstelling van dit onderzoekstraject is meer inzicht te krijgen in de wijze
waarop informele en professionele diensten beter kunnen aansluiten bij de
behoeften van (specifieke) mantelzorgers en om met de opgedane kennis
advies te geven over het ondersteuningsaanbod en over de organisatie ervan.
De volgende vraagstelling is hierbij geformuleerd:

‘Wat is een passend ondersteuningsaanbod voor mantelzorgers in Leidsche Rijn; wat moet
worden verbeterd in de praktijk om deze ondersteuning te bieden; welke organisatie vraagt
dit en hoe zijn de inzichten te verankeren in een bredere context?’

We hebben speciaal naar de wijk Leidsche Rijn gekeken omdat in deze wijk op
sociaal infrastructureel gebied veel in ontwikkeling is. Er is (dus) veel te leren
over de samenwerking met en voor mantelzorgers. Mantelzorgondersteuning
is een onderwerp dat ook goed past bij het wijkprogramma ‘Utrecht gezond!’.
Er was bovendien voorkeur voor een afgebakend gebied, zodat we niet zozeer
breed als wel diepgaand te werk konden gaan.

Mantelzorgers lieten ons aan de hand van hun ervaringen zien en horen waar
hun ondersteuningsbehoefte naar uitgaat en wat hen daadwerkelijk helpt.
Zorgverleners gaven een inkijk in hun werkwijze, in hun achterliggende motie-
ven en ook in de belemmeringen die zij ervaren bij de uitvoering van hun werk.
Deze ervaringen geven richting aan individuele en collectieve arrangementen
voor de ondersteuning van mantelzorgers. Vanuit de praktijkkennis kunnen
vervolgens organisatorische en beleidsmatige randvoorwaarden worden gefor-
muleerd die de juiste aansluiting bij mantelzorgers mogelijk maken.
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1. Het ondersteunen van mantelzorgers

Het traject: opbouw en afbakening

Het onderzoekstraject (‘Goed aansluiten is vakwerk. Een nieuwe praktijk van
mantelzorgondersteuning in Leidsche Rijn’, Lesi, januari 2011) is opgezet
rondom mensen die uit eigen ervaring weten wat mantelzorg en mantelzor-
gondersteuning is; mantelzorgers, vrijwillige en professionele dienstverleners.

Er is vanuit drie richtingen naar hun ervaringen gekeken:

1 Informeel: de ervaring, behoefte en mogelijkheden van mantelzorgers

2 Professioneel: de posities, rollen en vaardigheden bij de ondersteuning van
mantelzorgers

3 Organisationeel: de organisatorische, regelgevende en financiéle randvoor-
waarden die de aansluiting mogelijk maken.

We zijn gestart met een studie van de literatuur, van de sociale kaart en van
projecten voor mantelzorgondersteuning in de wijk. Daarna is in diepte-inter-
views en in focusgroepbijeenkomsten, in drie rondes, kennis verzameld. Deze
rondes hadden een specifieke opbouw. In de eerste ronde draaide het om de
betekenis van het zorggeven en de waarde van de mantelzorgondersteuning;
de goede en minder goede ervaringen van mantelzorgers, professionals en
vrijwilligers. In de tweede ronde is dieper doorgevraagd op de factoren die
de ondersteuning belemmeren of bevorderen en naar de wijze waarop men
hiermee omgaat of is gegaan. In de derde ronde vroegen we aan de deelne-
mersgroep, nu aangevuld met zorg en welzijnspartijen en gemeente: hoe zou
het beter kunnen? Waarin ziet u mogelijkheden om bij te dragen aan verbete-
ring van de ondersteuning aan mantelzorgers? En wat betekent deze inzet voor
u als samenwerkingspartners in de wijk? Zo kregen we zicht op de behoeftes
en mogelijkheden, op de omstandigheden waarbinnen men zorg verleent en
op de bestuurlijke ruimte.

In deze rapportage maken we de balans op en formuleren we aan de hand van
de drie kijkrichtingen (informeel, professioneel en organisationeel) wat de
mogelijkheden en de voorwaarden zijn voor een betere praktijk van mantelzor-
gondersteuning. We hebben ervoor gekozen om in de rapportage de bevindin-
gen toe te spitsen op de conclusies en op de aanbevelingen op organisatie-, en
beleidsniveau. De interventies die beschreven worden in deze aanbevelingen
zijn samengebracht in een schema (s.3).

-
-
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2. Informeel; een breder beeld van mantelzorg

Informeel; een breder beeld
van mantelzorg

Inleiding

Het begrip mantelzorg is niet eenduidig. Uit de gesprekken met betrokkenen
blijkt dat het begrip mantelzorg verfijnd moet worden om te weten hoe profes-
sionals beter bij mantelzorgers kunnen aansluiten en hoe de ondersteuning
kan verbeteren. Op basis van de interviews maken we in dit hoofdstuk onder-
scheid tussen achtereenvolgens: de typering van de zorgverleners (2.2); de
omstandigheden van de zorg (2.3); de rollen van mantelzorgers (2.4). Tot slot
volgt een aantal aanbevelingen voor de aansluiting bij mantelzorgers (2.5).

Typering van de zorgverleners

Het begrip mantelzorg heeft haken en ogen. De respondenten die zorgen
voor hun verwanten herkennen zich zelden als een mantelzorger en meerdere
professionals hoorden we zeggen: ‘We kennen bijna geen mantelzorgers’. In
de literatuur (o0.a. Linders, 2009) wordt wel gewezen op de terughoudendheid
van mantelzorgers om hulp in te schakelen; men is beschroomd om athankelijk
te zijn of is onbekend met de ondersteuningsmogelijkheden. We hoorden ook
dat praktische drempels een rol spelen bij het inschakelen van hulp (tijdgebrek,
bijvoorbeeld). Mantelzorgers, ook in Leidsche Rijn, maken weinig gebruik van
informatiebrochures, spreekuren en ondersteuningsmogelijkheden.

Voor professionals zijn mantelzorgers vaak de vanzelfsprekende partner achter
hun cliént of patiént. Maar we hoorden ook van professionals dat zij niet door-
vragen naar de beleving van een mantelzorger omdat zij niet weten wat zij aan
ondersteuning of oplossingen te bieden hebben of omdat zij geen mogelijk-
heden zien. “Ik denk dat in de praktijk soms vragen niet gesteld worden, omdat je dan
uitloopt. Als ik daar over begin dan haal ik me een hoop werk op de hals.”
Vraagverlegenheid speelt ook professionals parten, zeker bij het nieuwe vraag-
gestuurde werken, zo bleek uit de interviews.

In de gesprekken viel nog wat anders op met betrekking tot het begrip mantel-

zorger. Er kunnen meerdere vormen van niet-professionele zorg onderschei-

den worden:

1 primaire zorggevers die hun verwanten dagelijks verzorgen: dit is het beste
te typeren als familiezorg

2 secundaire zorggevers die structureel bijspringen op deelgebieden, zo-
als bij ontspanning, huishouding, klusjes: dit is het beste te typeren als

J
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vrijwilligerszorg. De vrijwilliger komt op een afgesproken tijdstip en verricht
bepaalde activiteiten op verzoek.

3 overige zorggevers die incidenteel bijspringen, zoals buren, collega’s en
sommige professionals; dit is eigenlijk het beste te typeren als mantelzorg.
De mantel wordt van buitenaf aangereikt en kan door de zorggevers worden
afgelegd. Het is tijdelijke zorg.

Met deze definiéring wijken we af van het algemeen gehanteerde begrip van
mantelzorg. Toch willen we geen pleidooi voeren om de noemer van ‘mantel-
zorg’ te wijzigen; van belang is echter wel de vaststelling dat het begrip mantel-
zorger niet naadloos past bij de zorggever die we voor ogen hebben! Het zou
ook een verklaring kunnen zijn voor de verwarring die verwanten en beroeps-
krachten ervaren. Anderzijds biedt een bredere definitie ook ruimte voor
professionals die een beetje ‘mantelzorgen’. We komen hier later op terug.

Er wordt in de literatuur nog en ander onderscheid gemaakt, namelijk tussen

een persoonlijk en een maatschappelijk begrip van mantelzorg (ZonMW, 2011).

m  Persoonlijk. Mantelzorg heeft een persoonlijk en intiem karakter; het is zorg
‘in eigen kring’. De zorg wordt voornamelijk geboden door familieleden
(98%). Verwanten beleven deze zorgverlening als een vanzelfsprekende
inzet: z0 ga je met je partner, ouder, kind om. Het zorgen is een waarde in
zichzelf.

m  Maatschappelijk. Mantelzorg heeft ook een maatschappelijk karakter; het is
de zorg die bijvoorbeeld professionele inzet voorkomt of verkleint, of waar
het indicatiebeleid op wordt afgestemd. De ‘eigen kring’ betekent hier het
informele netwerk, wat een tegenhanger is van het professionele netwerk.
Mantelzorg heeft binnen dit maatschappelijke begrip een sterke instru-
mentele, uitvoeringsgerelateerde waarde.

De omgang met mantelzorgers wordt beinvloed door de waarde die dominant

is. Zelfredzaamheid -een belangrijk begrip in de Wmo- betekent bijvoorbeeld

binnen beide perspectieven wat anders. In persoonlijk perspectief is zelfred-
zaamheid (jezelf kunnen redden) het resultaat van wat, volgens een situatie,
iemand zelf kan doen. In maatschappelijk perspectief is de mate van zelfred-
zaambheid een voorwaarde voor hulp en ondersteuning. Zelfredzaamheid is een
tegenstrijdige term omdat het zowel iets moet beschrijven als iets moet veran-
deren (Tonkens, 2002). Deze tegenstrijdigheid tussen het persoonlijke en maat-
schappelijk perspectief zorgt ervoor dat de zelfredzaamheid en de ondersteu-
ning van mantelzorgers onderling kunnen botsen. Veel mantelzorgers houden
zich namelijk staande door de tanden op elkaar te zetten. Door zich kwets-
baar te tonen aan een ander (het vragen van hulp) kan men het gevoel krijgen
aan kracht in te boeten. Dat ‘zwakke’ gevoel kan men zich meestal niet veroor-
loven. Om te weten wat een mantelzorger zelf aan kan en wat goede onder-
steuning voor hem is, zal een ondersteuner vanuit het persoonlijke perspec-
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2. Informeel; een breder beeld van mantelzorg

tief moeten kunnen kijken, omdat anders een mismatch en juist het verlies van
zelfredzaamheid op de loer liggen.

De voorwaarden die het indicatiesysteem stelt aan zelfredzaamheid kunnen
eveneens conflicteren met de inzet van ondersteuning. Zo spraken wij een
studerende dochter van 19 jaar die met haar vader een groot deel van de verzor-
ging bood aan haar zwaar gehandicapte moeder. Ze deed dit met liefde, maar
ze wist dat, met de tentamens op komst, de kans bestond dat er extra hulp van
buitenaf moest komen. Noodgedwongen ging zij uit huis wonen omdat haar
aanwezigheid de urentoewijzing verlaagde. De professionele ondersteuning
ging gepaard met een verlies van zelfredzaamheid van het gezin. En dat is het
tegenovergestelde van wat men met de ondersteuning beoogde.

Omstandigheden van de zorg

Wat helpt om het vol te houden verschilt per persoon, maar ook per situatie.
Wie zorgt voor iemand thuis en een ziekenhuisje in huis heeft, met dagelijks
zorgverleners over de vloer, komt tot rust door in het weekend de deur achter
alle hulpdiensten dicht te trekken en even onder elkaar te zijn. Maar wie thuis
zorgt voor een familielid met een psychische kwetsbaarheid is vaak op zich-
zelf aangewezen, zonder hulpbronnen, en gebaat bij hulpverleners die deuren
openen. Voor de mantelzorger van wie de partner in een verpleeghuis woont,
kan het goed zijn om dichter bij de zorguitvoering te staan, bijvoorbeeld door
deelgenoot te kunnen zijn aan de zorgverlening in het verpleeghuis. Maar wie
zorgtvoor haar zieke moeder in de buurt, zou juist baat kunnen hebben bij een
paar dagen letterlijk afstand nemen.

Deze mantelzorgsituaties laten zien dat de aansluiting bij mantelzorgers
(en daar staat of valt de ondersteuning bij) door professionals nogal precies
komt. Het is bijvoorbeeld belangrijk dat de eerste mantelzorger goed gefacili-
teerd wordt door iemand die de kennis van de mantelzorger erkend en daarbij
aansluit. De tweede mantelzorger is iemand die letterlijk gezien moet worden.
De mantelzorger van wie de partner in een verpleeghuis verblijft vraagt (impli-
ciet) mogelijk vooral erkenning van zijn rol en de mantelzorger die komt en
gaat naar het huis van haar moeder, om erkenning van haar positie.

