Sociaal | Rapport
Economische
Raad

Mantelzorgondersteuning
op Aruba.

Een verkennend onderzoek.

Drs. F. Bijlhout

juli 2010



DE SOCIAAL ECONOMISCHE RAAD.

De Sociaal Economische Raad (SER) is in 1987 ingesteld bij Landsverordening
Sociaal Economische Raad (AB 1987 # 103). Hij is representatief samengesteld
uit vertegenwoordigers uit werkgevers- en werknemersorganisaties en

onafhankelijke deskundigen.

De SER heeft tot taak de regering van advies te dienen omtrent alle belangrijke
onderwerpen van sociaal en/of economische aard. De SER brengt zijn adviezen
uit op verzoek van één of meer ministers; hij kan eveneens uit eigen beweging de

Regering van advies dienen over onderwerpen van sociaal-economische aard.

De adviezen van de Raad worden opgesteld in overeenstemming met het gevoel
van de meerderheid van de vergadering. In de adviezen wordt van afwijkende

gevoelens van de minderheid melding gemaakt.

De adviezen van de Raad worden na verloop van tenminste dertig dagen en ten
hoogste zestig dagen nadat zij zijn uitgebracht door de Raad openbaar gemaakt,
tenzij naar het oordeel van de Regering het landsbelang zich tegen de
openbaarheid van het advies verzet, dan wel bij de adviesaanvraag is meegedeeld
dat de openbaarmaking door of vanwege de Minister van Algemene Zaken zal
geschieden. Openbaarmaking van adviezen van de Raad door de Minister van
Algemene Zaken geschiedt dan binnen 90 dagen, nadat zij door de Raad zijn

uitgcbrac_ht.

Contactadres:

Sociaal Economische Raad.
Postbus 149.
J.E. Irausquinplein 2a.

Oranjestad,

Aruba

Telefoon : 5836051/5832713
Fax : 5838956

E-mail : ser@aruba.gov.aw



Voorwoord.

Een aantal instellingen heeft de Sociaal Economische Raad benaderd met
de vraag of een onderzoek naar de onbetaalde zorg door een naaste, de

zogenaamde “mantelzorg” verricht kon worden,

Na inventarisatie bleek dat een algemeen onderzoek naar de mantelzorg op
Aruba door gebrek aan voldoende betrouwbare informatie, niet op een goed

onderbouwde manier zou kunnen worden verricht,

Wat wel als onderzoeksthema mogelijk bleek, was de ondersteuning van de
mantelzorg, waarover de Raad positief cordeelde. Het resultaat is dit
onderzoeksrapport, dat is opgesteld door drs. F. Bijlhout en goedgekeurd
door de Raad.

Bij het onderzoek is dankbaar gebruik gemaakt van de expertise van
dr. A. de Boer van het Sociaal Cultureel Planbureau van Nederland,

waarvoor dank.

Een woord van dank gaat ook uit naar de verschillende zorg- en

hulpstichtingen die hun medewerking aan dit onderzoek hebben verleend.

De Raad hoopt met dit onderzoeksrapport een nuttige bijdrage te leveren

aan de invulling van het mantelzorgbeleid op Aruba.
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Samenvatting.

Mantelzorg is de zorg diec mensen bieden aan zieke, gehandicapte of bejaarde
zorgbehoevende familieleden, vrienden of buren. Mensen die deze informele zorg
verlenen worden mantelzorgers genocemd. Mantelzorgers verlenen hun zorg niet
als beroepskracht of als vrijwilliger van een organisatie maar vanwege hun

persoonlijke relatie met de zorgbehoevende.

Ook op Aruba is mantelzorg een belangrijke vorm van zorgverlening. Goede en
duurzame mantelzorg is echter niet mogelijk zonder adequate

mantelzorgondersteuning.

Mantelzorgondersteuning is het geheel aan voorzieningen en diensten dat gericht
is op het verminderen van de draaglast en/of het vergroten van de draagkracht

van mantelzorgers.

Binnen de mantelzorgondersteuning zijn twee vormen te onderscheiden namelijk
de directe mantelzorgondersteuning en de indirecte mantelzorgondersteuning.
Directe mantelzorgondersteuning is ondersteuning die direct c.q. specifiek gericht
is op de mantelzorger en die de draagkracht vergroot. Indirecte
mantelzorgondersteuning is ondersteuning die gericht is op de zorgbehoevende en
die tot gevolg heeft dat draaglast c.q. de zorgtaak van de mantelzorger minder

wordt,

Op Aruba is er geen formele directe mantelzorgondersteuning. Er zijn namelijk
geen instellingen of organisaties die zich specifiek richten op de mantelzorgers. De
directe ondersteuning die mantelzorgers op Aruba krijgen is de (informele)
ondersteuning die zij vanuit hun eigen sociale netwerk ({familie, vrienden en

buren) krijgen.

In tegenstelling tot de directe mantelzorgondersteuning bestaat er op Aruba wel
een formele indirecte mantelzorgondersteuning. Deze indirecte ondersteuning
wordt geleverd door verschillende zorg- en hulpstichtingen. De diensten,
faciliteiten, activiteiten en (dag)programma’s die deze zorg- en hulpstichtingen

bieden aan zorgbehoevenden, dragen namelijk bij aan een aanzienlijke verlichting
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van de zorgtaak van de mantelzorgers en wordt daarom aangemerkt als indirecte

mantelzorgondersteuning.

De resultaten van een schrifteliike enquéte onder 30 mantelzorgers en een
quickscan bij 12 zorg- en hulpstichtingen hebben geleid tot de volgende

conclusies.

De informele directe mantelzorgondersteuning wordt als onvoldoende
ervaren door de mantelzorgers. Mantelzorgers op Aruba verlenen allerlei
vormen van mantelzorg en hebben behoefte aan formele directe
mantelzorgondersteuning. Verder is ook gebleken dat mantelzorgers niet uit
zichzelf naar voren komen en zich vaak niet bewust zijn van het feit dat zij

mantelzorgers zijn.

Bij de 12 zorg- en hulpstichtingen in kwestie bestaat geen specificke
aandacht voor mantelzorgondersteuning. Het welbevinden van de
zorghehoevende is hetgeen van belang is voor deze zorg- en hulpstichtingen
en niet de mantelzorger. Het feit dat door de faciliteiten en diensten van de
stichtingen de zorgtaak van de mantelzorger wordt verlicht, wordt gezien
als een positieve bijkomstigheid, maar indirecte mantelzorgondersteuning

is zeker geen doel- of taakstelling bij deze zorg- en hulpstichtingen.

Een adequate formele directe mantelzorgondersteuning zal leiden tot een
goede c.q. betere en langdurige mantelzorg, waardoor veel zorgbehoevenden
langer thuis kunnen blijven wonen en een beter c.q. socialer (minder
geisoleerd) leven kunnen leiden. Dit zorgt er weer voor dat zorgbehoevenden
-minder snel en minder vaak een beroep hoeven te doen op de professionele

zorgverlening, wat leidt tot grote besparing op dit gebied.

Ten aanzien van mantelzorgondersteuning worden o.a. de volgende aanbevelingen

gedaan.

