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Een onderzoek onder moeilijk bereikbare groepen mantelzorgers

Mantelzorgondersteuning

De Gemeente Zwolle vroeg zich af of atle mantelzorgers in haar gemeente bekend waren met het
Steunpunt informele Zorg. Jongeren, allochtonen en mensen die zorgen voor iemand met psychi-
sche problemen bleek het steunpunt niet te bereiken. Femmiane Bredewold bracht samen met José

Baars knelpunten en oplossingen in beeld.

In het kader van de Wet maatschappelijke ondersteuning heeft
de gemeentelijke overheid de taak om zorg te dragen voor
ondersteuning van mantelzorgers.'! De gemeente Zwolle wil
mantelzorgers de kans en gelegenheid geven om wat zij doen,
goed te doen. Daartoe ontwikkelt de gemeente beleid. Dat
krijgt praktisch vorm in onder meer een steunpunt waar man-
telzorgers terecht kunnen: het Steunpunt Informele Zorg.

Een jaar na invoering van de Wmo bleek dat slechts een klein
deel van de mantelzorgers it steunpunt weet te vinden, Bo-
venclien constateerde de gemeente Zwolle dat enkele groepen
mantelzorgers, nog meer dan anderen, ondervertegenwoordigd
zijn onder diegenen die hulp en bijstand krijgen via het steun-
punt. Het gaat dan om mensen die mantelzorg verlenen aan
iemand met psychiatrische of psychosociale problemen (GGz-
mantelzorgers), allochtone mantelzorgers en mantelzorgers die
zelf tussen de 12 en 18 jaar oud zijn.

In opdracht van de gemeente deed ik daarom met mijn collega

door Femmianne Bredewold

Jos€ Baars in 2008 onderzoek naar de belemmeringen die er
voor deze mantelzorgers zijn, of die zij ervaren om een beroep
te doen op het steunpunt.

Uitvoerig

Contact leggen met mantelzorgers uit deze drie groepen bleck
een klus op zich. Een van de vereisten was immers dat zij nog
geen contact met het steunpunt hadden. Oproepen in plaatse-
lijke kranten en brieven aan zorg- en hulpverleningsinstellin-
gen bleken niet effectief. Uiteindelijk bereikten we de meeste
mantelzorgers via de netwerken waarin zij verkeren, zoals
allochtone vrouwengroepen, praatgroepen voor familieleden
van GGz-cliénten en een netwerk voor jonge mantelzorgers.
We benaderden mantelzorgers persoenlijk via deze netwerken
en niligden hen it voor een interview.,

Het doel van het onderzock was de gemeente Zwolle concrete
handreikingen doen voor haar mantelzorgbeleid. Het onder- >
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Tabel 1 Verklinngen voor het niet gebruik nuaken van manielzorgondersteuning per onderzochte groep mantelzorgers

zoek was kwalitatief van opzet, In het onderzoek spraken we
vitvoerig met dertig mantelzorgers uit de dric verschillencle
groepen, tien mantelzorgers per groep. Daarnaast inferviewden
we verschillende sleutelfiguren op het gebied van mantelzorg
in de gemeente Zwolle.

De resultaren van het onderzock zijn besproken in focusgroe-
pen met deskundigen op het gebied van mantelzorg en hulp-
verleners uil de eerste en tweede lijn die in de praktijk met
mantelzorgers 1¢ maken krijgen. Zij herkenden de verhalen
van ce nmantelzorgers en ze bevestigden veel zaken die in de
gesprekken met hen naar voren kwamen,

Balans verstoord

Tioewe! mantelzorgers meestal voldocning halen uit dat wae zij
doen voor degeny aan wie ze zorg verlenen, biijke bij meer dan
de helft de bakans tussen zorglast en draagkracht verstoord. Als
zij de weg kennen binnen de formele zorg en bekend zijn met
de mogelijkheden voor ondersteunmg, benurten ze dic veelal
goued. Mantelzorgers die de weg niet kennen, ontberen vedl.
Hun situatie is veelal zorgelijk. Zij raken fysick en emotioneel
overbelast en hun sociale leven it onder de inspanningen

