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Maatwerk in mantelzorg  

Mantelzorg: Emotionele aspecten en overheidsbeleid. Grote vraagtekens.

Intieme menselijke relaties onder druk

Prof.Dr.G.P.A.Braam (em. Univ. Twente)

Inleiding: Uit het leven van een mantelzorger

Gesteld  Uw partner of één va Uw ouders wordt ernstig ziek en is gotendeels bedlegerig.

Wat maakt U dan mee?

Natuurlijk de gewone dingen , boodschappen doen, eten koken, de wc schoonhouden, de vloer schrobben, de was doen, stofzuigen. Al met al aardig wat uren in de week, zeker voor een ouder mens.

Maar dat is lang niet alles, want er gebeurt ook het volgende:

Er komen vragen als :

Mag het gordijn wat verder dicht?

Is het al tijd voor de thee.?

Kun je de krant even boven brengen?( tusssen haakjes: daar komt de thuiszorg niet voor)

Zou  er ook een bloemetje kunnen komen?

Kun  je midden in de nacht even helpen?

Is de dokter al opnieuw gebeld?

Moet er niet een andere specialist aan te pas komen?

Kunnen we misschien toch een kein autotochtje maken?

Maar wat vaak vergeten wordt zijn vragen als:

Kun je even bij me komen zitten en een gesprekje voeren

..  over het verdriet dat ik heb of over de pijn..

 ...over de kinderen , bijvoorbeeld over een huwelijk dat niet goed loopt, of over een gehandicapt kleinkind, een ophanden zijnde echtscheiding of over de spanning met een vriendin of kennis. 

(U weet wel die dingen , waarover we wel met een partner praten maar niet met een kennis)

Veel van die verlangens kunnen vrijwel uitsluitend door de partner of  kind worden vervuld. Het zijn of van die “tussendoor vragen” als er geen thuiszorg is, of het betreft zaken die men uitsluitend in de intieme relaties en niet met vreemden bespreekt.

Wat nu al snel over hethoofd wordt gezien is dat die zorg ook veel energie kost: Veel aandacht , inspanning en dus ook tijd. Misschien zijn we ons daar niet altijd van bewust, maar aandacht is een schaars goed. Velen van U, die midden in het beroepsleven staan, zullen dat dag in dag uit merken als er even bij stil wordt gestaant. Die schaarste geldt in het bijzonder voor de aandacht die we voor de mens als psychisch en sociaal wezen  hebben en  zeker voor de hulpbehoevende mens.

Het begrip mantelzorg of  informele zorg.

In de voorbeelden die we het laatste hebben genoemd is sprake van  een type zorg dat in de sociale wetenschappen bekend staat  onder de term sociaal-emotionele zorg. Het is te onderscheiden van instrumentele zorg. Die instrumentel zorg betreft vooral het huis schoonhouden , de voeding, de verpleging en de ziekenverzorging. De twee typen zorg sluiten aan op twee typen menselijke behoeften, die zeer verschillend van karakter zijn De instrumentele zorg komt tegemoet aan vooral fysiologische behoeften, nodig om fysiek te overleven (voeding, veiligheid, gezondheid ed). De andere behoeften liggen in vlak van de geborgenheid. Daarbij gaat het om belangstelling, warmte, medeleven. Het zijn behoeften die in de sfeer van  de intieme menselijke relaties liggen (hier evt plaatje 3)

Hoe moeten we hierbij  de term mantelzorg  plaatsen?  (ook wel informele zorg genoemd)? Want die term is volop in gebruik. Die term mantelzorg slaat echter op beide aspecten en dat is een nogal verhullend, want het belangrijke onderscheid  tussen sociaal- emotionele zorg en instrumentele zorg blijft daarbij eigenlijk helemaal op de achtergrond. Het lijkt er veel op dat de term  mantelzorg door regering en bestuur vooral bedoeld wordt voor  instrumentele aspect Heel opvallend is dat ook onderzoekers zich vooral beperken tot de instrumentele aspecten van de zorg (zie o.a. het recente rapport van het SCP 2005 ,zie ook de daar vermelde vragenlijsten) Dat is opvallend omdat het onderscheid dat ik hier heb opgevoerd in de sociale wetenschappen al eeuwen gangbaar is (Krech ea,1962, Braam 1983)

Wie levert welke zorg.

Wat in het huidige gebruik van het begrip mantelzorg wel heel duidelijk is, is de koppeling die men aanbrengt  met een bepaald type groep, dat de zorg levert. Dat zijn dus de familie en goede vrienden.