Rollen van de mantelzorger

In de gesprekken met de zorgverleners hoorden we dat mantelzorgers, vanuit
een professioneel perspectief, meerdere rollen vervullen. De mantelzorger is voor
de professionals afwisselend een collega (ervaringskundige), een cliént (die deel is
van het zorgsysteem), een opdrachtgever (de beheerder van het persoonsgebonden
budget) en een patiént (ilemand met een risico op overbelasting). In beschrijvin-

-
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gen van mantelzorgers worden dit soort rollen vaker onderscheiden. In beleids-
termen zegt men: mantelzorg is een partij van zorg én een partij van levering.

De vraag die wij in het kader van dit onderzoek stellen is wat deze rollen bete-
kenen vanuit het perspectief van mantelzorgers? Mantelzorgers merkten op
dat zij vanuit het professionele systeem worden aangesproken op hun erva-
ringskennis (hoe gaat dat hier?) en dat wordt verondersteld dat zij beschikken
over allerlei professionele competenties (zoals kunnen onderhandelen over
de soort en mate van de inzet, het beheersen van de professionele taal, aan
de bel trekken als dat nodig lijkt te zijn). Maar dat men op andere momenten
geen samenwerkingspartner is, zoals bij het aanvragen van voorzieningen of
hulpmiddelen. De mantelzorger is dan de cliént voor wie de deskundige een
diagnose en een plan opstelt. Mantelzorgers vinden de rolverwisseling verwar-
rend: wat moet en kan ik nu doen? Maar het leidt ook tot boosheid en verdriet.
Bijvoorbeeld als er een dik dossier ligt (en men jarenlange ervaring heeft op het
gebied van regelgeving) en toch geen stem heeft bij het aanvragen van een voor-
ziening, of ervaart te moeten bedelen voor elk hulpmiddel.

Uit de interviews wordt ook duidelijk dat wie ondersteuning wil ontvangen,
genoodzaakt is om te wisselen van de rol van zorgverlener naar de rol van
zorgontvanger (van zelf-regelen naar overlaten). Het valt in dit verband op dat
mantelzorgers van chronisch zieken in hun kracht staan als zij vertellen over
de wijze waarop zij in hun situatie zorg geven, maar zich machteloos tonen als
zij vertellen over bijvoorbeeld de indicaties, de planning van de thuiszorg of de
informatieoverdracht vanuit het ziekenhuis.

Ook professionals raken in verwarring bij het hanteren van de verschillende
rollen. Zijworden geacht liefdevolle zorg te bieden op het ene moment en zorg-
minuten te tellen op het andere. We hoorden bijvoorbeeld van professionals in
de thuiszorg die bij een mantelzorger hun nood klagen over de werkdruk en de
handelingsruimte. De mantelzorger krijgt in dit geval de rol van medestander
(gelijkwaardige collega). Het gevolg ervan was dat er spanning en onrust
ontstond in het gezin en het vertrouwen in het zorgaanbod afnam.

Over de mantelzorger in de rol van patiént is nog een ander belangrijke opmer-
king te maken. Tegenwoordig worden de begrippen ‘mantelzorg’ en ‘over-
belasting’ in één adem genoemd. Het voorkomen van overbelasting bij mantel-
zorgers is een centraal beleidsthema dat uitgewerkt is in de professionele
praktijk. Professionals signaleren mantelzorgers en bieden hen hulp op basis
van de mate van ‘overbelasting’ (afgemeten aan de tijd die besteed wordt aan de
zorgtaken). ‘Overbelasting’ is een ziekte-gerelateerd diagnostisch begrip. Het
helpt professionals om de problematiek van mantelzorgers in beeld te brengen
(meestal aan de hand van een bepaald instrument) en op grond daarvan onder-
steuning in te zetten.



2. Informeel; een breder beeld van mantelzorg

Een neveneffect is dat het zorgen voor een familielid een negatieve bijklank
krijgt: mantelzorg is belastend! Mantelzorgers zijn ‘mensen die er moeite voor
moeten doen’, die iets doen voor de ander omdat het moet. Zé willen de geinter-
viewde mantelzorgers de zorg voor hun familielid liever niet typeren; ook niet
als het zwaar valt. In dit onderzoek, waarbij we willen begrijpen hoe profes-
sionals beter kunnen aansluiten bij mantelzorgers, is het belangrijk om vast te
stellen dat het begrip ‘overbelasting’ in zichzelf geen zicht biedt op de betekenis
van de zorgverlening voor de mantelzorger en zijn verwanten. Ook geeft het
begrip geen erkenning van iemands motieven en inspanningen en maakt het
evenmin zichtbaar wie voor iemand een goede ondersteuner is of wat voor
iemand op dit moment de goede hulp is. Als je alleen naar overbelasting van
een mantelzorger kijkt zie je zijn tekorten in plaats van zijn mogelijkheden.
“Het gaat slecht met me als ik een mantelzorger ben, want dan ben ik overbelast”, zei
een van de geinterviewde mantelzorgers. Wie de belastbaarheid en ondersteu-
ningsbehoefte van een mantelzorger wil kennen, zal toegang moeten krijgen
tot de persoonlijke betekenisgeving van mantelzorgers.

Een andere belangrijke conclusie uit de interviews is dat de aandacht van
professionals voor de (over)belasting van mantelzorgers, het zicht bij hen
lijkt te ontnemen op de invloed die het zorgsysteem z¢If heeft op het leven van
mantelzorgers. Een gedeelte van de belasting die mantelzorgers ervaren wordt
namelijk veroorzaakt door de wijze waarop de zorg is georganiseerd en wordt
uitgevoerd. Mantelzorgsituaties kunnen vrij gemakkelijk uit balans raken,
professionals kunnen evenwicht toevoegen, maar kunnen (helaas) ook de
veroorzaker zijn van de disbalans. Dat zit ook in de kleine zaken. Mantelzorgers
vertelden bijvoorbeeld dat de vele wisselingen in de personele bezetting een
goede contactopbouw belemmeren. “Dan komt er iemand binnen en dan denk je, wie
bent u eigenlijk>” De thuiszorg wordt wel een carrousel genoemd waarin mede-
werkers komen en gaan. De cultuur van werken lijkt te zijn geént op korte rela-
ties, zowel op uitvoeringsniveau als op managementniveau. Mantelzorgers
voelen zich vaak niet vertrouwd genoeg met de zorgverleners om hun ervaring
en beleving ter sprake te brengen. “lemand rommelt plompuerloren in huis. Ik zou
dat makkelijker accepteren als zij uitlegt waarom: ‘Als u er niet bij bent moeten wij het toch
kunnen vinden’.”

Het effect is dat hierdoor het tegenovergestelde wordt bereikt van wat de onder-
steuning beoogd, omdat de inzet extra spanning bij mantelzorgers teweeg-
brengt.
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Aanbevelingen voor aansluiting bij mantelzorgers

Wees bewust van complexiteit en omstandigheden. Wees bewust van de
complexiteit en de omstandigheden van mantelzorg. Professionele onder-
steuners raken aan het persoonlijke en het maatschappelijke karakter van de
mantelzorg. Ontken dit niet, maar geef er in woorden en handelen uiting aan.

Breng cliéntsysteem in beeld. Biedt persoonlijke ondersteuning, maar kijk
tevens vanuit een breder (systeem)kader. Met een systeembenadering ontstaat
er ruimte om de verschillende rollen van mantelzorgers te erkennen en daar de
nodige diensten aan toe te voegen. Signaleer niet alleen overbelasting, maar
kijk wat voor mantelzorgers de betekenis van de zorgverlening is.

Neem creatieve ruimte. Neem als professional de (creatieve) ruimte om de zorg
in een specifieke cliéntsituatie te variéren waar dit kan: in planning en rooste-
ring, in verdeling van de beschikbare geindiceerde zorg, in methoden en proto-
collen. Aarzel ook niet om onderscheid te maken tussen de beschikbare profes-
sionals in het team: wie is waar goed in? Wie heeft de beste aansluiting bij een
bepaalde mantelzorger?

Gebruik aanwezige kennis. Maak gebruik van de ervaringskennis ter plekke,
de eigen oplossingen en strategieén van mantelzorgers en andere niet-profes-
sionele zorggevers. Ondersteun deze oplossingen gericht. De intramurale zorg
(revalidatie, verpleeghuiszorg, GGZ) heeft ervaring in het voeren van gesprek-
ken met familieleden en clienten, waarbij de zorg wordt afgestemd en er tevens
aandacht is voor de (relatie met) mantelzorgers. Eerstelijnshulpverlening kan
met deze kennis haar voordeel doen.



3.2

3. Professioneel

Professioneel

Inleiding

In hoofdstuk 2 is beschreven wat nodig is om goed aan te sluiten bij mantelzor-
gers en bij hun situatie. In dit hoofdstuk gaat het om de vraag waaruit, volgens
de betrokkenen, goede mantelzorgondersteuning bestaat en welke ondersteu-
nende vaardigheden daarbij vereist zijn (3.2). Daarna volgen aanbevelingen
voor professionals die mantelzorgondersteuning geven (3.3).

Goede ondersteuning is constant, continue en betrokken

In de afstemming tussen professionele hulpverlening en mantelzorg kunnen
allerlei complicaties optreden. In dit onderzoek hoorden we bijvoorbeeld dat
professionals (ongewild) afstand scheppen door procedures te laten prevale-
ren in kritieke situaties, door te adviseren in plaats van te luisteren, of door niet
dieper door te vragen waar dat wel zou moeten en mogen. Professionals lijken
zuinig te zijn met hun aandacht voor mantelzorgers. Een mogelijke verklaring
volgens de geinterviewden is dat professionals veronderstellen geen bijdrage te
kunnen leveren aan het oplossen van het probleem of de zorgen van de mantel-
zorger. Maar gerichte aandacht voor hun situatie is in de beleving van mantel-
zorgers meestal al genoeg.

Maar we hoorden ook over professionals en vrijwilligers die de aansluiting bij
mantelzorgers goed kunnen maken. Mantelzorgers vertelden dat deze zorg-
verleners hen helpen door een oplossing te verzinnen voor een rooster dat niet
past, dat ze ’s avonds langskomen om de partner samen uit de stoel te helpen,
dat zij hun mobiele nummer geven voor geval van nood of zomaar tijd vrijma-
ken voor een praatje met de mantelzorger.

De kern van een goed ondersteuningsaanbod voor mantelzorgers lijkt te
bestaan uit de volgende elementen: constant, continue en betrokken. Dat wil
zeggen dat er vaste ondersteuners zijn (het maakt meestal niet uit wie of met
welke functie!), die met regelmaat komen, die betrokken zijn bij de perso(o)
n(en) die ze ondersteunen, die zich afstemmen op iemands behoefte en
omstandigheden en die doen wat is afgesproken. Een mantelzorger zei hier-
over: “Wat mij helpt is meer zekerheid van de thuiszorg. Dat ik met een gerust hart op mijn
werk kan zitten. Dat als er wat is, de zorg wordt geboden die nodig is.”

Dat wat ondersteunend werkt en wat past bij de behoefte van mantelzorgers is,
ogenschijnlijk(!), vaak nogal eenvoudig van aard: een indicatie aanvragen, een
telefoontje, een korte lijn metiemand hebben, metaandachtluisteren of vragen:

-
-
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‘Is het voor uw partner goed zo?’ en ‘Klopt het volgens u nog wat we hebben
afgesproken?’ Het is ook wekelijks een paar uurtjes overnemen van eenvoudige
zorgtaken van de mantelzorger. De waarde lijkt vooral het gevoel te zijn voor de
mantelzorger dat hij de zorgtaken met iemand deelt. Mantelzorgers vertellen
bijvoorbeeld dat het hen helpt om iemand te kennen die zonodig een beetje de
rol kan vervullen van partner (omdat de eigen partner is uitgevallen). De vraag:
‘Wat werkt er goed voor u?’ wordt door de betrokkenen opgevat als: ‘Wie doet
het goed voor u?’ De zorg is persoonsafhankelijk.

