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In een reeks ‘visiesheets’ legt Ypsilon
op dit moment vast wat haar officiéle
standpunten zijn rond actuele onder-
werpen. Standpunten die steeds op één
A4-tje zijn verwoord en worden gedra-
gen door de leden van de vereniging.

Wat zijn visiesheets?

De documenten dienen zowel interne
als externe doelen:

e Extern geven ze in korte maar
krachtige bewoordingen weer waar
Ypsilon voor staat.

® Intern geven ze richting aan het
werk van belangenbehartigers, die zich
gesteund weten door een breedgedra-
gen visie. De visiesheets bieden een
handvat om landelijke standpunten ook
regionaal te kunnen uitdragen bij hun
lobbywerk.

Een visiesheet is een levend document,
dat kan worden aangepast aan de ac-
tualiteit. Voor de meest recente versie
van een visiesheet kunt u terecht op
onze website: www.ypsilon.org/visie

Visiesheet Vraagverlegenheid

MANTELZORGEN IS EEN EENZAME KLUS
WIE HELPT DE HELPER?

De tijd dat iemand na een ingreep nog weken in het ziekenhuis verbleef, ligt ver achter
ons. In de GGZ is dat niet anders: ‘Herstellen doe je thuis’ is ook daar intussen de
heersende opvatting'. Maar herstellen gaat niet vanzelf: een van de voorwaarden is

een krachtige omgeving (of steunsysteem, zoals dat in het jargon van de zorg heet).
Omuwille van de betrokkene zelf én omwille van diens naasten. Een sterke, ondersteunde
omgeving vermindert de kans op terugval. Een zwak steunsysteem zorgt voor eerdere
terugval, maar ook voor nieuwe patiénten als de mantelzorgers zelf uitvallen. Nu al staan
mantelzorgers er vaak alleen voor en voelen ze zich bovengemiddeld zwaar belast>.

Kan dat niet anders?

Wat speelt?

Vaak is het de familie die te hulp schiet als iemand psychische problemen krijgt. Dat

is niet alleen vanzelfsprekend, maar ook noodzakelijk om te komen tot adequate hulp
en toe te werken naar herstel. Maar wat als de helper vervolgens zelf in de problemen
komt? Op wie kan hij of zij dan terugvallen? Op dat vlak is er nog een wereld te winnen.

Een groot Europees onderzoek onder meer dan duizend familieleden in 22 landen
(Eufami, 2015) laat zien dat mantelzorg bij GGZ-problematiek een eenzame klus is.
Bijna de helft van alle ondervraagden heeft nooit(!) een moment dat ze de mantelzorg
even kan laten liggen. 36 procent kan die zorg wel delen met vrienden of familie, maar
een net zo grote groep staat er helemaal alleen voor. Een op de drie voelt zich eenzaam
of geisoleerd. Voor 55 procent is de grootste zorg dat hun naaste in de toekomst te af-
hankelijk is van hun mantelzorg, leren de cijfers op www.caringformentalhealth.org.

Mantelzorgen is niet alleen zwaar en negatief: Zo is meer dan de helft van de onder-
vraagden verrast over de innerlijke kracht die ze hebben. Een kracht waar ze jarenlang
op kunnen teren, maar die niet oneindig is. Mantelzorg put je uit en maakt je wereld
bovendien vaak kleiner. Wat begon als een sprint, blijkt uit te draaien op een marathon
die zonder steun nauwelijks is vol te houden. Een duizelingwekkende 93 procent van

de mantelzorgers is op zoek naar een aanvullende vorm van steun. Toch blijkt het voor
mantelzorgers GGZ om allerlei redenen een enorme opgave om z€&If hulp te vragen: zij
zijn soms net zo’n grote zorgmijder als veel van hun naasten met psychische proble-
men3. Vraagverlegenheid noemt Lilian Linders het in haar proefschrift4, als tegenhanger
van de handelingsverlegenheid die ze tegenkomt in de hulpverlening. In combinatie zijn
ze funest voor het tot stand komen maar ook voor het volhouden van mantelzorg.

Op bijeenkomsten die Ypsilon hierover organiseerde, werd een lange reeks argumenten
opgetekend waarom mantelzorgers nauwelijks hulp van buiten vragen. Ze willen het zelf
kunnen blijven doen of hebben geen idee bij wie ze moeten aankloppen. Ook speelt er
schaamte of juist boosheid over het onbegrip en de onverschilligheid van de omgeving.
Of ze willen rekening houden met hun naaste en zijn bang om diens vertrouwen te
verliezen. Ook willen mantelzorgers anderen niet belasten. En dan speelt nog het on-
voorspelbare karakter van de aandoening: wie anders dan zijzelf begrijpen de problema-
tiek voldoende om adequaat te kunnen handelen? En hoe langer de situatie duurt, des
te kleiner vaak ook het netwerk wordt: wie heb je liberhaupt nog om een beroep op te
doen?
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Wat vindt Ypsilon?

Ook familieleden willen gezien en gekend worden, maar dat gaat niet vanzelf. In hun

vanzelfsprekendheid om zich in te zetten als mantelzorger en zichzelf op het tweede

plan te plaatsen schuilt het gevaar van overbelasting, uitputting en ontwikkeling van
eigen psychische klachten.

e Huisarts en POH-GGZ (praktijkondersteuner), u bent cruciaal om de problematiek bij
deze groep mantelzorgers tijdig te onderkennen en er wat aan te doens.