Het opzetten van een nationale informatie- en bewustwordingscampagne,
ten einde het belang van mantelzorg en mantelzorgondersteuning voor de

gemeenschap kenbaar te maken.

" 3 I
SER: Mantelzorgondersteuning op Aruba. Een verkennend onderzoek.




Het uitvoeren van een breed mantelzorgonderzoek waarbij inzicht verkregen
wordt in o.a. de meest voorkomende zorgsituaties, de typen c.q. vormen
van mantelzorg die gegeven worden, de verschillende typen mantelzorgers

en de ondersteuningsbehoeften van de mantelzorgers.

Het oprichten van een projectbureau mantelzorgondersteuning dat als
doelstelling heeft het leveren van allerlei typen en vormen van formele
directe mantelzorgondersteuning ten einde de mantelzorgers de

mogelijkheid te bieden zo veel en lang mogelijk mantelzorg te verlenen.
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1  Inleiding.

Zorg voor zorgbehoevenden op Aruba was traditioneel voornamelijk een taak voor
naaste familieleden en in mindere mate van charitatieve instellingen (zoals de
kerk) en de overheid. Met de stijgende welvaart is de inbreng van de overheid en
stichtingen in de zorg toegenomen. Door o.a. de kleiner wordende gezinnen
(waardoor het aantal familieleden gestaag is afgenomen), de vergrijzing, de hoge
arbeidsparticipatiegraad (tweeverdieners binnen het gezin) en de toenemende
individualisering van de samenleving, is de naastenzorg verleend door

familieleden, vrienden en buren steeds meer afgenomen.

Deze naastenzorg die door familie, vrienden en buren verleend wordt staat bekend

als mantelzorg.

Een indicatie voor de afname in mantelzorgverlening zijn de zogenaamde sociale
indicatiegevallen, zijnde patiénten die zonder specifieke medische indicatie
opgenomen blijven in het ziekenhuis en in diverse verpleeghuizen. Deze personen
zouden met voldoende mantelzorg gewoon thuis kunnen blijven wonen waardoor
behalve een aanzienlijke besparing op de zorgkosten ook een bijdrage geleverd

kan worden aan het welbevinden van de zorgbehoevenden.

Mantelzorg levert zowel een aanzienlijk financieel als een sociaal maatschappelijk
voordeel op voor de gemeenschap. Goede mantelzorgverlening is echter niet

mogelijk zonder adequate ondersteuning aan mantelzorgers.

De ondersteuning (hulp) die gegeven wordt aan mantelzorgers zodat zij hun
mantelzorgtaken zo goed en lang mogelijk kunnen blijven uitvoeren, staat bekend

als mantelzorqgondersteuning.

Een quickscan onder 12 zorg- en hulpstichtingen en een schriftelijke enquéte
onder 30 mantelzorgers hebben aangegeven dat er behoefte bestaat aan
ondersteuning van de mantelzorgers en dat het gebrek hieraan heeft geleid tot een

afname aan de omvang en kwaliteit van mantelzorgverlening door mantelzorgers.

Mantelzorgondersteuning aan mantelzorgers is daarom noodzakelijk, aangezien

het bijdraagt tot verhoging en verbetering van de mantelzorgverlening.
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Verder is ook gebleken dat er, behoudens een intern onderzoek binnen de Directie
Sociale Zaken, op Aruba geen studies zijn over mantelzorg en

mantelzorgondersteuning, waardoor deze begrippen nauwelijks bekend zijn.

In dit onderzoeksrapport worden daarom zowel de mantelzorg als de
mantelzorgverlening uitvoerig besproken. Door het gebrek aan informatie over de
Arubaanse situatie werden noodgedwongen Nederlandse studies geraadpleegd.
Waar het gaat om begripsbepaling en terreinafbakening, mag worden
verondersteld dat het theoretische gedeelte ook op Aruba van toepassing is. Voor
het praktische gedeelte is zoals eerder vermeld en quickscan gedaan onder 12
zorg- en hulpstichtingen en een schriftelijke enquéte gehouden onder 30

mantelzorgers.
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2 Mantelzorg.

Dat een goede zorgverlening aan hulpbehoevenden in onze samenleving een
onontbeerlijke noodzaak is, behoeft geen betoog. Op Aruba kennen wij de formele
(professionele) zorg en de informele (onbetaalde) zorg. Eén van de vormen en
wellicht de belangrijkste vorm van informele zorg is de mantelzorg. Mantelzorg is
van groot belang omdat enerzijds het een goedkopere en kostenbesparende vorm
van zorgverlening is in vergelijking met de professionele zorg en anderzijds omdat
het bijdraagt aan het sociaal welbevinden van de zorgbehoevenden. Voor
zorgbehoevenden die thuis (willen blijven) wonen is mantelzorg van cruciaal
belang; zij kunnen zonder deze vorm van zorgverlening heel moeilijk thuis blijven
wonen. In dit hoofdstuk zullen we Kijken wat mantelzorg inhoudt, wat voor

verschillende vormen hiervan zijn en aan wie deze vorm van zorg verleend wordt.

2.1 Wat is Mantelzorg?

In de literatuur worden verschillende definities c¢.q. omschrijvingen van
mantelzorg gegeven. In alle omschrijvingen komen twee aspecten steeds naar

voren die kenmerkend zijn voor dit type zorgverlening namelijk:

» De onbetaalde en niet beroepsmatige zorgverlening.

» De persoonlijke relatie tussen de mantelzorger en de zorgbehoevende.

In dit onderzoeksrapport wordt -in navolging van “Mezzo” (landelijjke vereniging
voor mantelzorgers en vrijwilligerszorg) de definitie van de Nationale Raad voor de

Volksgezondheid in Nederland gehanteerd:

“Mantelzorg is de zorg die niet in het kader van een beroep wordt gegeven aan een
hulpbehoevende door €én of meerdere leden van diens directe omgeving, waarbij

de zorgverlening direct voortvloeit uit de sociale relatie”

Mantelzorgers zijn dus mensen die onbetaald zorgen voor een chronisch zieke,
gehandicapte of hulpbehoevende partner, ouder, kind of ander familielid, vriend of
buur. Zij geven die zorg omdat ze een persoonlijke band hebben met de persoon

aan wie zij zorg geven.
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2.2 Vormen mantelzorg.

Over het algemeen zijn er op het gebied van mantelzorg zes hoofdtypen c.q.
vormen van mantelzorg namelijk:

1. Emotionele steun en toezicht.
Begeleiding bij bezoeken (familie, artsen, winkels enz.).
Huishoudelijke hulp (schoonmaken, afwassen, boodschappen).
Begeleiding bij zaken en administratie.

Persoonlijke verzorging (verschonen, douchen, aankleden).

O AW N

Verpleegkundige hulp.

Uit onderzoek! in Nederland is gebleken dat de meeste mantelzorgers meerdere
typen hulp geven. De meerderheid verleent drie a vier typen hulp. Slechts een
minderheid biedt maar één type hulp. Een kwart biedt zelfs meer dan vier typen
hulp. Naar gelang mantelzorgers meer typen hulp aanbieden neemt de tijd die zjj

besteden aan mantelzorgverlening toe.