Mantelzorgers waarderen professionals die deskundig zijn en tegelijk laag-
drempelig. Deze combinatie van kwaliteiten is voor professionals een manier
om hun ondersteuningsaanbod af te stemmen op de situatie. We zagen in dit
verband iets opvallends: de huidige organisatie van de zorg, waarin van burgers
wordt verwacht dat zij hun eigen regie voeren, lijkt sommige professionals er
toe aan te zetten om anders, informeler, te functioneren. Uit de interviews
ontstaat het beeld dat sommige zorgverleners van alles wat zijn: professional,
vrijwilliger en mantelzorgondersteuner. We spraken zorgverleners die losjes
omgaan met organisatieregels, omdat ze zien dat het daardoor beter uitpakt
voor hun cliént. Zij komen na werktijd nog even langs voor hand- en spandien-
sten, ze verzinnen een creatieve oplossing voor een rooster dat niet past, delen
hun persoonlijke verhaal, geven hun mobiele nummer voor noodgevallen,
betrekken bij de ondersteuning iemand uit hun persoonlijke netwerk, gaan op
eigen initiatief koken op de afdeling met familieleden en eten samen, et cetera.
Mantelzorgers vertellen erover met waardering en soms ook met wat verba-
zing. Het zijn eigenlijk ‘vrijwillige professionals’, die door buiten de kaders te
treden een brug bouwen tussen de zorgorganisatie, het professionele netwerk
en hun eigen en andermans informele sociale netwerk.

Mantelzorgers hebben ook baat bij iemand die bereikbaar is en op de hoogte
is van regels en voorzieningen. Dit is iemand die het netwerk en het onder-
steuningsaanbod kent en weet waarheen verwezen kan worden. Verstand van
zaken hebben betekend volgens de respondenten overigens niet alleen kennis
hebben van de sociale kaart, het indicatietraject of signalen van overbelasting.
Informatie en adviezen zijn voor mantelzorgers belangrijk, maar het gaat erom
te bepalen wat een goed moment daarvoor is, zeggen zowel professionals als
mantelzorgers. lemand moet ‘toe zijn’ aan bepaalde informatie. Zo kan bij het
ontslag uit een revalidatiecentrum de informatie over voorzieningen in huis
niet aansluiten bij iemands behoefte. Pas thuis wordt duidelijk waar men tegen
oploopt. ‘Bereikbaar’ betekent daarom niet alleen ‘oproepbaar’ of ‘toegan-
kelijk’, maar ook ‘afgestemd’. Een goede ondersteuner kan de mantelzorger
volgen (eigen stappen laten zetten). Vaak betekent dit dat ondersteuners in
eerste instantie praktische hulp en wat overzicht geven, zodat de patiént en de
mantelzorger aan zichzelf en elkaar kunnen toekomen.



3-3

3. Professioneel

Tot slot. In de ondersteuning van mantelzorgers gaat veel professionele
aandacht uit naar het belang voor mantelzorgers om meer afstand te nemen
van de situatie en naar manieren om de zorg (tijdelijk) uit handen te geven. In
ondersteuningsprogramma’s (‘De gezonde wijk’, o0.a.) is respijtzorg bijvoor-
beeld een belangrijke pijler. Tijdelijk praktische hulp kan mantelzorgers
ontlasten. Het valt op dat respijtzorg (bijvoorbeeld dag- of nachtzorg) voor
de mantelzorgers in ons onderzoek nadrukkelijk geen ‘gewone’ rustgever is,
maar een noodoplossing.

Uit de gesprekken met mantelzorgers blijkt dat de overdracht van zorgtaken aan
professionals ook lastig voor hen is. Mantelzorgers vertellen dat zij door hun
ervaring en kennis in één oogopslag zien wie er wel en niet voldoende capabel
is.“Ik voel haar aan. Ik weet precies wat zij plezierig vindt of niet”. Mantelzorgers beleven
hun ervaringsdeskundigheid en regie als meerwaarde. Een mantelzorger zegt:
“Kijk, dat heb ik gedaan, dat er een bepaalde trots van jezelf in zit.” Dit betekent dat, als
men het niet vertrouwt, de persoonlijke verzorging direct (weer) wordt overge-
nomen. Huishoudelijk werk, dat door de thuiszorg niet goed genoeg is gedaan,
wordt bijvoorbeeld ’s avonds overgedaan door een partner of kind.

In het verlengde hiervan stellen we vast dat de betrokken mantelzorgers bijna
geen vrijetijdsbesteding buitenshuis zoeken, ook niet als deze actief aangebo-
den wordt. We hoorden dat professionals soms moedeloos worden van, zoals
zij ervaren, het gebrek aan zelfzorg van mantelzorgers. Uit de gesprekken met
mantelzorgers blijkt dat zij uiteenlopende redenen hebben om thuis te blijven:
a) De energie om er alleen op uit te gaan ontbreekt vaak. Een zondag met de
partner thuis (zonder teveel hulp) is ook een rustmoment. b) Het voelt niet
goed om er alleen op uit te gaan, omdat de partner/ ouder thuis achterblijft.
Men gaat liever samen. ¢) Schuldgevoelens, omdat de partner de indruk kan
krijgen dat het zorgen zo zwaar valt dat hij of zij er een dagje tussenuit moet.
d) Beperking in activiteiten en actieradius omdat men oproepbaar is en in geval
van nood snel thuis wil kunnen zijn.

Ook voor ontspanning en afleiding geldt dat passende ondersteuning verschilt
per mantelzorgsituatie (zie ook 2.3). Het vraagt de nodige aandachtvan profes-
sionals om iemands beweegredenen te leren kennen en te erkennen. Een huis-
arts zet soms alle betrokkenen om tafel om te evalueren: “Want je wilt gewoon
allemaal dat het loopt en dat die patiént tevreden is. Wie kan dat beter zeggen dan die
patiént zelf en de familie die hem heel goed kent?”

Aanbevelingen voor ondersteuning door professionals

Investeer in de relatie. Verbetering van de samenwerking met mantelzorgers
wordt niet zozeer bereikt door een nieuw ondersteuningsaanbod voor mantel-
zorg in te richten. Omdat mantelzorg een individueel bepaalde, broze en vaak
langdurende vorm van zorg is, is een relationele investering door ondersteu-
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ners effectief. Goede samenwerking vraagt van professionals dat zij investeren
in een natuurlijke contactopbouw binnen het sociale netwerk.

Wees wederkerig. In een ondersteunende relatie is sprake van wederkerig-
heid, een kenmerk dat door de professionals overigens meer wordt geassoci-
eerd met vrijwilligers dan met professionals. Wie wil aansluiten bij een ander
zal ook zichzelf moeten laten zien. Mantelzorgers vertellen dat hun vertrou-
wen in hulpverleners toeneemt als zij hen leren kennen; je weet wat je aan
iemand hebt. Voor professionals is deze werkwijze anders en niet eenvoudig.
Wederkerigheid betekent ook dat je met mantelzorgers bespreekt hoe de hulp
door hen wordt ontvangen'. En afstemming blijft nodig omdat de omstandig-
heden van de zorg vaak veranderen.

Kijk vanuit perspectief van de mantelzorger. “Kom in mijn wereld, dan ervaar je
het!” zei een mantelzorger in een van de focusgroepen. Dat is geen gek advies:
kijk door de ogen van de mantelzorger om beter te begrijpen wat er gaande is,
wat van betekenis voor iemand is, over welke kennis iemand beschikt, wat zijn
(on)mogelijkheden zijn en wat het meest passend en helpend is om te doen.
Vaak lukt het dan ook om iemand te stimuleren tot eigen initiatief en zelfzorg.

Ken je professionele rol en positie. Werkers in de thuiszorg werken in huise-
lijke, informele omstandigheden. Zij komen letterlijk binnen in het leven van
een patiént en zijn mantelzorger. Dit vraagt om bewustzijn van de positieve
en de negatieve invloed die men kan hebben op iemands leven. Het betekent
bijvoorbeeld dat de professional de mantelzorger uitlegt wat hij wel of niet kan
doen in zijn beperkte tijd, maar zich realiseert dat hij zorgen over de planning
niet bij de mantelzorger moet neerleggen maar in zijn eigen organisatie. De
invloed op de mantelzorgsituatie van ‘buitenaf” is een feit, maar kan functione-
ler en zorgvuldiger worden gehanteerd.

Ondersteun de ondersteuner. Het is belangrijk te realiseren dat thuiszorg-
medewerkers meestal op zichzelf zijn aangewezen; men is ‘uit het zicht en
alleen aan het werk’. In het bijzonder bij ernstig zieke thuiswonenden, is het
zaak om toe te zien op de kwaliteit van de uitvoering. Goede zorgcodrdinatie is
een kwaliteitsindicator. Kwaliteitszorg is dat ook. Thuiszorgmedewerkers, in
het bijzonder als zij werken in langdurige mantelzorgsituaties, moeten meer
ondersteund worden met teamintervisie en werkbegeleiding. Bij zelfsturende
zorgteams elders (Zorgaccent Twente en Buurtzorg) is de ervaring opgedaan
dat de behoefte aan collegiale reflectie toeneemt bij zelfsturing.

1 Passend bij deze responsieve manier van werken is de methode Familiezorg (www.expertise-
centrumfamiliezorg.nl) waarmee o.a. bij Doenja Dienstverlening wordt gewerkt. De hulpverlener
is gericht op de kracht van het gezinssysteem. Medewerkers vertellen dat zij hierdoor anders
kijken naar (problemen van) mantelzorgers. Doordat men de persoonlijke omgeving van de cliént
leert kennen lukt het beter om een klein netwerk te vormen rond de patiént en de mantelzorger.
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Organisationeel

Inleiding

De organisatorische en politieke omstandigheden beinvloeden de praktijk van
mantelzorgondersteuning (4.2). Meerdere zorg- en welzijnsorganisaties in
de wijk bieden een bepaalde vorm van ondersteuning aan mantelzorgers. Wat
veronderstelt de uitvoering van ‘constante, continue en betrokken’ ondersteu-
ning van mantelzorgers voor de samenwerking en overdracht van zorg (4.3)?
Informele hulpbronnen blijken maar in beperkte mate aanwezig te zijn in de
wijk en specifieke aansluitingsproblemen te kennen (4.4). We ronden af met
aanbevelingen voor de samenwerking tussen organisaties in de wijk (4.5).

Het werkveld

In de gesprekken met mantelzorgers en professionals over de ondersteunings-
praktijk komt een beeld van ‘systemische onrust’ naar voren. In dit traject
werkten we samen met meerdere disciplines; professionals vanuit verschil-
lende beroepenvelden en organisaties. Hoe verschillend zij ook zijn, overeen-
komstig is de beleving van een werkveld waar krapte de boventoon voert; er is
weinig tijd en weinig (vast) personeel, er zijn weinig mogelijkheden voor clién-
tvoorzieningen, weinig vrijwilligers en de samenwerking in het eigen team en
met collega’s in de wijk is zeer beperkt.

Een belangrijk deel van de mantelzorgondersteuning wordt geboden vanuit
de organisaties voor thuiszorg. Uit de verhalen van mantelzorgers ontstaat de
indruk dat thuiszorgwerkers, in het bijzonder voor de persoonlijke verzorging,
in toenemende mate worden ingezet voor taken waar zij niet (voldoende) voor
zijn toegerust. Mantelzorgers vertelden bijvoorbeeld dat zij ongerust zijn over
het kennisniveau van de verzorgenden. De meeste werkers staan overigens wel
open voor adviezen van de mantelzorger ter plekke. En de wijkverpleegkun-
dige houdt op de achtergrond de regie en plant zichzelf in bij cliénten als ze
dat nodig vindt. De problemen ontstaan als er veel wisselingen optreden in de
personele bezetting omdat de overdracht van en aan de mantelzorger dan niet
meer goed verloopt. Helaas treden personele wisselingen veelvuldig op in de
thuiszorg, met gevolgen voor zowel de mantelzorgers en voor de uitvoerende
professionals.

Dat aandacht van professionals voor mantelzorgers kan worden weggetrok-
ken door (gevoelens van) onvermogen om te helpen, merkten we overigens
niet alleen bij de thuiszorg. Ook een huisarts voelt zich tekort schieten in de
10-minuten-aandacht voor een patiént en zijn mantelzorger op het spreekuur.

-
-
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In feite zagen we professionals die in spagaat staan: stellen we de mantelzorger
en zijn netwerk centraal en bieden we de diensten aan die bij onze cliénten
passen? Of staat het zorgaanbod centraal en kunnen de cliénten daar gebruik
van maken?

De samenwerking

Leidsche Rijn is een nieuwe en grote wijk, er is veel in ontwikkeling en dat biedt
kansen. Toch stellen we vast dat professionals elkaar niet goed vinden in de
wijk; er weinig kennis over en weer is tussen organisaties; het ontbreekt aan
samenwerkingsexpertise en dat de inzet voor mantelzorgers op organisatieni-
veau niet voldoende wordt gestimuleerd.