Dit brengt ons op de meer alegemene vraag welke groepen welk type zorg kunnen leveren . Het spreekt vanzelf dat voor het vervullen van de behoeften vaak andere mensen nodig zijn, zeker in het geval ziekte en handicaps. Ofwel de mens is afhankelijk van de groepen waarin hij verkeert. Nu kan een mens deel uitmaken van  verschillende groepen, die qua type sterk verschillen omdat ze sterk soms geheel andere funkties uitoefenen.Vooral het onderscheid tussen primaire en secundaire groepen is hier van belang

Primaire groepen zijn kleine groepen zoals het gezin de familie of een intieme vriendenkring. Kenmerk is vooral dat in die groepen vertrouwelijkheid aanwezig  en een zekere mate van intimitiet. Sommige van die groepen, zoals de familie bestaan langdurig. Men kan ook vaak een beroep doen op die relaties, ook als men elkaar in jaren niet gezien heeft 

Secundaire groepen zijn meestal veel groter, bijvoorbeeld organisaties, bedrijven maar ook een samenleving als geheel. De meeste mensen die hier aanwezig zijn , zijn dat in  hun kwaliteit van lid van een secundaire groep.( Dat is in zekere zin jammer)

Welke zorgverleners zijn vervangbaar?

Als we dit onderscheid  in verband brengen met de typen zorg , dan valt het volgende op te merken:

De instrumentele zorg  laat zich gemakkelijk vertalen in taken, zoals in het voorgaande is aangeduid (huis schoonhouden etc.) .Deze kunnen zowel vanuit primaire als vanuit secundaire groepen worden verricht. Dat ligt anders bij sociaal- emotionele zorg. Natuurlijk kent die ook taken, maar het gaat ook om die moeilijk te omschrijven zaken als leveren van menselijke warmte , medeleven of zorgzaamheid. Die zorg kan meestal slechts  worden verricht vanuit groepen waarin een zekere intimiteit aanwezig, dus van uit primaire groepen. Denkt U even terug aan de voorbeelden die ik in het begin heb genoemd. 

Er valt nu het volgende te verdedigen:

De groepen en mensen die instrumentele zorg leveren kunnen gemakkelijk  worden vervangen. Ook een andere gezinsverzorgster kan stofzuigen. 

Maar de bij  sociaal emotionele zorg ligt dat geheel anders Die mensen  zijn veel moeilijker  te vervangen, ofwel  de sociaal emotionele zorg is vooral afhankelijk van de aanwezigheid van primaire groepen.

Wat gebeurt er nu als die primaire groepen, de partner, de dochter de intieme vriend of vriendin tevens veel instrumentele zorg mogen leveren? En als dat moet gebeuren door mensen die zelf gebreken hebben? En dat zal natuurlijk  vooral bij ouderen voorkomen?

Dan komt door de veelheid van instrumentele taken dat uniek, dat de sociaal emotionele zorg is, sterk in het gedrang.
De ontwikkeling van groepen, primaire en secundaire

Zorg wordt geleverd vanuit de groepen waarvan men deel uitmaakt, zo brachten we inherinnering. Maar de mate waarin mensen in groepen zijn opgenomen kan aanzienlijk verschillen. Dat is een puur kwantitatieve vraag.  Bezien we dit nader en dan om te beginnen de  primaire groepen. Tot  één a  twee eeuwen geleden  maakten de meesten mensen deel uit van een groot- familie, soms zelfs drie generaties onder één dak. Die fungeerde dan ook als de zorgverlener,  zowel voor het  instrumentele als voor het sociaal emotionele aspect. Dat is drastisch veranderd. Voor de groot- familie is het kerngezin in de plaats gekomen en dan bovendien ook nog een klein gezin, dat wil zeggen een gezin met veel minder kinderen dan vroeger het geval was. Vaak wonen die kinderen ook niet meer in de buurt , soms op grote afstand.( In het rapport SCP wordt vermeld dat over het effect van die afstand weinig bekend is , maar uit onderzoek uit de jaren 60 waren hiervoor al wel sterke aanwijzingen, Braam, 1964).Voorts is het aantal echtscheidingen zeer sterk toegenomen. Tenslotte heeft de vergrijzing effect. Deze maakt dat er veel meer oudere alleenstaanden zijn  Kort gezegd, de omvang en het aantal van primaire groepen is drastisch afgenomen.