De mantelzorgers die slechts één type hulp verlenen doen meestal huishoudelijke
hulp of emotionele steun en toezicht. Wanneer -sprake is van zorgcombinaties,
komen deze meestal uit de typen huishoudelijke hulp, emotionele steun en

toezicht, administratieve hulp en begeleiding bij het afleggen van bezoeken.

2.3 Mantelzorgontvangers.

Onderzoek in Nederland heeft uitgewezen dat mantelzorg verreweg meestal wordt
gegeven aan familieleden, in het bijzonder (schoonjouders en partners, daarna

pas aan vrienden, kennissen en buren.

Over het algemeen worden vier zorgsituaties onderscheiden wanneer het gaat om
zorghehoevenden, te weten: tijdelijke zieken, langdurige zieken, terminale zieken

en de zogenaamde geméleerde groep?.

"Vissere. a., 2004; Schellingerhout, 2003; Timmermans e. a.. 2001; Brouwe e. a.. 2005
2 De Boer e.a., 2009.
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1. Tijdelijke zieken. Het gaat hier om zorgbehoevenden bij wie de hulp van
kortere duur is en waarbij het voornamelijk gaat om fysieke ondersteuning

en veel minder om begeleiding en of emotionele steun en toezicht.

2. Langdurige zieken. Het gaat hier om zorgbehoevenden (veelal partners en
eerste graad familieleden) die lang en intensief (gemiddeld 24 uur per week)
hulp krijgen. De aard van de hulp die gegeven wordt betreft veel begeleiding

bij bezoeken en het regelen van zaken en administratie.

3. Terminale zieken. Het betreft hier vaak ouderen (80 plussers) die intensief
(gemiddeld 26 uur per week) hulp nodig hebben. De hulp die hier gegeven
wordt is veelal emotionele steun en toezicht, persoonlijke verzorging en

verpleegkundige hulp.

4. Geméleerde groep. Dit zijn zorgbehoevende met beperkingen vanwege
ouderdom of kampen met psychische/psychiatrische problemen of sociale
problemen. De hulp die hier gegeven wordt is minder intensief (gemiddeld
11 uur per week} aangezien men minder fysieke klachten heeft en minder

begeleiding en toezicht behoeft.

Hoewel hierboven de Nederlandse situatie beschreven is mag verondersteld
worden dat de Arubaanse situatic niet veel anders is. Ook op Aruba wordt
mantelzorg voornamelijk gegeven aan (schoonjouders, partners, kinderen,
vrienden en buren en is er sprake van verschillende zorgsituaties zoals tijdelijke,

langdurige en terminale zieken/zorghehoevenden.
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3 Mantelzorgverlening.

In dit hoofdstuk worden enkele aspecten van de mantelzorgverlening nader
bekeken, zoals: factoren die deze zorgverlening beinvloeden, de verschillende type
mantelzorgers, motieven voor het verlenen van mantelzorg en de positieve effecten

van mantelzorgverlening.

3.1 Factoren die mantelzorgverlening beinvloeden.

Er zijn verschillende factoren, zoals opleidingsniveau, netwerk, inkomensgroep en

geslacht, die van inviloed zijn op de manier waarop mantelzorg verleend wordt.

» Opleidingsniveau.
In de literatuur is er geen eenduidigheid ten aanzien van de invloed van
opleidingsniveau op het verlenen van mantelzorg. In sommige onderzocken
blijken mantelzorgers vaak laag opgeleid te zijn terwijl andere onderzoeken
zoals onder anderen een onderzoek van het Sociaal Cultureel Planbureau3

(SCP), geen verschil laten zien tussen hoog en laag opgeleide mantelzorgers.

» Netwerk.
Onderzoek* laat zien dat het hebben van een netwerk enige invloed lijkt te
hebben op mantelzorgverlening. Laagopgeleiden met hetzij geen of hetzij een
slecht . functionerend mnetwerk geven meestal minder mantelzorg dan
laagopgeleiden met een goed functionerend netwerk. Laagopgeleiden met een
goed functionerend netwerk verlenen vaker manteizorg dan hoogopgeleiden met
een goed functionerend netwerk, onder anderen doordat de netwerken van de

laagopgeleiden vaker dichter bij elkaar wonen.

?de Boer e.a. , 2007.
* Kalmijn, 2004.
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» Inkomen.
Het is gebleken dat hogere inkomensgroepen minder zorg verlenen dan
gemiddeld en vaker gebruik maken wvan particuliere hulp voor de
zorgbehoevende verwanten. Dit vanwege grotere financiéle draagkracht bij de

hogere in vergelijking tot de lagere inkomens.

» Geslacht.
Onderzoek® heeft uitgewezen dat vrouwen vaker mantelzorg verlenen dan
mannen. Toch wordt niet gesteld dat het geslacht hiervoor de bepalende factor
is, maar het feit dat vrouwen een groter sociaal netwerk hebben dan mannen,

waardoor de trefkans op de aanwezigheid van een zorgbehoevende groter is.

Vrouwen bepalen dan ook vaak het beeld van mantelzorg. Zij stappen
makkelijker in de rol van mantelzorger in vergelijking tot mannen en zorgen
vaak {achter elkaar of tegelijkertijd) voor meerdere personen waarbij zij hun

zorg ook vaak delen met anderen.

Mannen daarentegen worden pas mantelzorger als hun vrouw zorgbchoevend is
geworden. Ook blijkt dat mannen een andere stijl hebben dan vrouwen, zij
benaderen mantelzorg zakelijker (als werk) en zijn meer op zoek naar praktische
ondersteuning. Vrouwelijke mantelzorgers hebben op hun beurt meer moeite met
het regelen van zakelijke aspecten (bijv. financiéle zaken), met het bepalen van

grenzen en het nemen van ingrijpende beslissingen.

3.2 Type mantelzorgers.

Mantelzorgers verschillen in hun manier van hulpverlening en ook op de wijze
waarop ze naar hulpverlening aankijken en dit beleven. In een onderzoek van het
SCP¢ waarin mantelzorgers zelf aan het woord komen en vertellen over hun
gevoelens en ervaringen met mantelzorg en mantelzorgondersteuning worden zes

werkstijlen of typen mantelzorgers onderscheiden namelijk: de geboren

* De Boer e.a. 2009.
¢ Kooiker en de Boer, 2008.
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mantelzorger, de aanpakkende mantelzorger, de boze mantelzorger, de onmisbare

mantelzorger, de overspannen mantelzorger en de berustende mantelzorger.

1. De geboren mantelzorger.
Dit zijn de =zogenaamde “natuurlijke mantelzorgers”™ die het heel
vanzelfsprekend en natuurlijk vinden om mantelzorg te geven. Het
verlenen van mantelzorg geeft hun leven een zinvolle invulling, de meeste
van deze natuurlijke mantelzorgers zijn vrouwen die vaak ook in de zorg
werken of hebben gewerkt. Vaak gaan ze maar door met helpen en gaan
ze van de ene naar de andere hulpbehoevende en soms zorgen ze zelfs
voor meerdere hulpbehoevenden tegelijkertijd. Dit type mantelzorger is

erg gevoelig voor overbelasting.