Het kostte ons, ondanks allerlei gidsen en websites (Voorzieninggids, Plusgids,
Extra voor U, Handje helpen) enige moeite om een goed beeld te krijgen van het
werkelijke ondersteuningsaanbod in de wijk. Leidsche Rijn kent weinig profes-
sionele netwerken zoals in andere stadswijken. Meerdere organisaties hebben
hun activiteiten vanuit de stad doorgetrokken naar de wijk en persoonlijke initi-
atieven zijn nog niet verankerd. De geinterviewden menen dat informatie moei-
lijk toegankelijk is door de versplintering van het hulpaanbod. Ook binnen een
buurt zijn professionals vaak niet goed op de hoogte van de (verwijs)mogelijk-
heden voor mantelzorgers. Men kent ook elkaars organisaties niet goed. Maar
ook fusies dragen niet bij aan meer overzicht. Zo is de (brede) thuiszorg voor veel
professionals onoverzichtelijk: welke specialisaties zijn er, hoe werken de teams,
et cetera. Ook is er sprake van onbekendheid van personen. Het is niet vreemd
dat mantelzorgers hun weg in dit oerwoud al helemaal niet kunnen vinden.

Een andere mogelijke verklaring voor de zwakke samenwerkingsstructuur is
het gegeven dat ondersteuning van mantelzorgers geen kerntaak is voor zorg-
aanbieders maar een ‘zijdelingse interventie’ bij de zorg voor een cliént of
patiént: er is geen zorgaanbieder die klanthouder is van de mantelzorger. Toch
spreken meerdere professionals en managers dit in een van de focusgroepen
tegen; er zou ruimte genoeg zijn binnen de huidige budgetten om de onder-
steuning van mantelzorg te bekostigen. Een andere verklaring is dat professi-
onele samenwerking en netwerkontwikkeling voor de organisaties zelden een
gefinancierd product zijn.

Hiaten in de samenwerking komen aan het licht bij de overdracht van mantel-
zorgsituaties. ‘Je bent voortdurend op zoek’, zegt de mantelzorger én zegt de
professional. Overdracht zou je in het kader van de bevindingen in dit onder-
zoek, moeten opvatten als het overdragen van een relatie. In de huidige onder-
steuningsstructuur is dat ingewikkeld, omdat zoveel professionals een stukje
van de zorg geven. Met betrekking tot de overdracht van zorg zijn er professio-
nals die meer initiatief zijn gaan nemen:



4. Organisationeel

“Ik mail nu heel veel met hulpverleners rondom die meneer. Dat is gewoon heerlijk, dat kan
ik tussendoor doen, ik weet dan dat het loopt, ik heb overzicht. Uiteindelijk levert mij dat
zoveel energie op. Dus ja, het kost even tijd, maar het verdient zich wel terug want het voor-
komt escalatie, denk ik”.

De overdrachtvan zorg komt in de gesprekken veelvuldig aan de orde. Een aantal

aspecten valt op:

m De informatieoverdracht binnen de thuiszorg verloopt vaak schriftelijk of
via de mantelzorger. Door de personele wisselingen hebben mantelzorgers
baat bij een vast aanspreekpunt (dat is niet de Planning), dat ook de lijnen
met medewerkers onderhoudt. Een vaste aanspreekpersoon zou kunnen
inspelen op de situatie ter plekke. We hoorden bijvoorbeeld van thuiszorg-
medewerkers dat zij allerlei ideeén hebben hoe werkroosters beter afge-
stemd kunnen worden op de behoefte van een cliént en hoe indicaties flexi-
bel ingezet kunnen worden bij veranderende zorgsituaties.?

m  Als de huisarts wil kunnen functioneren als coach en de zorgaanbieders als
dagelijkse zorgverleners, dan zal de huisarts op een andere wijze aangesloten
moeten zijn bij de zorgprofessionals. We spraken huisartsen die de onder-
steuningsmogelijkheden in de eigen praktijk onvoldoende kennen en athan-
kelijk zijn van informatie van andere zorgprofessionals. In een van de centra
functioneert een psychosociaal team dat driemaal per jaar bijeenkomt aan
de hand van een thema. Een huisarts geeft aan elkaar liever maandelijks te
spreken aan de hand van individuele casuistiek. Alle betrokkenen vinden dat
de onderlinge samenwerking zou moeten verbeteren.3

m Vanuit het ziekenhuis zou er volgens de deelnemers, na een opnameperiode,
meer ondernomen kunnen worden aan ontslagbegeleiding, zodat mantelzor-
gers een betere overstap maken naar de eerste lijn. Ontslagbegeleiding vanuit
een ziekenhuis blijkt grotendeels wegbezuinigd te zijn. Er wordt bijvoorbeeld
niet gebeld met ontslagen patiénten/mantelzorger door specialist of huisarts.
Maar ook de huisarts en wijkverpleegkundige lopen vaak achter de feiten aan
na ontslag uit een zorginstelling. Thuiszorgmedewerkers proberen op basis
van de zorgcodes CIZ af te lezen wat de situatie van iemand is. De vertegen-
woordigers van zorgorganisaties vinden dat, in het kader van de Wmo, deze
ondersteuningslijn opnieuw bekeken moeten worden.+

2 Zelfsturende teams ontstaan vanuit een groeiend besef van deze codrdinatieproblemen.

In Leidsche Rijn zal Careijn, net als elders in de stad, met het project ‘Het Dorp’ gaan starten,
een vervolg op de ‘Zichtbare schakels’ van wijkverpleegkundigen. Het is nog afwachten hoe
de verantwoordingsystematiek zich hiertoe zal kunnen verhouden.

3 ‘Alles op een lijn’ is een project binnen de Juliusgezondheidscentra om de zorg te stroom-
lijnen (in dit geval gericht op leefstijl, preventie, zorg en welzijn). Denkbaar is om mantel-
zorgondersteuning ook vanuit een dergelijke zorgbreedte op te pakken zodat huisartsen en
POH partijen beter leren kennen.

4 Een goed voorbeeld hoorden we uit de Hoogstraat, waar met Boogh, MEE e.a. partijen kwaliteits-
eisen zijn geformuleerd voor een mantelzorgconsulent, deze is: goed geinformeerd, biedt praktische
hulp en overzicht zodat de mantelzorger toekomt aan eigen beleving en kracht, sluit aan bij iemands
waarden en heeft een lange adem. De financiéle investering lijkt zich nu al terug te verdienen.
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m Als sprake is van een langer durende opname, in een verpleeghuis bijvoor-
beeld, zou het volgens meerdere professionals winst betekenen als een
zorgbemiddelaar of maatschappelijk werker specifieke aandacht geeft aan
familieleden van opgenomen patiénten en meekijkt naar de situatie van
mantelzorgers; hoe gaat het thuis, welke voorzieningen zijn er nodig en
hoe kan men dit regelen? In ons onderzoek is te zien hoe broos de relatie
met mantelzorgers kan zijn en wat het belang is van vertrouwen. In de
verpleeghuiszorg en revalidatie is vaak kennis aanwezig over de thuissitu-
atie en kan men de behoefte aan extra ondersteuning van de mantelzor-
ger vrij goed inschatten. Familieleden van opgenomen patiénten vertel-
len in dit verband dat een verpleeghuisopname hen in contact bracht met
andere mantelzorgende familieleden en dat dit hen goed deed. Belangrijk
is dat men de mantelzorger (door het verblijf van de patiént) van dichtbij
kan blijven volgen. Dit laatste is nodig omdat zorgsituaties doorlopend
aan veranderingen onderhevig zijn. Flexibele ondersteuning is daarom
gewenst. Een conclusie is dat mantelzorg gebaat is bij een uitbreiding van
het (na)zorgaanbod van intramurale zorginstellingen voor de ondersteu-
ning van familie van patiénten of bewoners. Naast het bieden van hulp bjj
het realiseren van thuisvoorzieningen, zou men ook hulp kunnen bieden bij
het versterken van het informele netwerk. 5

Informele ondersteuning

Het verbinden van formele en informele vormen van hulp en ondersteuning
is een van de doelstellingen van ‘Vernieuwend Welzijn’. In ons onderzoek
merkten we dat de begeleiding door vrijwilligers van mantelzorgers in de wijk
Leidsche Rijn meer ideaal is dan werkelijkheid. Er wordt in de wijk bijna geen
beroep gedaan op vrijwilligers bij de ondersteuning van mantelzorgers. Niet
door mantelzorgers en niet door professionals!

Het professionele steunnetwerk rond mantelzorgers is, zeker in complexe
mantelzorgsituaties, groter dan het informele ondersteuningsnetwerk. Veel
mantelzorgers gaven aan dat zij huiverig zijn voor meer hulpverleners over de
vloer, die, mede door de vele personeelswisselingen in de thuiszorg, de privacy
van de thuissituatie aantasten. Men associeert de vrijwillige inzet bovendien
met het doen van een ‘klusje’. De rust in huis weegt dan zwaarder. Uit de
gesprekken met mantelzorgers blijkt dat zij het beste geholpen zijn met een
vaste vrijwilliger, iemand die langere tijd bij een familie betrokken wil zijn.
Professionals stimuleren mantelzorgers wel om andere hulpbronnen te betrek-
ken, maar het is zeer de vraag of deze stimulans effectief is.

5 De gemeentelijke opdracht met betrekking tot ‘Kortdurend Verblijf’, waarvoor in toenemende
mate de samenwerking met intramurale AWBZ-partijen wordt gezocht, kan mogelijk dienen
als kader voor deze voorziening.
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Vrijwilligerscoordinatoren die deelnamen aan een focusgroepbijeenkomst
merkten op dat zij te laat ingeschakeld worden door professionals. De doorver-
wijzing stokt omdat het vinden van een geschikte vrijwilliger enkele maanden
tijd neemt. Met het oog op krappe indicaties zouden professionals in een eerder
stadium de vrijwillige inzet moeten introduceren in de hulpverlening.
Professionals zelf vertellen dat zij voornamelijk individuele ondersteuning
bieden. De samenwerking met andere hulpbronnen is gericht op het profes-
sionele en organisatie-eigen netwerk. In geval van mantelzorgondersteu-
ning wordt er nog weinig tot niets ondernomen in de naaste omgeving van
cliénten. Ook zegt men weinig tot geen vrijwillige ondersteuners kennen.
Zorgvrijwilligers, zoals bij buddyzorg of maatjes bij groepen kwetsbaren, zijn
niet bekend in de wijk. Huisartsen en ouderenadviseurs schakelen voor een
zieke oudere overigens wel activiteitenvrijwilligers in, voor bezoek of begelei-
ding naar buiten. Intramuraal (verpleeghuis, gehandicaptenzorg) zijn er meer-
dere vrijwilligers actief voor de ondersteuning van opgenomen clienten. Als
deze vrijwilligers langer meelopen, blijken ze van waarde, omdat zij de familie
van cliénten leren kennen en de behoefte van mantelzorgers daardoor beter
begrijpen. ‘Transmurale vrijwilligers’, die meebewegen met cliént en mantel-
zorger tussen zorginstelling en thuis, zijn we echter niet tegengekomen.

Aanbevelingen voor de samenwerking in de wijk

Deel kennis en ervaringen in een samenwerkingsverband. Er is veel expertise
en kennis aanwezig over mantelzorg en mantelzorgondersteuning, maar deze
kennis wordt onvoldoende gedeeld. Een directeur zei in een focusgroepbijeen-
komst: “Er zijn veel te veel stukjes mantelzorgondersteuning in de wijk. Ik ben er van
geschrokken.” In een samenwerkingsverband van mantelzorgers, eerste en twee-
delijns professionals, vanuit zorg en welzijn, en vrijwilligers deelt men erva-
ringen en betekenissen en wordt de ondersteuning daadwerkelijk verbeterd.
Het lerende netwerk heeft een drieledig doel. Aan de hand van ervaringen uit
de dagelijkse praktijk die door betrokkenen worden ingebracht wordt: 1) de
ondersteuning afgestemd en problemen opgepakt, 2) geleerd hoe het anders/
beter kan, 3) men beter bekend met elkaar en elkaars mogelijkheden. De deel-
nemers leren uit deze situaties, door elementen te thematiseren, evalueren en
documenteren. De reflectie nodigt uit om na te denken over vragen als: Zien
we eigenlijk hetzelfde probleem? Wat beweegt de professionals in deze casus?
Welke druk is er, blijkbaar, van buitenaf en welke druk is er van binnenuit op
de zorg? Wat betekent dit voor onze samenwerking? Et cetera. Door het bespre-
ken van deze vragen wordt de samenwerkingsexpertise op een dieperliggend
niveau versterkt (het gaatveel verder dan het uitwisselen van sociale kaart gege-
vens).
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Een gespreksleider begeleidt het reflectie en leerproces; draagt zorg voor het
vastleggen van de verworven inzichten en helpt om deze inzichten verder te
brengen en op te schalen (naar bestuur en beleidsniveau) waar dit gewenst is.
Een mogelijk goed hulpmiddel bij het leerproces is een (te ontwikkelen)
mantelzorgproduct dat past bij de in dit onderzoek beschreven voorwaarden
voor goede ondersteuning van mantelzorgers, dat wil zeggen: gericht op waar-
neming, aansluiting, nazorg en overdracht.