Grote groepen , secundaire groepen dus, hebben op deze situatie gereageerd. Reeds in de middeleeuwen boden kerken enige hulp , maar de grote ontwikkeling kwam pas in de 19 eeuw. Toen ontstonden er organisaties  die men voor een specifieke doel had gesticht , dus niet meer voor de volle breedete van doelen die het familieverband behartigde. Dat goldt algemener, bijvoorbeeld voor cooperaties, maar zeker ook op het gebied van hulp. Kruisverenigingen  ziekenkassen zijn goede voorbeelden.  Deze ontwikkeling gestuwd door eigen intitatieven van individuen maar ook van kerken en vakbonden was indrukwekkend.  In een volgende fase verspringt deze ontwikkeling naar een nationaal niveau: In de tweede helft van de vorige eeuw is de verzorgingstaat ontstaan. Wat de familie en de plaatstelijke of regionale kaders niet meer konden oplossen werd nu nationaal geregeld en gefinancieerd. Dit  is een indrukwekkende ontwikkeling. Niet alle westerse landen bereikten het Nederlandse niveau, zeker niet op het vlak van de thuiszorg. In het buitenland werd vaak met respect gesproken over onze  gezinshulpen , de“homehelpers “XXXX

De staat als secundaire groep vulde in wat  de primaire groep niet meer aan kon. De secundaire groep  nam een deel van de verantwoordelijkheid over van de primaire groepen. Gegeven de verandering in het aantal en samenstelling van de primaire groepen was dit eigenlijk een logische ontwikkeling. E was een nieuw evenwicht ontstaan  bij het verschaffen van hulp. Deze verandering betrof natuurlijk  de instrumentele hulp. Maar even belangrijk is dat daarmee tevens een gunstige conditie werd geschapen voor het voortbestaan van sociaal-emotionele hulp

Aarzeling in de politiek over de verzorgingsstaat, gevolgd door een accent op mantelzorg

In de jaren tachtig kwam er een aarzeling. Er waren geluiden over misbruik , maar vooral ook over het feit dat de familieleden al te gemakkelijk hun zorg op de staat zouden afwentelen. Of dat waar is, is bij mijn weten nooit echt goed onderzocht. 

Maar het idee heeft nu eenmaal postgevat en zoals dat gaat in de politiek, er werden maatregelen op gebaseerd: er moest bezuinigd worden op de formele hulp dus ook op de thuiszorg. Dat proces is langzaam in gang gezet, maar onder het huidige kabinet is dat sterk versneld. De eigen bijdragen werden hoger, ook voor de lagere inkomens ,en de criteria om thuiszorg te krijgen werden aangescherpt. In plaats daarvan probeert men de mantelzorg te stimuleren. Er zijn regelingen in het leven geroepen om dat te stimuleren. Er worden congressen gehouden zoals deze , er wordt zoiets als een dag voor de mantelzorg gehouden en er is een mantelzorgtelefoonllijn Voorts worden er veel onderzoeken verricht. Dat kost nogal wat , er circuleren bedragen van 80 millioen per jaar.

Er rijzen daarbij dringende vragen: 

1. Heeft men de doelgroep, degenen die zorg nodig heeft wel voldoende in beeld?

2. Realisseert men zich dat de druk op de mantelzorger de sociaal emotionele zorg in het gedrang kan brengen.

De doelgroep, toegelicht aan ouderen

In het recente rapport van het Sociaal en Cultureel Planbureau (2005)wordt gesteld dat  er waarschijnlijk in de toekomst  in het jaar 2022 minder mantelzorg nodig zal zijn  dan thans. Men verwijst onder andere naar een toeneming van de inkomens.

Gelukking stelt men duidelijk dat voorspellingen  moeilijk zijn.

Het is daarom nuttig de actuele situatie eens te bezien om  grondig voor ogen te houden over welke feiten we eigenlijk  spreken als het over zorg gaat. Ik licht dit  toe aan de ouderen, de 65plussers

Ik noem globaal enkele feiten gebaseerd op CBS gegevens of eigen bewerkingen daarvan(CBS) :

      -    er zijn in Nederland  ongeveer 2,3 miljoen 65 plussers waarvan een kleine helft 

     ouder  is dan 75 jaar  

· in Nederland zijn nu al boven 65 jaar ongeveer 800.000 alleenstaanden , vooral vrouwen. 

· Voor ouderen geldt dat  hun goede vrienden door sterfte in grote getale verdwijnen.. 

· Van de 2,3 miljoen 65plussers sterven er jaarlijks ongeveer 120.000. 