2. De aanpakkende mantelzorger.
Deze mantelzorgers zijn vooral doeners, regelaars die alles in eigen hand
houden en goed kunnen omgaan met persoonsgebonden budget. Verder
bewaken zij hun grenzen goed, zijn niet tobberig en gaan niet gebukt
onder schuldgevoelens. Ook kunnen zij het meestal goed vinden met de

instanties.

3. De boze mantelzorger.
Deze mantelzorgers ervaren het geregel en dus contact met instanties als
zeer onprettig. Dit leidt bij hun tot boosheid en ze maken daardoor geen

gebruik meer van deze instanties, waardoor ze er vaak alleen voor staan.

4. De onmisbare mantelzorger.
Dit zijn de mantelzorgers die voelen dat de mantelzorg helemaal op hun
rust en dat zij dus onmisbaar zijn voor de zorgbehoevende. Zij cijferen

zichzelf weg en komen niet tot het realiseren van hun eigen plannen.
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5. De overspannen mantelzorger. ,
Deze mantelzorgers lijJden door het geven van mantelzorg dermate aan
stress en overspannenheid dat =zij niet meer normaal kunnen

functioneren.

6. De berustende mantelzorger.
Dit zijn de mantelzorgers die een balans/evenwicht hebben gevonden in
enerzijds het vechten voor de zaak en de rechten en anderzijds het
berusten in de situatie. Er is bijvoorbeeld nog genoeg dat geregeld moet

worden, maar er valt met de situatie te leven en het hoeft niet zo nodig.

3.3 Motieven voor het verlenen van mantelzorg.

Het verlenen van mantelzorg is meestal geen bewuste keuze maar een rol
waarin men langzaam groeit. Vaak begint men met het leveren van wat hand-
en spandiensten. Daarna gaat men steeds vaker hulp bieden en op den duur
wordt er zo veel en vaak geholpen dat er sprake is van (een vorm van)
mantelzorg. Er zijn verschillende motieven voor mantelzorgers om mantelzorg te
verlenen. De meest voorkomende motieven die door mantelzorgers worden
genoemd om mantelzorg te verlenen zijn: vanzelfsprekendheid,
liefde /genegenheid, vriendschap en plichtsgevoel. Vooral vanzelfsprekendheid
en liefde/genegenheid vormen de belangrijkste drijfveren voor het verlenen van
mantelzorg. Het is duidelijk is dat deze “intrinsieke” hulpmotieven waarin de
relatie tussen mantelzorger en de zorgbehoevende bepalend is, de belangrijkste

| hulpmotieven zijn.

Naast voornoemde mantelzorgmotieven zijn er argumenten c.q. aanleidingen die
leiden tot het verlenen van mantelzorg zoals:
» De zorgbehoevende wil niet door vreemden geholpen worden.
De mantelzorger wil niet dat de zorgbehoevende naar een tehuis gaat.
De hulpbehoevende zelf wil niet naar een tehuis.
Er is geen plaats in een tehuis.
Er is onvoldoende thuiszorg beschikbaar.
Er is niemand anders beschikbaar om zorg te verlenen.

Verbetering van de relatie met de zorgbehoevende.

Y V ¥V V Vv Y

Het vermijden van een conflictsituatie met de zorgbehoevende.
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Verder blijkt dat de motieven voor mantelzorgers om hulp te verlenen kunnen
verschillen door hun sociale relatie met de hulpbehoevende. Zo worden
mantelzorgers die zorg verlenen aan hun partners voornamelijk gedreven door
liefde en genegenheid, terwijl plicht als belangrijkste reden genoemd wordt voor
mantelzorgers van (schoonjouders. Bij mantelzorgers van vrienden en kennissen
geldt de goede relatie met de hulpbehoevende als belangrijkste reden. Bij de
overige motieven zijn er geen noemenswaardige verschillen tussen de sociale

relatie met verwanten en bekenden.

3.4 Positieve effecten van mantelzorgverlening.

Naast de {mogelijke) negatieve aspectenn van het verlenen van mantelzorg zoals:
overspannenheid, burn out, minder vrije tijd, problemen met werk enz. hebben
mantelzorgers te kennen gegeven ook positieve effecten te ervaren zoals:

> Het ontplooien van organisatietalent.

Het hebben van een hechtere relatie met de zorgbehoevende.

Waardering voor alledaagse dingen.

Uitbreiding van het sociaal netwerk.

YV V V VY

Het opdoen van nieuwe kennis en vaardigheden.

Bij de geboren mantelzorger en de aanpakkende mantelzorger lijken de positieve
aspecten van mantelzorgverlening meer aanwezig te zijn dan de negatieve
aspecten van mantelzorgverlening, terwijl bij de andere vier typen de negatieve

kanten de overhand lijken te hebben.
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4 Mantelzorgondersteuning.

Zoals eerder opgemerkt Lkunnen mantelzorgers zonder een adequate
ondersteuning geen goede mantelzorg (blijven) verlenen. Dit geldt in het bijzonder
voor mantelzorgers die langdurige zorg verlenen. In dit hoofdstuk wordt
aangegeven wat mantelzorgondersteuning is, evenals de vormen en typen van

mantelzorgondersteuning die er zijn.

4.1 Wat is mantelzorgondersteuning?

De meest gehanteerde definitie voor mantelzorgondersteuning is die van Tjadens
en Duijnstee, deze luidt:

“Mantelzorgondersteuning is het geheel aan voorzieningen en diensten dat
gericht is op het verminderen van de draaglast en/of het vergroten van de

draagkracht van helpers”.

Uitgaande van bovenstaande definitie is mantelzorgondersteuning dus alle
ondersteuning die draagkrachtvergroting en/of draaglastvermindering bij
mantelzorgers tot gevolg heeft.

4.1.1 Directe mantelzorgondersteuning en indirecte
mantelzorgondersteuning.
Het belangrijkste onderscheid in mantelzorgondersteuning is de directe

mantelzorgondersteuning en de indirecte mantelzorgondersteuning

Directe mantelzorgondersteuning is de ondersteuning (voorzieningen en diensten)
die direct c.q. specifiek gericht is op de mantelzorger en dragkrachtvergroting tot

gevolg heeft.

Indirecte mantelzorgondersteuning is de ondersteuning (voorzieningen en diensten)
die gericht is op de zorgbehoevende en die tot gevolg heeft dat de draaglast/

zorgtaak van de mantelzorger verlicht wordt.
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Binnen het kader van de definitie van Tjadens en Duijnstee zou men kunnen
zeggen dat directe mantelzorgondersteuning verhoging van de draagkracht van
mantelzorgers tot gevolg heeft terwijl indirecte mantelzorgondersteuning

vermindering van de draaglast van mantelzorgers tot gevolg heeft.

4.2 Basisfuncties Mantelzorgondersteuning.

Het is van belang om op te merken dat het bieden van goede c.q. adequate
mantelzorgondersteuning een individuele en complexe aangelegenheid is.
Mantelzorgers zijn heel verschillend in hun behoeften en vraag naar

ondersteuning.