Het is belangrijk om aan te sluiten bij bestaande netwerken en deze met de
nieuwe inzichten inhoudelijk te versterken.®

Breng informatie in de wijk. Mantelzorgers hebben baat bij een persoonlijk,
goed geinformeerd en fysiek nabij informatiepunt’. Het maakt hen minder
athankelijk van professionals, maar biedt wel gelegenheid om over en weer
in relatie te blijven. Het informatiepunt zou eveneens als vraagbaak kunnen
dienen voor vrijwillige en professionele ondersteuners. De samenwerking
met huisartsen (als ‘vindplaats van mantelzorgers’) wordt vanuit het wijk-
punt actief onderhouden. Het Kenniscentrum Mantelzorg, de opvolger van het
Steunpunt Mantelzorg Utrecht, zou de regie op de uitvoering kunnen nemen.
Praktijksituaties kunnen vanuit dit loket worden verzameld en onderzocht.

Stel buurtzorgteams samen. We raden aan om kleine buurtzorgteams samen
te stellen voor cliénten én hun mantelzorgers. In het buurteam is de benodigde
variatie aan zorgexpertise voor eenvoudige en ernstige ziektebeelden, post-
operatieve tijdelijke zorg en chronische zorg, persoonlijke verzorging basis-
zorg en hoogspecialistische thuiszorg, maar ook huishoudelijke hulp. Het
interorganisationele team is zelfsturend en werkt met een centraal cliéntdos-
sier. Binnen het team is er voor elke cliént en mantelzorger een vaste persoon
beschikbaar, bijvoorbeeld een wijkverpleegkundige of huisartsondersteuner
(de ‘buurtzorger’), die de thuissituatie kent of kan leren kennen en aan wie de
mantelzorger zijn persoonlijke verhaal kwijt kan. Hij is daarom meer dan een
zorgcoordinator en beschikt over begeleidingsuren (CIZ). Op grond van het
verhaal van een mantelzorger kan hij de noodzakelijke (toekomstige) hulp en
voorzieningen, door een ‘warme overdracht’, helpen realiseren. De buurtzor-
ger kan, door de relatie met de cliént en de mantelzorger, initiérend zijn bij het
betrekken van de sociale omgeving.

6 Voorbeelden van goed lopende samenwerkingsverbanden zijn het seniorenoverleg in
Leidsche Rijn, jaren geleden opgezet door professionals om kwetsbare ouderen in de wijk te
signaleren en het netwerk MMB (mensen met een beperking) van woonlocaties en zorgaan-
bieders. Sinds kort is daar het netwerk Sociaal Kwetsbaren/Stille Problematiek (Portes) bijge-
komen. Verschillende respondenten verwijzen ook naar de gemeentelijke jeugdteam pilots,
omdat deze interorganisationeel en laagdrempelig zijn.

7 Insommige gemeenten (bijvoorbeeld Wijk bij Duurstede) vervult het Wmo-loket in de wijk
een dergelijke functie, doordat ‘achter het loket’ samenwerkende zorgaanbieders en welzijns-
partijen kennis aanbieden en de hulp en zorg afstemmen.
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Organiseer vrijwillige mantelzorgondersteuning. Er kan winst behaald
worden met een enthousiaste vrijwilligerscodrdinator in de wijk zelf. Het ideaal
volgens de respondenten is een vrijwilligersmakelaar, zoals een sociaal make-
laar, die zorgbehoeftes van mantelzorgers registreert, een vrijwilliger aan een
mantelzorger verbindt en deze relatie faciliteert. Te denken valt hierbij ook aan
een databank in de wijk, bijvoorbeeld ondergebracht bij het algemeen maat-
schappelijk werk, waar, op basis van bestaande contacten, mensen worden
samengebracht. Wellicht zijn er oud-mantelzorgers die hun ervaringskennis
met andere mantelzorgers of professionals willen delen?
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Aanbevelingen voor organisatie en beleid

Inleiding

In dit laatste hoofdstuk zetten we mantelzorg af tegen het begrip sociale kwets-
baarheid en schetsen we de verhouding tot individuele en collectieve onder-
steuning (5.2). Vervolgens vatten we de interventies voor mantelzorgonder-
steuning samen in een totaaloverzicht. De interventies worden onderscheiden
op meerdere niveaus; de uitvoering (doelstelling, methode en werkvorm), de
organisatie en sturing. We lichten de beleidssturende rol van de gemeente toe.
We ronden af met enkele opmerkingen over de wijze waarop de inzichten te
verankeren zijn in een bredere context (5.3).

Mantelzorg vanuit een organisatie en beleidsperspectief

Mantelzorgers zijn burgers die in hun zorgtaken uitdrukking geven aan het
gewenste beeld van de civil society. Mantelzorgers zorgen ervoor dat hun
naasten langdurig zelfstandig kunnen wonen en leven. Mantelzorgers worden
zelf niet gezien als ‘sociaal kwetsbaren’®. Wel wordt algemeen onderkend dat
zij een risico lopen op overbelasting. De ondersteuning van de mantelzorger is
in dit kader een randvoorwaarde en wordt voornamelijk ingezet om te voorko-
men dat iemand overbelast raakt.

Het zelforganiserend vermogen van de mantelzorgers die meewerkten aan
dit onderzoek is inderdaad groot, maar tegelijkertijd wordt zichtbaar dat dit
vermogen intern gericht is. Men moet alle zeilen bijzetten om het eigen zorg-
systeem overeind te houden. Opvallend daarbij is dat ‘informele zorg’ opgevat
moet worden als ‘familiezorg’; zeker bij langdurende zorgsituaties komen de
zorgtaken volledig neer op partners en kinderen.

Mantelzorgen bestaat voor een gedeelte uit de concrete zichtbare hulp die men
geeft aan een ander en voor een ander gedeelte is het alles wat er in iemands
hoofd en hart speelt aan ‘zorgen’.

Vooral in langdurende mantelzorgsituaties (bij ernstig somatisch lijden, bij
psychiatrische problematiek en bij vormen van dementie) is, zo blijkt uit dit
onderzoek, er wel degelijk sprake van sociale kwetsbaarheid van mantelzor-
gers. Men beschikt, door de opgedane ervaring, weliswaar over allerlei kennis
en competenties, maar niet over het vermogen om, in lijn met de Wmo, ‘z¢lf
problemen op te lossen, talenten te ontwikkelen en activiteiten te organiseren’ (Routekaart
naar Vernieuwend Welzijn, 2011). De soort kwetsbaarheid van mantelzorgers
wijkt in dit opzicht af van de gangbare beleidsdefinities.

8 ‘Doorbraakdossier Sociaal kwetsbaren. Op eigen kracht en meedoen naar vermogen’,
Gemeente Utrecht, 2011

-
-

)
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Wat betekent deze bevinding voor de ondersteuning van mantelzorgers vanuit
een organisatie- en beleidsperspectief? Is bijvoorbeeld individuele ondersteu-
ning alleen weggelegd voor sociaal kwetsbaren die vallen onder de gangbare
definitie? De indruk is dat collectieve interventies bij mantelzorgondersteu-
ning voor zowel zorgaanbieders als gemeente de voorkeur hebben, maar dat
collectieve interventies mantelzorgers onvoldoende insluiten. Op basis van dit
onderzoek wekt dit geen verbazing. De sociale deelname van mantelzorgers
wordt allereerst verhinderd door praktische omstandigheden (tijd en aandacht
om eigen en professionele zorg te managen). De deelnemende mantelzorgers
wisten bijvoorbeeld voor de interviews met moeite gaatjes te vinden in hun
agenda. Ook zien we dat er een morele en een praktische drempel is om hulp
voor zichzelf te vragen (hoofdstuk 1). Mantelzorgsituaties verschillen boven-
dien zodanig van elkaar (hoofdstuk 2) dat de ondersteuning het beste nabij,
persoonlijk en interdisciplinair kan worden uitgevoerd, zodat mantelzorgers
in staat zijn om professionals te leren kennen en zich aan hen op te trekken
en professionals in staat zijn om mantelzorgers te leren kennen. Professionals
weten hierdoor beter welke (individuele en collectieve) interventies passen bij
iemands omstandigheden en kunnen door korte lijnen snel en flexibel reage-
ren (hoofdstuk 3). Deze werkwijze stelt voorwaarden aan de samenwerking
met professionals van zorg- en welzijnspartners en aan de afstemming met
informele zorggevers (hoofdstuk 4).

We stellen daarom vast dat prestatieveld 3 (individuele ondersteuning) en pres-
tatieveld 4 (ondersteuning mantelzorg o0.a.) van de Wmo niet te veel uit elkaar
getrokken moeten worden. Dit biedt namelijk ruimte om uit te gaan van een
bredere opvatting van mantelzorg en ruimte te maken voor ‘vloeiende’ vormen
van informele diensten, zoals we die definieerden in 2.2 (typeringen) en 3.2 (de
‘vrijwillige professional’).

Individuele ondersteuning betekent overigens niet dat er op collectief niveau
niet geleerd en georganiseerd kan worden. Individuele interventies kunnen
bijvoorbeeld zicht geven op de wijze waarop zelfredzaamheid van mantel-
zorgers kan worden versterkt en welk ondersteuningaanbod daarbij effectief
is. Zo zien we in dit onderzoek dat als een professional aansluit bij de behoefte
en mogelijkheden van een mantelzorger, het beter lukt om de betrokken-
heid van het informele systeem te stimuleren (het voorbeeld van de methode
Familiezorg in 3.3). Professionals die het goed doen voor een mantelzorger
kunnen een weg banen voor andere diensten.

De professionele eisen aan goede mantelzorgondersteuning, vragen van de
zorgverleners een betere inrichting van het hulpaanbod, maar ook een leerpro-
ces. Kan men leren om de (gedifferentieerde) behoeftes van mantelzorgers beter
te zien, kan men met een mantelzorger een samenwerkingsrelatie aangaan die
gebaseerd is op gelijkwaardigheid en vertrouwen, kan men omgaan met syste-
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mische druk en daarbinnen creatief omgaan met regels en indicaties, kan men
de potenties van het sociale netwerk zien en aanspreken, kan men met colle-
ga’s samenwerken door taken te verdelen en van elkaars expertise te leren?

Aanbevelingen voor interventies bij mantelzorgondersteuning

Met de bevindingen in het onderzoek is het mogelijk om sociale interventies
te onderscheiden die gericht zijn op een verbeterde praktijk van mantelzorg-
ondersteuning. De interventies (beschreven in 3.3 en 4.5) zijn te scharen onder
twee kerninterventies:

1

Een cultuurinterventie

De kunst voor ondersteuners is om mantelzorgers te volgen en de goede
interventies toe te voegen. Professionals moeten beter weten hoe zij vraag-
gericht kunnen werken zonder af te wachten, en ondernemend kunnen zijn
zonder mantelzorgers te overrulen.

Het bieden van ondersteuning vraagt ten eerste om een cultuurinterven-
tie. Hiermee bedoelen we dat ondersteuning van mantelzorgers, naast een
bepaalde aanpak, een inhoudelijke benadering is. We stellen daarom voor
om leervragen expliciet te agenderen in een breed samengesteld verband
(een lerend netwerk) voor de samenwerkingspartners en mantelzorgers in
de wijk (er zijn verschillende bestaande netwerken die hiervoor in aanmer-
king komen). De practice-based kennis (wat is hier effectief en goed?)
zal een plek moeten krijgen op de agenda van de aanbieders van zorg en
welzijn, de gemeente en de zorgverzekeraar. Het samenwerkingsverband
vraagt een investering in menskracht en een financiéle inleg van de actoren.
Een structuuraanpassing

De individuele ondersteuning van mantelzorgers kan ten tweede worden
versterkt door met wijkpartners (Wmo en AWBZ) het hulpaanbod beter
af te stemmen op zowel mantelzorgers als professionals. Geadviseerd
wordt om een buurtzorgteam samen te stellen (accent op zorguitvoe-
ring) en een wijkinformatiepunt (accent op signaleren en informeren).
Het buurtzorgteam kan alleen tot stand komen door bestuurlijk committ-
ment tussen de zorgaanbieders in samenwerking met de verzekeraars. Het
wijkinformatiepunt is in feite een wijkgericht steunpunt mantelzorg. Het
wijkinformatiepunt is in feite een wijkgericht steunpunt mantelzorg waar
vragen van lokale mantelzorgers en professionals worden geregistreerd,;
vragen die kunnen dienen als input voor het lerende netwerk. Daarbij kan
vanuit het wijkpunt uitvoering worden gegeven aan deskundigheidsbevor-
dering en informele netwerkversterking.

Deze interventies zijn uitgewerkt in het volgende schema'.