dlie zij zich als mantelzorger getroosten. Qok in Ainanciéle xin
moeten mantelzorgers soms een flinke veer laten ten gevolge
van ¢le zorg dic zij dragen voor de zicke of gehandlicapte uit
hun directe Familie-)kring. Bij jongeren springen vaak achierblij-
vende schoolprestaties in het oog. Deze mantelzorgers hebhen
hehoefte aan een steuntje in de rug, maar de weg mar onder-
steuning hebben zij nog nict gevonden, Alertheid en signalering
door hulpverleners is dus van groot beling. Maar wat zin nu
de belangrijke redenen voor mantelzorgers om geen gebruik e
miaken van de ondersteuning die er in principe voorhanden is?
De belangrijkste ziin opgenomen in tabel 1.

Zonder vitputtend e zijn. helicht ik cen aantal belangrijke
redenen leronder. Het zijn redenen waar maatschappelijls
werkers in de prakiijk aandacht voor kunnen hebhen, om
problemen van mantelzorgers beter te signaleren en kwetsbare

mantelzorgers de zo nodige ondersteuning te bicden.

Assertiviteit

van dere groepen mantelzorgers maaks slechits een minderheid
pebruik van de bestaande mogelijkheden wan hulp en onder-
steuning. Het zorgen voor een familiclid of hekende is voor
hen zo vanzeltsprekend dac 74j er niet nadrukkelijk by stilstaan.

Maatwerk Vakblad voor maatschappelijk werk

ook niet als de last langzawmaan de kracht gaat overstijgen.
Dat komt omdlag z¢ het begrip 'mantelzorg” niet kennen of.
wanneer 7ij het wel kennen, het niet van toepassing vinden op
zichzelf.

Een andere reden om geen gebruik e maken van ondersteu-
ning is de onbekendheid van het Steunpunt Informele Zorg,
Niet alleen hij de nantelzorgers zell is dit steunpunt onbekend,
maar ook bij hulpvereners in het formele circuit is niet Gltigh
Iekend wat het steunpunt voor mantelzorgers kan bewekenen
Hierdoor vindt er ook door professionals geen doorverwijzing
plaats naar de ondersteuningspunten voor mantelzorgers,
Daarnaast blijke dat familicleden van de broodnodige onder-
steuning verstoken blijven, omdar de aandacht in de formele
zOrY N cerste instantic vitgaat naar de patiént of clicnt, Man-
telzorgers ziin bij artsen. psychiaters, psychologen of andere
professionals niet altijd bekend of in beeld. Dit geldt met name
voor jonge mantelzorgers. Zij zijn in het gezin niet de spilzor-
gers” — degenen die de meeste zorg op zich nemen en contic
ten met professionats onderhouden = en komen daardoor vaak
helemaal nier in beeld Clonkens e, 2009,

Daarnaast is in de cerste- en tweedeliins zorg niet icdereen op
de hoogte van mogelijkheden voor mantelzorgondersteuning,
Zo vindt er ook minder doorverwijzing plaats dan noodzake-
lijk. Als mantelzorgers uit dere drie grogpen contact opnemen
met het steunpunt is dat veelal op aanraden van professionals
die inzicht hebben in de sitaate van maneelzorgers en kennis
hehben van mogelijkheden voor manelzorgondersieuning.

e nmantelzorgers in dit onderzock lopen bovendien aan tegen
de regelgeving in de zorg'. Het blijke soms moeilijk om de

weg fe vinden in de wereld en het jargon van zorglokelten,

het indicativorgaan, zorgverzekeringen en dergelijke. Voor het
verkrijgen van voorzieningen en verstrekkingen is cen zekere
assertiviteit nodig. Voor het erkennen van de cigen (dreigende)
overbelasting mocten mantelzorgers al cen drempel over. voor
het aunvragen van zorg wordt er zo cen volgende drempel op-
geworpen. Met name bij allochtone mantelzorgers ontbreekt het
vaak aan assertiviteir. Voor GGz-mantelzorgers geldu dat de om-
gang mel mensen met psychiatrische of psychosociale proble-
mien vaak specifieke kennis verceist. De mantelzorger die deze
kennis zelf met vatlen en opstaan heelt verworven, vindt het
mowilijk een beroep te doen op goedwillende maar ondeskun:
dige familic, vrienden, kennissen of vrijpwilligers. 1Ter lyjkt hem of

haar makkelijker het viterste van zichzell e vragen. Taboes ¢n



schaamte rondom psychiatrische zicktebeelden spelen eveneens
cen rol bij het met inschakelen van hulp. In het formele circuit
weet men bovendien niet alijd wat een ander in hetzelfde cir-
cuit voor de mantelzorger kan betekenen. Van centrale regie of
cen integraal beleid ten aanzien van mantelzorg is geen sprake.