Welk type mantelzorgondersteuning wenselijk is en het beste werkt, is afhankelijk
van meerdere factoren zoals de reden voor zorg, de aard en omvang van de zorg,
de mogelijkheden van de mantelzorger en de opvattingen van zowel de
mantelzorger als de zorgbehoevende over zorg. Mantelzorgondersteuning is als het
ware maatwerk en moet daarom zo veel mogelijk gebaseerd zijn op de situatie van

de mantelzorger, de zorgbehoevende en de zorgsituatie.

Aan de hand van de diversiteit aan ondersteuningsbehoefte bij mantelzorgers,
heeft het “Expertise Centrum Mantelzorg”? (ECM) een pakket van basisfuncties
voor de mantelzorgondersteuning samengesteld. Hoewel het niet in de publicatie
van het ECM is aangeduid, is in dit onderzoeksrapport bij elke basisfunctie
aangegeven of het gaat om directe ondersteuning, indirecte ondersteuning dan
wel een combinatie van beiden. Dit geeft voor het te voeren beleid betere

aanknopingspunten.

Het pakket basisfuncties bestaat uit de volgende acht ondersteuningsfuncties:
informatie, advies en begeleiding, emotionele steun, educatie, praktische hulp,

respijtzorg, financiéle tegemoetkoming en materiéle hulp.

7 Het Expertise Centrum Mantelzorg is het landelijke kenniscentrum
op het gebied van mantelzorg en mantelzorgondersteuning.
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1. Informatie. _
In deze functie gaat het om de directe informatievoorziening aan
mantelzorgers waarbij zij op de hoogte worden gehouden wvan
verschillende aspecten zoals: recente ontwikkelingen in de mantelzorg, de
combinatie werk en zorg, belangenbehartiging, ziekten, beperkingen,
handicaps en allerlei regelingen. Daarbij is van belang dat de informatie
op diverse manieren beschikbaar wordt gesteld, te weten mondeling,
telefonisch, digitaal en schriftelijk. Ten slotte moet om effectief en
efficiént te zijn de informatie kosteloos, toegankelijk, deskundig en

gericht zijn.

Bij deze functie is voornamelijk sprake van directe mantelzorgondersteuning.
Het gaat immers hoofdzakelijk om informatie direct gericht op de
mantelzorger en die tot doel heeft de draagkracht van de mantelzorger te

vergroten.

2. Advies en begeleiding.
Hoewel informatie zeer belangrijk is hebben veel mantelzorgers
additionele hulp nodig om hun weg te vinden in de wereld van
mantelzorgverlening. Advies en Dbegeleiding kunnen mantelzorgers -
wegwijs maken in de verschillende mogelijkheden die er zijn om hun taak
te verlichten. Het gaat om een individuele benadering van de
mantelzorgers die zowel thuis als buitenhuis kan plaatsvinden. Via
persoonlijke gesprekken kan door deskundigen op het gebied van
(manteljzorg zoals loketmedewerkers, mantelzorgconsulenten,
ouderenadviseurs, thuisverzorgenden en praktijkvérpleegkuhdigen,
bijstand verleend worden door o.a. goed te luisteren, te bemiddelen, hulp

te bieden bij aanvragen, door te verwijzen.

Ook bij deze functie is wvoornamelijk sprake wvan een directe
mantelzorgondersteuning, omdat de advisering en begeleiding grotendeels
direct gericht is op de mantelzorger en tot doel heeft de draagkracht van de

mantelzorger te vergroten.
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3. Emotionele steun.
Het zorgen voor een hulpbehoevende wegens een ziekte of fysieke
beperking, kan gepaard gaan met emoties die voor mantelzorgers soms
moeilijk zijn om mee om te gaan en die het verlenen van mantelzorg
ernstig kunnen bemoecilijken. Emotionele steun kan daarom voor
mantelzorgers heel belangrijk en behulpzaam =zijn. Dit kan zowel op
individuele basis als groepsgewijs gebeuren. Op individueel niveau betreft
het persoonlijke gesprekken waarbij het o.a. gaat om actief luisteren,
begrip tonen, erkenning geven, situaties verhelderen en het samen
zoeken naar mogelijkheden om zo goed mogelijk om te gaan met de
zorgsituatie. Modernere vormen van emotionele steun in dit kader zijn
een chatbox voor mantelzorgers of een sms-service. Groepsgewijze
emotionele steun wordt verleend door middel van het houden van
groepsbijeenkomsten waarbij het accent ligt op informatieoverdracht in
combinatie met het delen van ervaringen. Deze bijeenkomsten kunnen
worden georganiseerd door o.a. patiéntenverenigingen, steunpunt

mantelzorg, en zorgondernemers (thuiszorg, verpleging).

Hier is sprake van directe mantelzorgondersteuning. Het gaat om de
emotionele steun naar de mantelzorger toe zodat de draagkracht vergroot

kan worden.

4. Educatie.
Naast goede informatie hebben mantelzorgers ook baat bij goede
voorhchtmg en trammg, die verder en d1eper gaat dan reguliere
informatie en meestal groepsgewijs wordt aangeboden Educatie kan zich
richten op zorg en de ziekte maar ook op de mantelzorger zelf en kan
worden aangeboden door steunpunten mantelzorg, zorgondernemers en
patiéntenverenigingen. Bij educatie gericht op zorg en ziekte gaat het om
o.a. instructies over het gebruik van hulpmiddelen en cursussen over (de
omgang met) ziektes en ziektebeelden. Educatie gericht op de
mantelzorger zelf gaat om cursussen en trainingen van empowerment of

time management.
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Bij deze functie is sprake van directe mantelzorgondersteuning. Het gaat
namelijk om educatie gericht op de omgang van de mantelzorger met de
aandoening c.q. ziekte van de zorgbehoevende alsmede om educatie gericht

op de mantelzorger zelf, het doel is dus draagkrachtvergroting.

5. Praktische hulp.
Het gaat hier om hulp gericht op verlichting van de mantelzorgtaak zoals
huishoudelijke hulp, maaltijdservice, klussendienst, vrijwillige hulp,

administratieve hulp en extra kinderopvang.

Deze functie bevat elementen van zowel directe als indirecte
mantelzorgondersteuning. De praktische hulp kan namelijk zowel gericht
worden op de zorgbehoevende als op van de mantelzorger, afhankelijk

hiervan kan er sprake zijn van draaglastverlichting of draagkrachtvergroting

6. Respijtzorg.
Dit is een verzamelbegrip voor voorzieningen die de zorg tijdelijk en
volledig overnemen, zodat de mantelzorger eigen activiteiten kan gaan
ondernemen. In Nederland zijn er =zelfs respijtarrangementen
(respijtactiviteit) waar mantelzorgers de mogelijkheid krijgen om in het
weekend of door de week op een mooie locatie zich te ontspannen en
indien gewenst lotgenotencontacten op te doen. Het spreekt voor zich dat
tiJdens deze periode van “respijtarrangement” er voor respijtzorg wordt

gezorgd.

Hier is sprake van directe mantelzorgondersteuning, de overname van de
zorg -is ten behoeve van de mantelzorger - enheeft als doel

draagkrachtvergroting.

7. Financiéle tegemoetkoming.
Het verlenen van mantelzorg kan financiéle gevolgen hebben, als het
bijvoorbeeld gepaard gaat met minder werken. Een financiéle
tegemoetkoming is in zulke gevallen zeker niet onredelijk. In Nederland
komen mantelzorgers in aanmerking voor de volgende financiéle
tegemoetkomingen:

» Fiscale compensatie.
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» Bijzondere bijstand.
» Tegemoetkoming in de onderhoudskosten van de thuiswonende

gehandicapte kinderen.