-
-
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SCHEMA 1: INTERVENTIES MANTELZORGONDERSTEUNING
Variatie i[‘ !Enk_el_voudig Complex individueel | Collectief Individ'ueel & .
Interventie | individueel collectief preventief
Doelstelling | zelfredzaamheid en | ondersteuning op ontmoeting leidt voorlichting en
m.n. eigen kracht maat: constant, con- | tot kennis: delen informatie
tinu en betrokken van ervaringen en
zorgvuldige informatie betekenisgeving signalering en waar-
en overdrachtvan de | erkenning mantel- neming
zorg zorger versterken van eigen
kracht afstemming welzijn
en zorg
verbeterde en afge-
stemde zorgprocessen
Methodisch | waarnemen en door- | verpleegkundig- uitwisseling van vraag achter de vraag
vooral vragen technische zorg praktijkervaring
gericht op bevorderen van (vak)
voorlichting persoonlijke betrouw- | leren van innovaties | kennis
bare relaties
praktische hulp bijstelling van mis- vinden van mantel-
afstemming huis- match zorgers via huisartsen
vinger aan de pols; houdelijke hulp
volgen en reageren en persoonlijke faciliteren op maat vereenvoudiging
verzorging hulpaanbod
kennisdeling,
responsiviteit
Werkvormen | initiérende eerste lijn | gespecialiseerd buurt-| samenwerkings- wijkinformatiepunt

wijkinformatiepunt
voor mantelzorgers en
ondersteuners

‘warme’ overdracht
naar zorg- en wel-
zijnspartners

zorgteam

familie/systeemge-
sprek

ondersteunings-
netwerk (vrijwillige
inzet)

verband van mantel-
zorgers, (eerste en
tweedelijns) profes-
sionals en vrijwilli-
gers, gericht op zowel
interveniéren in-, als
leren van complexe
praktijkvoorbeelden

voor mantelzorgers en
ondersteuners

onderzoek van de
werkzame factoren
bij mantelzorgonder-
steuning en de door-
werking bij cliénten
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informeel)
en over regievoering

subsidiering op basis
van uitvoeringsafspra-
ken (Vernieuwend
Welzijn) over visie

op samenwerking en
prijs-kwaliteitverhou-
ding

Overdracht van zorg
versterken vanuit
‘Kortdurend Verblijf’

samenwerking en
coordinatie, profes-
sionele kernexpertise
en kwaliteitszorg

innovatiefinancie-
ring vanuit flexibel
welzijns wijkbudget

zorgaanbieders en
wijkbewoners, waarin
de coproductie en de
ondersteuning van
succesvolle interven-
ties is bepaald

een leer- en evalu-
atieproduct (gericht
op waarneming,
aansluiting, nazorg en
overdracht)

praktijkkennis over
effectieve mantel-
zorgondersteuning
in de wijk in stedelijk
kwaliteitsinstrument

Variatiein | Enkelvoudig R . Individueel &
Interventie | individueel Complex individueel | Collectief collectief preventief
Organisatie | cultuurinterventie: interorganisationeel | aansluiting bij een een omschreven
hiervan vraaggericht werken | buurtzorgteam met: | natuurlijk samenwer- | onder-
vraagt met een brede blik m nabije profes- kingsverband steuningsaanbod voor
sionals mantelzorgers
hulpaanbod dat is af- | m professionele probleembewustzijn,
gestemd op behoefte diversiteit stimulans door een evaluatie en
m kennis van zaken | trekker registratie van
kennen en vinden van en mensen werkzame interventies
wijkpartners WMO en | m centrale dossier- | thematiseren van
AWBZ voering kwesties, documen- | practice-based kennis
m regelruimte voor | teren van leererva- op agenda van aan-
meebegroten van m indicatie-uren en | ringen en bijstellen bieder, gemeente en
mantelzorg in zorg- planning van interventies i.s.m. | zorgverzekeraar,
trajecten m reflectie op uit- betrokkenen /uitdragen
voering van verbeter-
begeleiding van mogelijkheden
bestuurlijk onderzoekende wijk-
committment professionals
ketenzorg (trans- bestuurlijk
murale zorgpaden) committment
Beleids- afspraken over uitwis- | consortiumafspraken | convenant van verbinding
sturing seling (professioneel+ | over bekostiging van | gemeente met van mantel-

zorgondersteuning
met netwerk sociaal
kwetsharen, sociaal
makelaarschap e.a.
wijkgerichte ontwik-
kelingen in welzijn
en zorg

discours met zorgaan-
bieders over de (door)
werking van preven-
tieve interventies

Naar: ‘Meervoudig handelen’ in Ambivalenties in het sociale domein, pg. 32. Hortulanus, 2011.
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Toelichting

Het interventieschema laat zien dat interventies bij mantelzorgondersteuning
gevarieerd zijn. In het schema onderscheiden we individuele interventies, die
enkelvoudig of complex zijn en collectieve en preventieve interventies. De collec-
tieve interventies zijn binnen dit onderzoekstraject lokaal georiénteerd (inter-
venties in de wijk). Deze interventies kennen een eigen doelstelling, methode en
werkvorm en een eigen wijze van organisatie en aansturing.

Een andere variatie betreft de gelaagdheid van de mantelzorgondersteuning.
De ondersteuning vergt een beleidssystematiek waarin individuele zorg en
collectief buurtgericht welzijn daadwerkelijk in samenhang worden uitge-
voerd. Zowel het wijkinformatiepunt als het samenwerkingsverband heeft
deze potenties, omdat de kennis vanuit individuele zorgtrajecten dient als
input voor leren in een brede samenstelling. Netwerkondersteuning bijvoor-
beeld, zal door de uitwisseling met andere professionals, waar men elkaar en
elkaars mogelijkheden leert kennen, meer op het netvlies van een individueel
werkende professional komen te staan.

De onderste rij van het overzicht laat zien dat de gemeentelijke beleidssturing
bij de uitvoering van innovatie van de mantelzorgondersteuning actief responsief
is, dat wil zeggen dat de gemeente op het gebied van mantelzorgondersteuning
kaders stelt, maar niet beheerst. We spitsen de laatste aanbevelingen toe op de
rol van de gemeente.

Sluit aan bij de logica van de wijk. De gemeente sluit aan bij de logica van de wijk
en regelt lokaal de verantwoordelijkheidsverdeling. Een goed voorbeeld is de voor-
genomen wijkgerichte benadering met betrekking tot ondersteuning van mantel-
zorgers in Leidsche Rijn. Omdat de wijkgezondheidswerker van de GG&GD in de
wijk al langere tijd optreedt als ‘verbinder’ van partijen, heeft deze de opdracht om
een goed lopend samenwerkingsverband uit te bouwen tot een plek waar expli-
ciet problematiek van mantelzorgers aan de orde komt. (Opdrachtformulering
‘samenwerking mantelzorgondersteuning Leidsche Rjjn’, 21 maart 2012).

Stimuleer een flexibel aanbod. De gemeente stimuleert en faciliteert daarnaast
een (creatief) aanbod van zorgaanbieders door het maken van afspraken over
de uitvoering. Sturingsinstrument hiervoor is o.a. het ‘Vernieuwend Welzijn’
waarbij met welzijnszorgaanbieders (in dit geval maatschappelijk werk en
ouderenwerk) wordt afgestemd over de visie op samenwerking met vrijwilli-
gers en informele zorg; over cliéntcontacten en methodiek; en over samenwer-
king met andere zorgaanbieders. De nieuwe financieringsstructuur biedt posi-
tieve mogelijkheden voor het inrichten van een meer flexibele ondersteuning.

9 Van belang is dat dit initiatief wordt afgestemd op het netwerk Sociaal Kwetsbaren/Stille
Problematiek in Leidsche Rijn/Vleuten/De Meern en de generalistische buurtteams in de stad
Utrecht (Overvecht en Ondiep).



5. Aanbevelingen voor organisatie en beleid

Versterk de overdracht tussen AWBZ en Wmo. Speciale aandacht zal gegeven
moeten worden vanuit de beleidssturing aan de afstemming tussen AWBZ en
Wmo partners in de wijk. In dit onderzoek stellen we vast dat speciaal rond de
overdracht van zorg er gaten vallen die de mantelzorgsituatie ernstig kunnen
belasten. De eerstelijnszorg mist vaak de belangrijke overdrachtinformatie en
heeft slechte toegang tot de intramurale zorginstelling. Ook horen we dat de
kennis over mantelzorgondersteuning, waarover zorginstellingen beschikken
(samenwerking met familie en met vrijwilligers) onvoldoende doorklinkt in
de eerste lijn. Zorginhoudelijk zal er gezocht moeten worden naar een vorm
van ketenzorg (in de vorm van transmurale zorgpaden, bijvoorbeeld). De
gemeente kan de overdracht van zorg (en kennis) versterken vanuit de regeling
‘Kortdurend Verblijf’.

Ondersteun een buurtzorgteam. De inrichting van een buurtzorgteam voor
patiénten en mantelzorgers is een zaak van de zorgaanbieders. Zij moeten dit
met elkaar willen en de expertise (ver)delen. De uitvoering vergt, naast organi-
satie-interne ruimte, consortiumafspraken over de bekostiging en coordina-
tie van de samenwerking, over de omgang met kwaliteit en kwaliteitszorg. De
gemeente kan de innovatie financieel mede ondersteunen vanuit het ‘Flexibel
welzijnsbudget’.

Participeer aan het lerend netwerk mantelzorg. Bij collectieve en preventieve
interventies zal de gemeente expliciet een rol kunnen vervullen als gespreks-
partner voor de betrokkenen (mantelzorgers, eerste en tweedelijns professi-
onals en vrijwilligers) en kwesties strategisch helpen te duiden. De gemeente
zou bijvoorbeeld kunnen aanschuiven bij het ‘lerend netwerk mantelzorg’.
Dit soort gesprekken leveren de gemeente bovendien rijke inzichten op in de
kwaliteit en effectiviteit van de uitvoeringspraktijk.

Bepaal de effectiviteit van de ondersteuning. Tot slot een opmerking over het
bepalen van de effectiviteit van deze interventies. Mantelzorg is in het onder-
zoek een gedifferentieerd begrip. Effectiviteit wordt, als het gaat om mantelzor-
gondersteuning, bepaald door de variatie in interventies en door het perspec-
tief dat men inneemt. Meerdere kennisbronnen en competenties dragen bij
aan het resultaat van de ondersteuning van mantelzorgers. Aan de hand van de
verschillende bronnen zijn er uitspraken te doen over resultaten van de inzet.
Voor een deel zijn dit uitspraken op voorhand: wat is gedaan om de doelstel-
ling goed in te vullen? (Inputlegitimatie). Een ander deel betreft uitspraken op
basis van beschrijvingen van het proces: op welke wijze wordt het traject uitge-
voerd? (Throughput-legitimatie). En er zijn uitspraken te doen over de effec-
tiviteit achteraf: wat is de betekenis van betrokken individuele ondersteuning
voor mantelzorgers? (Outputlegitimatie).
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Effectiviteit wordt in dit onderzoek voor een belangrijk deel gerelateerd aan
de professionals die de ondersteuning bieden, wie zij zijn, hoe zij handelen,
wat zij weten en hoe zij samenwerken. Lukt het hen om aan te sluiten bij de
behoefte en vraag van mantelzorgers?

Het is aan te bevelen om de doorwerking (de impact) van de voorgestelde
kwaliteitskoers te volgen met een onderzoek. Vragen zijn daarbij bijvoorbeeld:
Hoe verloopt de inrichting van een verbeterde praktijk? Wat is het resultaat van
het reflecteren en leren in het samenwerkingsverband? Lukt het professionals
in de wijk om mantelzorgers beter op te merken? Wat doen zij dan anders? Op
welke wijze wordt aansluiting gezocht bij informele netwerken? Hoe verloopt
de afstemming tussen samenwerkingspartners? Wat vraagt de individuele
ondersteuning aan randvoorwaarden van een organisatie en van het beleid?
Welke betekenis heeft dit alles voor mantelzorgers in de wijk? En is de kennis
en expertise overdraagbaar naar andere professionals en wijken? Et cetera.



6.1

6.2

6. Verantwoording van uitgangspunten en werkwijze

Verantwoording van uitgangspunten
en werkwijze

Inleiding

In dit hoofdstuk wordt de opzet van het empirische onderzoek beschreven.
De bedoeling van het onderzoek was een verkenning naar de factoren die van
invloed zijn op de ondersteuning van mantelzorgers. De primaire focus was
de praktijk van mantelzorg en mantelzorgondersteuning. Welke verhalen en
kennis, beleving, behoeften, (on)mogelijkheden en overbodigheden zijn er
vanuit het perspectief van de mantelzorger en vanuit het perspectief van de
ondersteuner(s)? In tweede instantie wilden we kijken naar de randvoorwaarden
voor een goed werkende praktijk; de organisatie, regelgeving en bekostiging.
Hiervoor is een kwalitatieve onderzoeksmethode gehanteerd en formuleerden
we drie uitgangspunten (6.2). De werkwijze past bij deze uitgangspunten, het
is een kwalitatief onderzoek, waarbij de betekenisgeving van de betrokkenen
leidend is voor de vervolgstappen (6.3). We eindigen met enkele opmerkingen
over de aansluiting bij mantelzorgers door professionals (6.4).