Samenspel

Wart betekent dit voor maatschappelijk werkers? Door de slechte
aansluiting tussen formele en informele zorg blijven de meest
kwetshare mensen verstoken van essentiéle hulp. Als dat te lang
duurt, kunnen hun draagkreacht en draaglast uit balans raken ¢n
lopen ze zell risico om in de hulpverlening terecht e komen
Zorg- en hulpverleningsinstellingen dienen zich dus te bezinnen

op visie, beleid en handelingsruimte voor professionals om het

Jonge manteizorgers in beeld

Ook in Amsterdam concludeerde de gemeente dat ze
deze drie groepen mantelzorgers slecht bereikte. In
Zeeburg nam welzijnsinstelling Civic Zeeburg het initi-
‘atief om jonge mantelzorgers in het stadsdeel in beeld
te brengen. Samuel Reiziger maakte in opdracht van
Civic Zeeburg een documentaire en een portrettenserie
waarmee hij deze jongeren tetterlijk een gezicht geeft..
Reiziger: ‘Met de expositie tonen we de kracht van jon-
geren die onzichtbaar en achter de schermen een zware
verantwoordelijkheid dragen.” Op 10 november 2009,
de dag van de mantelzorg, werden de film en de foto’s
getoond. Bij dit artikel is gebruik gemaakt van twee van
de portretten.

_op onderzoek

samenspel met mantelzorgers adequaat vorm te geven. Door op
instellingsniveau na te denken over familie- en mantelzorgheleid
krijgen professionals de ruimte om aandacht aan mantelzorgers
te besteden. Dikwijls is deze ruimee nu niet aanwezig. In het
huidige Anancieringssysteem binnen de GGz wordt hijvoorhecld
gewerkt met diagnosehehandelcombinaties (dbe). Het blijkt
lastig om in een dbe van een cliént ruimte e maken voor bege
leiding van familicleden. Voor het familielid moet daarvoor een
nicuwe dhe aangevraagd worden,

Daarnaast moeten hulpverleners voelsprieten ontwikkelen voor
mantelzorgers. Door aan familicleden en bekenden van hun
cliénten te vragen hoe het gaat, krijgen die het gevoel dat ze (h)
erkend en serieus genomen worden. Mantelzorgers willen graag
overleg, samenwerking, gekend en erkend worden.
Hulpverleners zouden mantelzorgers als bron van kennis kun-
nen inzetien. Zij zijn immers jarenlang met de cliént opgetrok-
ken. Het zou zonde zijn om deze kennis niet in te zetten in de
hulpverlening. Kennis van de sociale kaart op het gebied van
mantelzorgendersteuning is daarnaast onontbeerlijk, wil je als
hulpverlener mantelzorgers kunnen doorverwijzen naar pas-
sende ondersteuning.

Aandacht voor het thema mantelzorg op opleidingen is ook van
belang. Door het thema mantelzorg in de lessen te behandelen,
kan het samenspel ssen formele en informele zorg pas echt
van de grond komen.

Femmianne Bredewold is onderzaeker bij het Centrum voor Samen-
levingsvraagstukken aan de academie Zorg en Welzijn van de Gerefor-
meerde Hogeschool Zwolle.
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Noot

. In dit onderzoek hanteren wij de defintie van mantelzorg van de

gemeente Zwolle (2006, p 18] ‘Onder manlelzorg wordt verstaan

de langdurige zorg [meestat meer dan drie maanden| die met in

het kader van een hulpverlenend beroep wordt geboden aan een
hulpbehoevende door persenen it diens direct omgeving, waarbi
zorgverlening rechtstreeks voortvloeit uit de bestaande seciale rela-
tie [familie, vrienden etc.]. Het gaal om het verlenen van extra zorg,

dus zorg die meer is dan in een persoonlijke relatie gebruikelijk is.”
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