Deze functie is een vorm van directe mantelzorgondersteuning. Het gaat
immers om directe financiéle compensatie gericht op de mantelzorger ten

einde zijn/haar draagkracht te vergroten.

8. Materiéle hulp.
Afhankelijk van de situatie kunnen mantelzorgers ook sterk behoefte
hebben aan materi€éle hulp. Het gaat hier om hulp die vaak gericht is op
de zorgbehoevende zoals woningaanpassing, mantelzorgwoning of -

kamer, aangepast vervoer, parkeerpas.

Deze functie is een vorm van indirecte mantelzorgondersteuning. Het gaat
namelijk steeds om voorzieningen en diensten die specifiek gericht zijn op de
zorgbehoevende, waarbij dedraaglast/zorgtaak van de mantelzorger verlicht

wordt.
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5 De praktijk van mantelzorgondersteuning op

Aruba.

Om een beter beeld te krijgen van de (beleving van) mantelzorgondersteuning
{zowel de directe als indirecte vorm) is een quickscan gedaan binnen twaalf
verschillende zorg- c.q. hulpstichtingen. Eerst is er aan de hand van gesprekken
met en ingevulde enquétes door de leidinggevenden of vertegenwoordigers van de
verschillende zorg- c.q. hulpstichtingen gekeken of en hoe er binnen hun

insteilingen wordt omgegaan met mantelzorg en mantelzorgondersteuning.

Deze quickscan geeft het beeld dat mantelzorgondersteuning op Aruba beperkt en
niet gestructureerd is. Zo is er geen enkele instelling, stichting of organisatie die
zich bezighoudt met specifieke c.q. directe ondersteuning voor mantelzorgers,
waardoor mantelzorgers hiervoor volledig aangewezen zijn op hun eigen
informele/sociale omgeving (vrienden, familieleden en buren}. Niettemin is er een
aantal zorg- c.q. hulpstichtingen dat bepaalde voorzieningen, diensten en
faciliteiten biedt aan zorgbehoevenden en op deze indirecte wijze de zorgtaak van
de mantelzorgers verlicht. Hierdoor kan gesteld worden dat er op Aruba geen
geinstitutionaliseerde {directe) mantelzorgondersteuning is maar dat men wel kan
spreken van een bepaalde mate van indirecte mantelzorgondersteuning door het

ondersteunende werk van enkele zorg- c.q. hulpstichtingen.

5.1 Indirecte mantelzorgondersteuning bij de zorg- en

hulpstichtingen.

De betreffende zorg- en hulpstichtingen hebben tot doel specifieke zorgdiensten te
geven aan zorgbehoevenden, waarbij het welbevinden van de zorgbehoevenden
centraal staat en niet dat van de mantelzorgers. Door het leveren van specificke
zorgdiensten, verlichten deze zorg- en hulpstichtingen de draaglast van de
mantelzorgers en verlenen daardoor in feite indirecte mantelzorgondersteuning.
Van directe mantelzorgondersteuning is bij deze zorg- en hulpstichtingen echter

geen sprake.
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Voor wat betreft de kwaliteit van deze indirecte mantelzorgondersteuning geldt dat
hoe beter de zorg- en hulpstichting functioneert des te beter de kwaliteit van de

indirecte mantelzorgondersteuning is.

De vertegenwoordigers van de diverse zorg- en hulpstichtingen hebben
knelpunten aangegeven die hun functioneren ernstig beperken c.q. bemoeilijken,
(en hierdoor dus ook de indirecte mantelzorgondersteuning beperken).
De belangrijkste knelpunten zijn:

» Een structureel gebrek aan middelen (materiaal, geld, en medewerkers)
om mee te werken.

» Te geringe betrokkenheid naar de hulpbehoevende toe zowel op
individueel niveau (familie en vrienden) als op (doel)groeps niveau
{samenleving). Dit geldt in het bijzonder voor stichtingen met een
specifieke doelgroep (Alzheimer, Parkinsons, autisme, lichamelijk
gehandicapten).

> Een sterk dalende trend van het toch al gering aantal beschikbare
vrijwilligers.

> Weinig samenwerking tussen de verschillende stichtingen; iedereen
verdedigt zijn gebied en ziet de andere vaak als een soort bedreiging.

» Weinig tot geen (mogelijkheden tot) onderzoek met betrekking tot hun

cliénten en hun (zorg)situaties.

5.2 Beleving van mantelzorgondersteuning bij mantelzorgers.

Naast voornoemde quickscan is ook een schrifteliike enquéte gehouden onder
dertig mantelzorgers over hun mantelzorgverlening en hun behoefte aan

mantelzorgondersteuning.

Uit de schnftelijke enquéte is gebleken dat het overgrote deel van de
mantelzorgers niet bekend is met de  Dbegrippen mantelzorg en
mantelzorgondersteuning en helemaal niet met de verschillende typen en vormen

daarvan.
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Deze mantelzorgers krijgen zelf zeer weinig tot geen directe ondersteuning vanuit
de stichtingen. Hierdoor zijn zij voor directe mantelzorgondersteuning aangewezen

op hun eigen sociale netwerk (familie en vriendenkring).

Ook is gebleken dat de mantelzorgers op Aruba verschillende soorten mantelzorg
verlenen en dat zij behoefte te hebben aan allerlei typen en vormen van
ondersteuning die eerder in dit rapport beschreven zijn. (zie paragraaf 4.2,

functies mantelzorgondersteuning, blz. 16 t/m 20).

De Arubaanse mantelzorgers zijn zich vaak niet bewust van de gevolgen van de
fysieke en mentale belasting die hun mantelzorgtaken met zich meebrengen en
hoe dit hun leven kan beinvloeden. Het is noodzakelijk dat de mantelzorgers actief
benaderd worden, omdat zij niet vanuit zichzelf naar voren komen en vaak niet
eens bewust van het feit dat ze mantelzorgers zijn en adequate directe
mantelzorgondersteuning moeten krijgen. Wanneer zij dit niet krijgen, dan dreigt

zelfs het gevaar dat zij van mantelzorgverleners mantelzorgbehoevenden worden.
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6 De noodzaak van mantelzorgondersteuning.

Mantelzorgondersteuning is essentieel voor een goede en langdurige
mantelzorgverlening. Hoewel de zorg- en hulpstichtingen voorzieningen, diensten
en faciliteiten aanbieden die zonder meer leiden tot een verlichting van de
zorgtaak c.q. vermindering van de draaglast van de mantelzorgers, kunnen zij de
mantelzorg maar deels vervangen.

Derhalve is vergroting van de draagkracht van de mantelzorgers onontbeerlijk.

Dit kan bereikt worden door de directe mantelzorgondersteuning te stimuleren.

In dit hoofdstuk zal uiteen gezet worden waarom het van belang is om de formele
directe mantelzorgondersteuning te ontwikkelen naast de reeds bestaande

informele directe mantelzorgondersteuning.