De uitgangspunten van het onderzoek

1 Ondersteuning is pas ondersteuning als deze als zodanig ontvangen wordt
Mantelzorgers hebben belangrijke ervaringskennis. In het dagelijks leven
wordt zichtbaar wat wel en niet goed werkt. Het startpunt van ons onder-
zoek is daarom de leefwereld van mantelzorgers wat zijn hun verhalen,
hun ervaringen? Wat zijn iemands vragen, behoeften en mogelijkheden en
beperkingen

2 Erzijn verschillende perspectieven op mantelzorg
Hiermee wordt bedoeld dat iemand die zorgt voor, bijvoorbeeld, zijn
moeder, anders aankijkt tegen die zorg dan een verpleegkundige, een
planner, een zorgverzekeraar of een gemeenteambtenaar. We zeggen in dit
onderzoek: er zijn verschillende perspectieven op de werkelijkheid en het
is van waarde om die te kennen en er rekening mee te houden. Bedoeld
wordt niet dat er een warme, medemenselijke kant is en een koude, techni-
sche, zakelijke kant. ‘De mens versus het systeem.’ Dat is te simpel en ook
weinig constructief omdat steeds naar het systeem verwijzen machteloos
maakt. Het gaat er veel meer om hée je met de technieken, regels, systemen
omgaat. Dat geldt zowel voor individuen als voor organisaties.

"

37



38

LESI Goed aansluiten is vakwerk

3 Mantelzorgondersteuning is geen product maar een proces

Het derde uitgangspunt van dit onderzoek is dat mantelzorgondersteuning
een proces is waarbinnen, naast betekenisgeving, relaties en omstandig-
heden bepalend zijn voor het resultaat (de doorwerking) van de inzet.
Iedereen realiseert zich hoe belangrijk het is dat mantelzorgers het volhou-
den en dat zij ondersteuning verdienen. In de huidige omstandigheden
(Wmo) waarbij zelfredzaamheid en participatie doeleinden van beleid zijn,
is dit nog belangrijker geworden. En het gebeurt ook volop, maar het is
onvoldoende bekend wat goede ondersteuning is. Aansluiten bij de bele-
ving van mantelzorgers is namelijk niet hetzelfde als meegaan in de bele-
ving van mantelzorgers, het is veel subtieler en ook ingewikkelder. De
ondersteuning van mantelzorgers is geen afgerond product, maar gaat
over mensen in wisselende omstandigheden. Professionals en vrijwilligers
moeten daarom met mantelzorgers in gesprek blijven over wat voor hen
de goede ondersteuning is. En behalve erover praten, moet men het ook
blijven uitproberen.

Hoe hebben we gewerkt?

De werkwijze in het onderzoek past bij deze uitgangspunten.

Het is een kwalitatief onderzoek. Het uitgangspunt van kwalitatief onderzoek
is dat mensen in het dagelijks leven betekenis geven aan gebeurtenissen en
ervaringen en op basis daarvan handelen. In onze aanpak hebben we gepro-
beerd om de verschillende betekenissen en gedragingen te beschrijven, te
interpreteren en te verklaren vanuit het perspectief van de betrokkenen.

Het is geen grootschalig onderzoek; we zochten de diepgang door zorgvuldig
‘onder en achter’ de alledaagse praktijk van mantelzorg en mantelzorgonder-
steuning te kijken. De vaste onderzoeksgroep bestond uit zes mantelzorgers,
tien beroepskrachten en twee vrijwilligers. Daarnaast is er in drie focusgroep-
bijeenkomsten gesproken met duo’s van mantelzorgers en professionals
en met vertegenwoordigers van welzijn- en zorgorganisaties in wijk g en 10
(Leidsche Rijn, Vleuten/De Meern), vrijwilligersorganisaties en gemeente. De
respondenten komen uit verschillende typen organisaties en hebben verschil-
lende functies. Allen hebben daadwerkelijk te maken met mantelzorg en de
ondersteuning van mantelzorgers (bijlage 1).

Voorafgaand aan de semigestructureerde diepte-interviews zijn verkennende
gesprekken gevoerd binnen de projectgroep en is een kleine studie gedaan naar
de literatuur, sociale kaart en projecten voor mantelzorgondersteuning in de
wijk.



6. Verantwoording van uitgangspunten en werkwijze

De gespreksonderwerpen zijn vastgelegd in een interviewhandleiding die
opgebouwd is uit drie thema’s:

1) zorgtaken (motief, ervaring en beleving), 2) ondersteuning (behoefte/vraag,
toegang, ervaringen), 3) samenwerking (relaties professioneel en vrijwillig)
(bijlage 2). De vragen zijn per onderzoeksronde vernieuwd. Alle individuele
en groepsinterviews zijn op band opgenomen en uitgetypt (ronde 1 en 2). De
transcripties zijn gecodeerd. Bij de data-analyse is gebruik gemaakt van het
softwareprogramma MAXQDATo.

Door de interviews ontstond een beeld van de verschillende wensen, behoef-
tes en vragen. Wat lukt bijvoorbeeld niet terwijl het wel belangrijk/betekenisvol
is? Kan het ook beter, anders? Wat moet er in dat geval gebeuren en door wie?
Het gaat dan bijvoorbeeld over regels en afspraken, over scholing en over de
samenwerking tussen de organisaties in de wijk.

In de laatste fase zijn we op zoek gegaan naar mogelijkheden voor verbetering
en verankering.

Goed aansluiten is vakwerk

Dit rapport geeft een overzicht van de sociale interventies die een betere
aansluiting bij mantelzorgers mogelijk maken en de randvoorwaarden daarbij
(schema 1). Het onderzoek geeft de mogelijkheden weer voor het verbete-
ren van de individuele ondersteuning door aan te sluiten bij de beleving van
mantelzorgers. Deze aansluiting vraagt van professionals dat zij mantelzorgers
opmerken, dat wil zeggen dat zij hen zien met hun verschillende behoeftes,
in hun verschillende omstandigheden. Goede ondersteuning wordt geken-
merkt door professionals die dichtbij iemand komen, betrokken zijn en blijven
zolang dit nodig is.

Omdat een mantelzorger te maken heeft met meerdere professionele systemen
(eerste en tweedelijnszorg, welzijn en wonen, verzekeraar en indicatieorgaan,
gemeente, werkgever en school) en met informele systemen (familie en buurt,
vrijwilliger) is een verwijzing of overdracht van zorg een kwestie van zorg-
vuldige afstemming. Mantelzorgers zijn goed geholpen met informatie die
persoonlijk wordt gegeven. Informele en vrijwillige diensten komen meestal
niet vanzelf tot stand en vragen voorwerk door professionals, in gesprek met
een gezin of familie.

<)
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De kern van het organisatorische gedeelte van het advies is om in de wijk
Leidsche Rijn de ondersteuning van mantelzorgers meer expliciet te organise-
ren, met een plek in de wijk voor praktische vragen (een aanspreekpunt) en in
een samenwerking en leerverband van professionals, vrijwilligers en mantel-
zorgers (een lerend netwerk mantelzorg). Aanbevolen wordt ook de ontwik-
keling van enkele kleine zelfsturende buurtzorgteams in de wijk Leidsche Rijn,
met vooralsnog verpleegkundige wijkzorg, persoonlijke verzorging en huis-
houdelijke hulp. De teamleden beschikken over relationele competenties met
betrekking tot mantelzorgondersteuning en onderhouden de samenwerking
met extra en intramurale zorg, welzijn (maatschappelijk werk, ouderenzorg,
aanspreekpunt mantelzorg en activiteiten) en vrijwilligerswerk. De bekosti-
ging zou een combinatie kunnen zijn van AWBZ en Wmo-gefinancierde zorg
en specifiek ondersteund kunnen worden vanuit een wijkbudget.

Zorg en welzijn liggen voor mantelzorgers in elkaars verlengde. Goede hulp
raakt aan beide soorten van diensten en is, ogenschijnlijk, eenvoudig van aard.
Het is bijvoorbeeld een hulpmiddel zodat een echtpaar samen kan gaan wande-
len; een behulpzame vrijwilliger die met een partner wekelijks naar buiten gaat;
een opmerkzame verpleegkundige die ' s avonds extra langskomt om te helpen
bij het tillen van de partner uit de stoel; een verzorgende die met familie op
de afdeling kookt; een maatschappelijk werker die met familieleden op zoek
gaat naar het verdelen van de zorgtaken; een huisarts die een dochter opbelt
om te vragen hoe het gaat, ook al is ze niet zijn patiént. Het zijn interventies
die het verschil maken omdat mantelzorgers er sterker van worden en zij beter
mee kunnen doen aan de samenleving. Activering, het ‘participatiewoord’ bij
uitstek, begint bij professionals die investeren in hulp die past bij de behoefte
van mantelzorgers. In de praktijk is al veel waardevolle kennis aanwezig. Deze
kan ingezet worden bij het leren en samen organiseren van goede ondersteu-
ning door professionals. Goed aansluiten is vakwerk!
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Bijlage 1 - De deelnemers aan
het onderzoek

NAAM BIJDRAGE ALS

Aukje Bakker

Vice voorzitter
Alzheimer Nederland, Utrecht
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Anne Louise Barbiér

Vrijwilliger buurtservicepunt, medewerker voeding&logistiek (per
2012), Careyn, Utrecht

Marjan Duurkoop.

Coordinator Preventieve ondersteuning mantelzorg (POM),
Handje helpen, Utrecht

Gonny van der Genugten

Codrdinator Netwerk Wonen, Welzijn & Zorg, Dienst wijken,
Gemeente Utrecht

Christie 't Gilde

Mantelzorger
Utrecht

Danielle van Helden

Coordinator
Handje helpen Leidsche Rijn, Vleuten De Meern, Utrecht West

Angela van der Hoeven

Operationeel manager Participatie
Doenja Dienstverlening, Utrecht

Cora van der Hoeven

Codrdinator
Stichting Thuis Sterven Utrecht/ Leidsche Rijn

Ron van Holland

Consulent
MEE, Utrecht

Marja Hoogesteijn-Uenk

Ergotherapeut
Praktijk Ergotherapie Leidsche Rijn Utrecht

Jacques Hufner

Accountmanager DMO, Wonen, Werken & Zorg
Gemeente Utrecht

Bertina Huiberts

Ouderenadviseur
Doenja Dienstverlening, Utrecht

Anja Kalkhoven

Mantelzorger
Utrecht

Hiilya Karahisarli-Coban

Projectmanager en consulent Migrantenzelforganisaties,
Vrijwilligerscentrale Leidsche Rijn, Vleuten en De Meern. Utrecht

Nel Kazius

Codrdinator
De Zonnebloem, afdeling Vleuten/ Meern/Haarzuilens

Sandra Kuijpers

Regiomanager Leidsche Rijn en extramurale zorg
AxionContinu, Utrecht

Johan van Langen

Huisarts
Julius gezondheidscentrum, Parkwijk Utrecht

Ella Lawalata

Ouderenadviseur
Doenja Dienstverlening, Utrecht
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Sylvia Lissenberg
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Codrdinator
Rode Kruis Vleuterweide, Utrecht

Ineke Lissenburg

Sociaal makelaar Leidsche Rijn
Doenja Dienstverlening, Utrecht

Agnes Maes

Teamleider extramuraal Parkwijk Thuiszorg,
Careyn, Utrecht

Malika Majdoub

Voorlichter Marokkaanse mantelzorgers
STSU, Utrecht

Francis van Mansom

Verzorgende, EVV
Ingelanden, AxionContinu®, Utrecht

Corrie Markus-Fokker en
mw. Markus

Mantelzorgers
Maarssen

Theo Mathot

Psycholoog
Indigo, Utrecht

Evert Melchers

Mantelzorger
Utrecht

Thea van Mourik

Vrijwilliger
Zonnebloem, De Meern

Monique Poot

Mantelzorger
Utrecht

Anneleen Rengers

Projectmedewerker ‘Persoonlijke Preventie in de Wijk’
Julius Gezondheidscentra, Utrecht

Liesbeth Roozendaal

Huisarts
Julius gezondheidscentrum, Utrecht

Marijet Santen van
Kemenade

Wijkverpleegkundige
Careyn, Utrecht

Rob Staal

Manager
Portes, Vleuten de Meern

Barbara Stam

Regiomanager
Boogh, Utrecht

Annemieke van Steenis

Maatschappelijk werker
Doenja Dienstverlening, Utrecht

Janek Szyszka

Operationeel manager team hulpverlening
Doenja Dienstverlening, Utrecht

Margreet Timmers

Maatschappelijk consulent
Boogh, Terwijde, Utrecht
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Bijlage 2 - Interviewhandleidingen

Interviewhandleiding A: mantelzorger
Startvraag. U biedt hulp/zorg aan iemand in uw naaste omgeving. Kunt u eens
vertellen hoe u daarmee begonnen bent en hoe het gaat?