(  bij het spreken over de vitale jongere ouderen passen grote kanttekeningen: bijvoorbeeld van de mannen van 65 jaar sterft binnen  10 jaar dus tot hun 75 e jaar ongeveer 28  porcent of wel meer dan een kwart)

Dit is niets nieuws , maar het wordt gemakkelijk vergeten dat de ouderdom een slagveld is van ziekte en dood. Dat daarin een groot aantal mensen voorkomt dat ziek is of eenzaam en dat velen rouwen om een verloren partner behoeft wel geen nadere toelichting.

Nu nog even over het genoemde vermoeden van het SCP dat in de toekomst ouderen zelf meer betaalde hulp kunnen inschakelen en wel omdat de inkomens stijgen. Dat laatste , die stijding van de inkomens, is hoogst twijfelachtig). In ieder geval is het zo dat  op dit moment een kwart van de ouderen of alleen AOW hebben of een slechts een heel klein pensioen(zie ook  fig4). Ze leven dicht bij of onder de armoedegrens. Het is zeer onzeker of dit snel zal veranderen. Er komen meer gescheiden mensen, pensioenbreuken blijven nog lang doorwerken, er blijven veel lage inkomens die ook voor de toekomst weinig pensioen hebben opgebouwd en vooral ook: de eigen bijdragen zijn veel hoger.

Dit beeld is wijst allerminst in de richting dat er minder instrumentele hulp via de ABWZ nodig zal zijn. In feite is er dringende noodzaak om de formele hulp geleverd via de staat uit te bouwen. Wat nu dreigt te gebeuren is een terugval in de geschiedenis naar een staat die niet goed zorgt en families die het niet meer aan kunnen. 
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De sociaal emotionele zorg onder druk?

De aandacht voor de mantelzorg lijkt in sommige opzichten sympathiek . Voor zover ik begrepen heb, zullen de gemeenten hierbij een belangrijke taak krijgen in het kader van de Wet Maatchappelijke Ondersteuning.  Uit het voorgaande volgt dat er zeer grote vraagtekens bij die mantelzorg zijn te plaatsen. Uit diverse onderzoekingen is bekend dat een deel van de mantelzorgers zwaar overbelast is. Kirten Emous (2005) geeft daarvan in haar boek duidelijke voorbeelden  Ook het onderzoek van mevr.Wallendal bevestigt(2005) dat evenals onderzoek van de VU(Knipscheer,2004). Wie mijn inleiding nog voor de geest heeft, ziet wat een mantelzorger allemaal te doen heeft. Zoals reeds opgemerkt komt hiermee de sociaal- emotionele zorg als eerste onder druk te staan.  Dat betekent dat zogenaamde aandacht voor de mantelzorg misschien wel iets positiefs heeft, maar dat er ook volstrekt averechtse effecten ziin: het vermindert  de aandacht voor de zieke en lijdende mens als  psychisch en sociaal wezen.   

Gemeenten worden in de toekomst ingeschakeld bij de wet WMO. Men kan zich afvragen of men zich bewust is van het voorgaande ?  En was dat geen reden geweest om  al of niet via  de VNG een krachtig protest te laten horen toen de bezuinigingen in de formele zorg aan de orde waren? En zijn ook nu nog  krachtige protesten niet heel duidelijk op zijn plaats?

Conclusie

We leven in één van de rijkste landen van de wereld. Onze wegen puilen uit van de auto’s, we geven kollosale hoeveelheden geldt uit aan cosmetica , we vernieuwen onze kleren , onze keukens, onze meubels binnnen zeer kore tijd Als dat geen teken van welvaart is?  Maar bij de wijze waarop de rijkdom is verdeeld zijn grote vraagtekens te plaatsen. In de laatste 15 jaar zijn de belastingtarieven vooral voor hogere inkomens drastisch verlaagd, het toptarief van 72 naar 52 procent. Men had toch eerst eens kunnen overwegen om de hogere inkomens zwaarder te belasten alvorens men ging bezuinigen op de formele zorg.  Nu raakt dit mensen iin de kwetsbare levensfase van de ouderdom, waarvan velen met een laag inkomen. En dat betekent dat het beleid een slechte conditie schept voor kwetsbare mensen, voor hun huishoudens maar ook en vooral voor hun intieme menselijke relaties.

Prof.Dr.G.P.A.Braam is em. hoogleraar sociologie en onderzoeksmethoden aande Univ Twente en  ook thans mede redacteur van het Tijdschrift voor Gerontologie en Geriatrie. www.prof-geert-braam.nl
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