6.1 Mantelzorg en mantelzorgondersteuning in Nederland.

De praktijk in Nederland heeft uitgewezen dat de zorg aan zorgbehoevenden via
zorginstellingen, zelfs als gebruik gemaakt wordt van vrijwilligers, erg kostbaar is
in vergelijking met mantelzorg. In Nederland is vastgesteld dat de mantelzorg 75%
van de (formele en informele) thuiszorg verleent, terwijl de vrijwilligers 5% en de
professionele zorgverleners 20% verlenen. In 2001 waren naar schatting 2,4
miljoen mantelzorgers die meer dan acht uur per week en/of meer dan drie
maanden zorg verleenden. Hiervan bood één derde deel oftewel 750.000 mensen

meer dan drie maanden en ook meer dan acht uur per week zorg.

Mantelzorg wordt vanuit economisch perspectief als onbetaalde arbeid gezien.
Zonder mantelzorg zouden veel meer mensen een beroep moeten doen op de
professionele zorg. Alle mantelzorguren opgeteld doen mantelzorgers in Nederland
wekelijks het werk van * 650.000 betaalde zorgverleners. Mantelzorgers
vertegenwoordigen in Nederland een geschatte waarde van vier tot zeven miljard

euro per jaar terwijl in de hele sector verpleging en verzorging er jaarlijks negen
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miljard euro omgaat. Het sociale en economische belang van mantelzorg in

Nederland is dus onmiskenbaar groots .

Omdat uit economisch en sociaal oogpunt de mantelzorg niet te vervangen is,
steekt de Nederlandse overheid veel geld in de ondersteuning van mantelzorgers
zodat zij hun zorgtaken zo goed en lang mogelijk kunnen blijven uitvoeren. Zo zijn
er allerlei organisaties die =zich specifiek bezighouden met de directe
ondersteuning van mantelzorgers en komen er steeds meer voorzieningen ten

behoeve van mantelzorgers die ook wettelijk worden vastgelegd.

Om de mantelzorg op peil te houden zowel qua omvang als qua inhoud wordt in

Nederland dus veel gedaan aan de directe mantelzorgondersteuning.

6.2 Directe mantelzorgondersteuning versus indirecte

mantelzorgondersteuning.

Directe mantelzorgondersteuning vergroot de draagkracht van de mantelzorger,
waardoor hij/zij meer en/of beter mantelzorg kan verlenen met als gevolg een
aanzienlijke kostenbesparing op de zorgverlening voor de gemeenschap en een

bijdrage aan het sociaal welbevinden van de zorgbehoevende die thuis woont.

Indirecte mantelzorgondersteuning vermindert de draaglast van de mantelzorger,
doordat een deel van de mantelzorg wordt overgenomen door de professionele

hulpverlening, wat duurder is voor de gemeenschap.

Het is daarom uit kostenoverwegingen noodzakelik om het aandeel van de
mantelzorg in de totale zorg zo groot mogelijk tc maken, waarbij de directe
mantelzorgondersteuning zo veel mogelijk de voorkeur krijgt boven de indirecte

mantelzorgondersteuning.

*Schreuder-Goedheijt, T., Visser, G. en V. Huijbregts. 2006
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6.3 Argumenten voor formele directe

mantelzorgondersteuning.

Aruba besteedt in vergelijking tot Nederland, weinig tot geen aandacht aan de
directe mantelzorgondersteuning. De zorg- en hulpstichtingen bieden geen directe
mantelzorgondersteuning. Voor de directe ondersteuning zijn de mantelzorgers
thans volledig afhankelijk van hun eigen sociale omgeving (familie, vrienden en
buren). Het is niet mogelijk gebleken om een goed inzicht te krijgen in de omvang
en kwaliteit van deze informele directe ondersteuning vanuit het sociale netwerk
van de mantelzorgers, maar uit de enquétes is wel gebleken dat de mantelzorgers

deze ondersteuning als onvoldoende ervaren.

Dat er onvoldoende directe mantelzorgondersteuning is voor mantelzorgers om
goede en langdurige mantelzorg te verlenen valt ook op te maken uit het feit dat
het geregeld voorkomt dat zorgbehoevenden zonder de daarvoor noodzakelijke
medische indicatie (dus in feite onterecht), in het medische circuit belanden en/of
blijven. Dit houdt onder andere in ziekenhuisopname en opname in bejaarden- en

verpleeghuizen.

Niet alleen is dit een onnodig dure ontwikkeling, maar het legt bovendien een
enorm beslag op de al beperkte capaciteit van deze instellingen. Bovendien heeft
dit geleid tot lange wachtlijsten wat op zijn beurt geleid heeft tot een (wild)groei

van privé verzorgingstehuizen die niet altijd voldoen aan de kwaliteitsnormen.

Goede mantelzorg zou voornoemd verschijnsel drastisch verminderen, de
gemeenschap heel veel geld besparen en ook nog zorgen dat de zorgbehoevende
in zijn/ haaf eigen omgeving (worﬁ.ng] kan blijven. Echter zoéls eerder gesteld kan
er zonder adequate directe mantelzorgondersteuning geen goede en duurzame

mantelzorg zijn.

Aangezien de bestaande informele directe mantelzorgondersteuning als
onvoldoende wordt ervaren kloppen de mantelzorgers nu noodgedwongen aan bij
de zorg- en hulpstichtingen voor meer directe ondersteuning en hulp. Deze zorg-
en hulpstichtingen beschikken echter niet over de specifieke deskundigheid en
middelen, hierdoor kunnen zij niet de adequate directe ondersteuning bieden die
de mantelzorgers echt helpen hun draagkracht te verhogen.
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Er moet dus formele directe mantelzorgondersteuning komen, zodat de
mantelzorger de benodigde ondersteuning kan krijgen die hij/zij nodig heeft om

optimale mantelzorg te kunnen verlenen.

Het is aan te bevelen om deze formele directe mantelzorgondersteuning niet onder
te brengen bij de verschillende zorg- en hulpstichtingen, maar bij een centrale
organisatie die gespecialiseerd is het verlenen van allerlei typen directe
mantelzorgondersteuning. Hierdoor zal de kwaliteit en omvang van de
ondersteuning beter worden gewaarborgd, zullen de totale exploitatickosten veel
minder zijn, en zal het uitvoeren van controles en het aanbrengen van

verbeteringen makkelijker zijn.

Wanneer de formele directe mantelzorgondersteuning aan verschillende zorg- en
hulpstichtingen zou worden toe vertrouwd in plaats van bij een centrale
organisatie, zou dat de volgende nadelen met zich mee brengen:

» De directe mantelzorgondersteuning zal gefragmenteerd worden.

» De kwaliteit en omvang van de verleende ondersteuning zal onderling
zeer kunnen verschillen.

» De zorg- en hulpstichtingen zullen meer geld nodig hebben voor o.a.
personeel, materiaal en deskundigheid om deze extra ondersteuning te
bieden en zullen door schaalinefficiénties de kosten vele malen hoger
zijn.

» Toezicht en controle door de overheid op deze stichtingen zullen veel

moeilijker dus kostbaarder zijn.