Thema1: Zorgtaken (motief, ervaring en beleving)
1 Ernst van de beperking| ziekte van de persoon die u verzorgt.
m  Watis de aard van de zorgtaken? Hoelang zorgt u al voor hem/haar?
= Hoeveel tijd, hoe vaak?
2 Motieven? Keuze? Plicht?
m  Wat maakte dat u deze hulp bent gaan geven?
3 Beleving en betekenisgeving.
= Wat zijn in uw ogen de voor en nadelen van het zorgen voor iemand?
m  Wat is er voor u veranderd hierdoor? Wat zat mee, wat tegen? (Fysiek,
emotioneel, existentieel? Sociale contacten? Werk? Financieel? Etc)
4 Zorgrelatie.
m  Wat betekent uw zorg voor degene die ziek is/ hulpbehoevend is?
m  Heeft uw inzet uw onderlinge relatie beinvloed? (positief, negatief)
5 Betekenisgeving door anderen.
m Praatu in uw familiekring/ omgeving over de mantelzorg?
m Hoe reageert men daarop?
6 Verwachtingen voor de toekomst: voor u zelf, voor uw situatie, voor de mensen
om u heen.
m Zijn er mensen om u heen die wat (meer) voor u zouden kunnen beteke-
nen (Kun je mantelzorg stoppen?)
» Naar Thema 2

Thema 2: Ondersteuning (behoefte/vraag, toegang, ervaringen)
1 Behoefte.
m Heeft u als mantelzorger behoefte aan ondersteuning (gehad)?
m  Heeft u een specifieke vraag (gesteld)?
= Aan wie (familie, vrienden, buurtgenoot, arts, ..)?
2 Toegang.
m Hoe is deze hulp tot stand gekomen? (Zelf hulp gevraagd/ is aangebo-
den/op verwijzing...)
m Hoe was het voor u om hulp te vragen/ een aanbod te krijgen? Kon u
aangeven wat u nodig had?
= Als u iemand anders wilt betrekken bij uw situatie, wat helpt u dan bij
het contactleggen? Wat belemmert u?
m Hoe is doorgaans de reactie van anderen op uw persoonlijke verhaal?
Begrijpt men uw situatie voldoende? Is er sprake van erkenning?
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3 Aanbod.

Kwam de ondersteuning achteraf te laat of niet? Hadden mensen om u
heen eerder kunnen weten/zien dat u hulp nodig hebt?

Weet u welke ondersteuning mogelijk is en waar u in deze wijk onder-
steuning kunt krijgen? Is de bereikbaarheid van de ondersteuning
voldoende in u ogen?

Welke ondersteuning krijgt u op dit moment (bijv. praktische hulp,
respijtzorg, materiéle hulp, cursus, advies, thuiscoaching, verwijzing,
ondersteuningsgesprekken individueel of groepsgewijs, ontspanning,
netwerkondersteuning...)? Frequentie?

4 Beleving van de hulp en steun.

Hoe is het voor u om deze ondersteuning te krijgen? Had u verwacht dat
het zo zou zijn?
Met welke diensten bent u nu echt goed geholpen? Wat werkt er niet zo
goed of is lastig? Welke hulp heeft u liever niet of past niet bij u? Is het
voldoende? Te lang, te kortdurend? (zie relatie)
Verandert uw behoefte aan een bepaalde ondersteuning ook? Waar komt dat
door? (aard van de situatie, tijd, relatie, etc). Verandert het aanbod dan ook?
Wat is het verschil en wat de overeenkomst tussen de hulp die u krijgt en
de hulp die u zelf geeft als mantelzorger?
Waarin zou de ondersteuning aan u kunnen verbeteren?

» Naar Thema 3

Thema 3: Samenwerking (relaties professioneel en vrijwillig)
1 Hoe worden de zorgtaken tussen u en de persoon/personen die u onder-
steunen verdeeld?

Zijn er taken die u wel/niet uit handen kunt of wilt geven (toelichting)?
Welke rol heeft u bij voorkeur als mantelzorger (regelend, volgend,
lerend, leunend, etc)?

2 Hoe beoordeelt u de relatie met mensen die u ondersteunen?

Is deze relatie belangrijk voor de samenwerking?

Zijn er verschillen tussen de mensen die u helpen, waar zit dat onder-
scheid bijvoorbeeld in?

Wederkerigheid: Is het voor u belangrijk dat u ook wat terug kunt doen?

3 Professioneel-informeel.

Heeft u ervaring met bekenden of vrijwilligers die u helpen?

Maakt het uit of de ondersteuning wordt gegeven door een bekende, een
vrijwilliger of een professionele helper?

Denkt u dat het sociale netwerk om u heen meer ingezet kan worden bij
uw zorgtaken? Wat zou daarvoor moeten gebeuren? Door wie?

Slotvraag: Wat weet u nu beter dan voordat u mantelzorger werd? Is dat kennis
(advies) die voor andere dienstverleners waardevol kan zijn?
Afsluiting: Wilt u nog iets aan de orde stellen?
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Interviewhandleiding B: mantelzorgondersteuner

Startvraag. U biedt ondersteuning aan mensen die mantelzorger zijn. Kunt u
vertellen hoe u daarmee begonnen bent en hoe het gaat? (0.a. uw motief)

Thema1: Mantelzorg (algemeen beeld)

Hoeveel mantelzorgers kent u?

Bent u ook betrokken bij de persoon waar de mantelzorger voor zorgt?
Erwordt wel onderscheid gemaakt tussen bepaalde groepen mantelzorgers
(jongeren, ouderen, allochtone vrouwen). Herkent u dit? Andere categorie?
Wat kenmerkt de mantelzorgers waar u voor werkt?

Wat zijn in uw ogen de motieven van mantelzorgers? En van vrijwilligers?
Vindt u dat de taken en de taakbelasting van mantelzorgers in deze tijd aan
het veranderen zijn? In welke zin?

1
2

3

» Naar Thema 2

Thema2 Ondersteuning (toegang, aanbod, ervaringen)

1

Toegang.

m  Hoe komt het contact tussen u en een mantelzorger meestal tot stand?
(direct of indirect via de zorgvrager, vindplaatsen, thuis of kantoor, etc).
Onderneemt u zelf bepaalde initiatieven om mantelzorgers te vinden?

m  Weten mantelzorgers welke ondersteuning mogelijk is en waar zij in
deze wijk die ondersteuning kunt krijgen? Is de bereikbaarheid van deze
diensten voldoende in u ogen? Bent u zelf goed bereikbaar?

m Hoe weet u wat iemands behoefte aan ondersteuning is? Herkent u
impliciete hulpvragen?

= Werkt u met een instrument (POM, Pakket Interventie mantelzorg op
maat, familiezorglijsten, e.d.)? Of doet u nog wat anders?

m  Wat is de rol van het sociale netwerk bij het signaleren van iemands
hulpbehoefte? Hoe komt u aan die informatie? Hoe gaat u met deze
informatie om?

m Vindt u dat de ondersteuning tijdig genoeg op gang komt?

Aanbod.

m  Welke ondersteuning geeft u op dit moment aan mantelzorgers (prak-

tische hulp, respijtzorg, materiéle hulp, cursus/educatie, informa-
tie & advies, thuiscoaching, bemiddeling, emotionele ondersteuning
individueel/groepsgewijs, casemanagement, netwerkondersteuning,
ontspanning, anders)? Frequentie?

Geeft u bepaalde (groepen) mantelzorgers specifieke ondersteuning?
Welke rol heeft u als ondersteuner (regelen, signaleren, faciliteren, etc)?
Wat voor soort hulp ligt u goed? Welke hulp geeft u liever niet? Zijn er
personen waarbij u gemakkelijk of juist moeilijk aansluiting vindt? Wat
kenmerkt u als dienstverlener?
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Hoe worden de zorgtaken tussen u en de mantelzorger verdeeld?
Gebeurt het wel eens dat men taken niet uit handen kan of wil geven?
Metwelke diensten is iemand in uw ogen echt goed geholpen? Wat werkt
er niet zo goed of is lastig? Hoe weet u of de ondersteuning past bij de
behoefte van iemand? (Voldoende? Te lang, te kortdurend?)
Hoe bepaalt u of de ondersteuning bijgesteld moet worden (verande-
ring van de situatie, over de tijd, op basis van de onderlinge relatie, etc)?
Waarin zou de ondersteuning aan mantelzorgers kunnen verbeteren?
Mist u bepaalde diensten voor mantelzorgers?
Ziet u in deze wijk mogelijkheden die nu onbenut blijven?
Welk doel(en) heeft uw organisatie op buurtniveau?

» Naar Thema 3

Thema 3: Vrijwillig en informeel, professionele kwaliteit
1 Vrijwilligers| sociale netwerk.

Heeft u ervaring met bekenden of vrijwilligers (thuiszorg) die de
mantelzorger helpen? Wie zijn zij? Welke taken vervullen zij? Wat is de
waarde van deze inzet volgens u? Hoe verloopt de overdracht van het
werk tussen de vrijwilliger en u (vice versa)? Op welke punten draagt u
aan elkaar over?

Beschouwt u het tot uw taak om vrijwilligers/bekenden actief bij de
mantelzorgondersteuning te betrekken? Hoe doet u dat? Werkt u met
speciale methoden om het netwerk te versterken? Lukt dat goed?
Ondersteunt u (uw organisatie) vrijwilligers die mantelzorgers helpen?
Wat vragen deze vrijwilligers? Wat moeten vrijwilligers volgens u
vooral kunnen/zijn? Waaruit bestaat de ondersteuning (werkafspraken,
scholing, ontmoeting, e.d.)?

Vindt u dat de taken van vrijwilligers complexer worden? Heeft u de
indruk dat de vrijwillige inzet toeneemt?

Denkt u dat het sociale netwerk van de mantelzorger meer ingezet kan
worden bij de zorgtaken (WMO)? Waarom wel of niet? (hulpbereidheid?
Feeling rules?) Wat zou daarvoor moeten gebeuren? Wat vindt u dat uw
rol daarin is? Kunt u zich ook terugtrekken als de vrijwillige zorg loopt?

2 Kwaliteit.

Wat zijn volgens u belangrijke kennis en vaardigheden (t.a.v. de mantel-
zorger en t.av. het zorgnetwerk)? Wordt deze expertise in uw organisa-
tie aangeleerd/onderhouden? Is dat voldoende zo?

Wat zou in uw organisatie verbeterd kunnen worden als het gaat om
mantelzorgondersteuning? (t.a.v. protocollen, teams of ketenzorg, bv)

Slotvraag: Heeft u een advies aan andere dienstverleners m.b.t. mantelzorg?
Afsluiting: Wilt u nog iets aan de orde stellen?
Hartelijk dank voor uw medewerking!
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Mantelzorgers zijn goud waard en verdienen ondersteuning bij hun zorgtaken!

Toch is het niet eenvoudig om hen de goede ondersteuning te geven. Er is een professioneel
hulpaanbod bij (dreigende) overbelasting; maar wat is eigenlijk ontlastend voor mantel-
zorgers? In dit onderzoek geven mantelzorgers en professionals in de wijk Leidsche Rijn
antwoord op de vraag wat een passend ondersteuningsaanbod is voor mantelzorgers en hoe
de ondersteuning geboden moet worden.

De gesprekken laten zien dat mantelzorgers verschillende mensen zijn in verschillende
omstandigheden en dat zij sterk en kwetsbaar tegelijk zijn. De zelfredzaamheid van mantel-
zorgers neemt toe als professionals de (gedifferentieerde) hulpbehoefte van individuele
mantelzorgers als uitgangspunt nemen. Informatie en hulp moeten daarom in de buurt geor-
ganiseerd worden, in nauwe samenwerking tussen welzijn en zorgpartners. Ook wordt duide-
lijk dat de aansluiting bij mantelzorgers een professioneel leerproces is. De antwoorden zijn
behulpzaam bij het inrichten van collectieve interventies. Op basis van de bevindingen worden
sociale interventies onderscheiden die passen bij de verschillende behoeftes van mantelzor-
gers en bij de verschillende mogelijkheden van professionals en van het bekostigingssysteem.
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