Maar realiseert u zich dat de meest gebruikte test om (mantelzorg)belasting te meten,
de 4DKL, voor deze groep ongeschikt is. Het advies van een testpanel uit de doel-
groep: Neem voor een eerste beeld de CSI en de EDIZ Plus af. Die geven lang niet op
alles antwoord, maar zijn uitstekend geschikt om in gesprek te komen.

Een online versie maakt onderdeel uit van een nog verder uit te breiden toolkit via
www.ypsilon.org/vraagverlegenheid.

e Gemeente, heb oog voor deze bijzondere groep mantelzorgers: ze zijn niet goed in
beeld, terwijl ze zwaarder belast zijn dan wie ook. Faciliteer behalve psycho-educatie
en respijtzorg ook trainingen die cruciaal zijn om familieleden te leren om steun te
bieden en staande te blijven, bijvoorbeeld via herstelacademies.

e GGZ-professional, werken in de triade helpt niet alleen uw cliént, maar ook uzelf en
de naaste. Toch wordt er nog te weinig triadisch gewerkt. 4 op de 10 ondervraagden
in het onderzoek van Eufami zijn niet tevreden over artsen, een derde is ontevreden
over verpleegkundigen en slechts 3 op de 10 zijn wel tevreden. Neem de familie en
naasten vanaf de eerste dag in de behandeling mee, zoals de kwaliteitsstandaard
voorschrijft®. Geef ze psycho-educatie, voorlichting en informatie, besteed aandacht
aan verlies en rouw, en zoek samen naar mogelijkheden voor herstel. En wijs op fami-
lieorganisaties die een mooie aanvulling kunnen bieden op het werk dat u doet.

e Medewerkers steunpunten mantelzorg, besef dat u niet altijd over de juiste exper-
tise beschikt voor mantelzorgers GGZ. Verbreed uw aanbod, want deze groep heeft u
nodig. Voorzie ze van een relevante sociale kaart. Benadruk dat ze hun netwerk hard
nodig zullen hebben, dus dat ze daar nt in moeten investeren. Wijs naasten op lotge-
notengroepen en familieorganisaties.

e Cliént, besef dat niet alleen u, maar ook de familie een herstelproces doormaakt dat
niet per se gelijk hoeft te lopen. Wees open over wat u (in deze fase) steunend vindt
en wat niet. Verantwoorde risico’s nemen hoort bij het leven.

e En u als familielid zelf, wees trots op de steun die u hebt weten te bieden, maar
besef ook dat u zelf steun nodig hebt om het op de lange termijn vol te houden. Neem
de signalen van (over)belasting serieus en doe er wat mee. Hoe eerder hoe beter. Er
zijn hulpmiddelen om het netwerk in kaart te brengen, waarop u een beroep zou kun-
nen doen, zoals een ecogram’.

Concluderend

Bij veel familieleden neemt de mantelzorg zo’'n grote plaats in, dat ze nauwelijks meer
toekomen aan een eigen leven. Dat is niet zozeer een keuze, maar het gevolg van het
proces waarin de familie wordt gezogen. Zorgen voor een ander heeft zeker een posi-
tieve kant: veel mantelzorgers ontlenen er hun kracht of zelfs hun levensdoel aan. Maar
het is tegelijkertijd ondermijnend: Een derde denkt dat de mantelzorg ten koste gaat
van de eigen lichamelijke gezondheid. Bij meer dan 1 op de 3 dreigt de mantelzorg hen
echt op te breken. Hier kunnen we leren van de kennis en ervaringen die met mantel-
zorgers in andere sectoren zijn opgedaan. Want er bestaan goede mogelijkheden om
de zorg te delen en overbelasting te voorkomen. Wel is een vertaalslag nodig om ook
mantelzorgers GGZ op een adequate manier te ondersteunen.

1 Zie ook Ypsilon Visiesheet 7 over Herstel

2 Zieo.a.Y. Wittenberg (HvA), M.H. Kwekkeboom (HvA/SCP) 2012: Bijzondere mantelzorg; Ervaringen van mantelzorgers van mensen met
een verstandelijke beperking of psychiatrische problematiek

3 Van Agthoven en Plomp 1989; Galvin 2004; Gooberman-Hill en Ebrahim 2006; Kwekkeboom 1990; National Family Caregiver Association
en National Alliance for Caregiving 2002; Roe et al. 2001; Tjadens en Woldringh 1991

4 L. Linders 2010; De betekenis van nabijheid: Een onderzoek naar informele zorg in een volksbuurt

5 Zoals nog eens is bekrachtigd in het addendum Bestuurlijk akkoord huisartsenzorg en multidisciplinaire zorg 2018

6 De Generieke module Samenwerking en ondersteuning naasten van mensen met psychische problematiek is te downloaden via
https://www.ypsilon.org/download/?id=19263707 7

7 Meer daarover op http://www.expertisecentr org.nl/em/instrument: -een-ecogram-maken-de-omgeving.html