Bovendien dreigt het het gevaar dat de zorg- en hulpstichtingen het accent meer
op de duurdere indirecte mantelzorgondersteuning gaan leggen in plaats van op

de goedkopere directe mantelzorgondersteuning.

De verwachting is namelijk dat veel mantelzorgers naar verwachting zullen pleiten
voor activiteiten en voorzieningen die leiden tot vermindering van hun draaglast

c.q. zorgtaak, in plaats van datgene dat leidt tot vergroting van hun draagkracht.

Bovendien zullen de zorg- en hulpstichtingen op hun beurt ook geneigd zijn om
voor de indirecte mantelzorgondersteuning te kiezen, omdat zij met hun

voorzieningen, diensten en faciliteiten, zich hier al mee bezighouden. Het is nu
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eenmaal veel makkelijker om een bestaande structuur uit te breiden dan om een

nicuwe te ontwikkelen.

De formele directe ondersteuning kan dus beter worden geregeld bij een centrale

gespecialiseerde organisatie en daar vanuit beschikbaar worden gesteld aan de

mantelzorgers.
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7 Conclusies en Aanbevelingen.

De Arubaanse mantelzorgers kunnen tot nu toe alleen maar terug vallen op hun
sociaal netwerk voor directe mantelzorgondersteuning. De ondersteuning vanuit
dit netwerk is onvoldoende gebleken voor de mantelzorgers waardoor de fysicke
en emotionele belasting voor de mantelzorgers (te) hoog is. Er is dringend behoefte
aan geinstitutionaliseerde directe mantelzorgondersteuning. Dit moet wel
geleidelijk en in samenspraak met de mantelzorgers worden opgezet. De

conclusies en aanbevelingen voortvloeiende uit het onderzoek staan onderstaand.

7.1 Conclusies.

De termen mantelzorg en mantelzorgondersteuning genieten op Aruba weinig
bekendheid. Hoewel deze begrippen wel bekend zijn bij de meeste zorg- en
hulpstichtingen die meegenomen zijn in de quickscan, vormen ze geen onderdeel
van de doel- of taakstelling van deze instellingen. Verder waren vrijwel alle
geénquéteerde personen die mantelzorg verlenen niet bekend met de termen

mantelzorg en mantelzorgondersteuning.

Er zijn geen (overheids)instellingen, stichtingen of organisaties die zich
bezighouden met directe mantelzorgondersteuning. Hierdoor zijn de
mantelzorgers voor wat betreft de directe ondersteuning aangewezen op hun eigen

sociale omgeving (familie, vrienden en buren).

Er is wel sprake van zorg- en hulpstichtingen die voorzieningen, diensten en
faciliteiten bieden aan zorgbehoevenden en hierdoor de zorgtaak van de
mantelzorger verminderen waardoor er wel sprake is van indirecte
mantelzorgondersteuning. Maar deze indirecte mantelzorgondersteuning is
slechts een bijkomstigheid is en geen doel- of taakstelling van deze organisaties

aangezien hun enige prioriteit de zorgbehoevende is.

Gebleken is dat mantelzorgers allerlei vormen van mantelzorg verlenen zoals
emotionele steun en toezicht, begeleiding bij bezoeken, huishoudelijke hulp,

begeleiding bij zaken en administratie en persoonlijke verzorging en ook dat zij
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behoefte hebben aan directe mantelzorgondersteuning. Maar ook is geconstateerd
dat mantelzorgers niet uit zich zelf naar voren komen en vaak niet bewust zijn

van het feit dat ze mantelzorgers zijn.

Door het ontbreken van een formele directe mantelzorgondersteuning, missen de
mantelzorgers de noodzakelijke ondersteuning om goede en langdurige
mantelzorg kunnen verlenen. De overheid zal dan veelal het ontstane tekort aan
zorg moeten aanzuiveren, wat hoge kosten voor de samenleving met zich mee
brengt in de vorm van medische kosten, overvolle verpleeg- en bejaardentehuizen
en dure privé tehuizen. Er kan dus veel op deze categorie kosten worden bespaard
door optimale mantelzorg.

Conditio sine gqua _non voor een optimale mantelzorg is echter een optimale

formele directe mantelzorgondersteuning,

7.2 Aanbevelingen.

Er dient een nationale informatie- c.q. bewustwordingscampagne te worden
opgezet waarin het maatschappelijke en economische belang van mantelzorg en
directe mantelzorgondersteuning kenbaar wordt gemaakt. Het moet duidelijk
worden dat een adequate formele directe maﬁte]zorgondersteuning zal leiden tot
een goede c.q. betere en langdurige mantelzorg, waardoor veel hulpbehoevenden
langer thuis kunnen blijven wonen en betere c.q. socialer (minder geisoleerd)
leven kunnen leiden. Dit zorgt er weer voor dat hulpbehoevenden en dus minder
snel en minder vaak een beroep moeten doen op de professionele c.q. betaalde

zorg, wat weer leidt tot grote besparing op dit gebied.

Verder moet er een breed mantelzorgonderzoek uitgevoerd worden, dat in ieder
geval inzicht moet verschaffen in het aantal mantelzorgers, de meest
voorkomende zorgsituaties, de typen c.q. vormen van mantelzorg die verleend
worden, de verschillende typen mantelzorgers en de ondersteuningsbehoeften van

de mantelzorgers.

Indien de resultaten van het voorgestelde mantelzorgonderzoek overeen komen
met de resultaten van de bij dit onderzoek gehouden enquétes onder de

mantelzorgers, zal dit betekenen dat er dringend behoefte bestaat aan directe
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mantelzorgondersteuning en zouden er op korte termijn initiatieven, projecten,
voorzieningen e.d. moeten komen om de directe mantelzorgondersteuning te

stimuleren.

Voor het opzetten van de formele mantelzorgondersteuning kan een projectbureau

mantelzorg worden opgericht met de volgende doelstelling:

“Het leveren wvan  allerlei typen en wvormen wvan formele directe
mantelzorgondersteuning ten einde de mantelzorgers de mogelijkheid te bieden zo

goed, zo veel en lang mogelijk mantelzorg te verlenen”.

Het projectbureau zou in ieder geval de volgende taken moeten hebben:

» Het beschikbaar hebben van praktische hulp.

» Het openstellen en beheren van hulplijnen.

» Het ontwikkelen en beheren van een website ten hoeve van digitale
informatie over mantelzorgvoorzieningen.
Het zorgen voor voorzieningen ten behoeve van respijtzorg.
Het organiseren informatie/contactbijeenkomsten voor mantelzorgers.
Het verzorgen c.q. faciliteren van relevante cursussen en trainingen.
Het stimuleren van mogelijke financiéle vergoedingen.

Het registreren en bijhouden van mantelzorgers.

Y V. V ¥V V¥V VY

Het jaarlijks organiseren van de ‘Internationale dag voor de mantelzorg’
op 10 november, waarbij aandacht geschonken wordt aan mantelzorg en

mantelzorgers door middel van allerlei activiteiten /festiviteiten?.

Een geinstitutionaliseerde c.q. formele directe mantelzorgonderstéuning zal zeker
kosten met zich meebrengen, maar de maatschappelijke baten zullen ongetwijfeld

een veelvoud hiervan zijn.

? Directie Sociale Zaken, 2009
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