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1. Uitvoering onderzoek

Dit onderzoek is uitgevoerd door het: 

Regionaal Patiënten Consumenten Platform Den Haag en omstreken (RPCP Den Haag e.o.)
Het RPCP Den Haag e.o. is een belangenorganisatie voor zorgvragers in de regio Den Haag, Rijswijk, Leidschendam-Voorburg, Wassenaar en Zoetermeer. Het RPCP Den Haag e.o. bundelt wensen en behoeften van patiënten/consumenten en behartigt hun collectieve belangen binnen de regionale gezondheidszorg. 

Adres:
Laan van Meerdervoort 51, 2517 AE Den Haag

Telefoon:
070 - 392 49 39

E-mail:
secretariaat@rpcp-dh.nl

Internet:
www.rpcp-dh.nl

in samenwerking met de:

Regionale Mantelzorg Organisatie Haaglanden (RMO Haaglanden)

De RMO Haaglanden bestaat uit (oud-)mantelzorgers die zich sterk maken voor de collectieve belangen van mantelzorgers in de gemeenten Zoetermeer, Wassenaar, Voorschoten, Leidschendam-Voorburg en Rijswijk. De RMO Haaglanden overlegt met o.a. gemeenten, provincie, politici en welzijns- en belangenorganisaties om de positie van mantelzorgers onder de aandacht te brengen en te verbeteren.

Adres :
Princesselaan 11, 2281 AN Rijswijk

Telefoon:
070 - 390 44 50 

E-mail:
rmohaaglanden@planet.nl

Internet:
www.mantelzorghaaglanden.nl

en het:

Regionaal Coördinatiepunt Mantelzorg Haagse Randgemeenten 

Het Coördinatiepunt informeert, adviseert en ondersteunt de Steunpunten Mantelzorg uit de regio. Ook organisaties uit de regio die informatie willen en/of advies- en ontwikkelvragen hebben over mantelzorgondersteuning binnen de eigen organisatie kunnen hier terecht.

Adres:
Postbus 1005, 2280 CA Rijswijk

Telefoon:
070 - 307 52 00

E-mail: 
mantelzorg.hr@florence-zorg.nl 

Internet:
www.mantelzorg.nl/haagserandgemeenten

Subsidiegever

Het onderzoek is gesubsidieerd door de LOT (Vereniging van mantelzorgers). 

2. Samenvatting

In zes zorginstellingen uit de Haagse randgemeenten is onderzocht hoe   mantelzorgers en medewerkers de positie van mantelzorgers in de betreffende instellingen beoordelen. Bij dit onderzoek is gebruik gemaakt van de volgende vragen: 

· Hebben mantelzorgers daadwerkelijk een inbreng bij de professionele zorg in de instelling en wat is de waarde hiervan? 

· Wat zijn de participatie- en ondersteuningsmogelijkheden van en voor mantelzorgers in verpleeg- en verzorgingshuizen? 

· Welke knel- en verbeterpunten zijn er ten aanzien van de mantelzorg in verpleeg- en verzorgingshuizen? 

Uit het onderzoek blijkt dat zorginstellingen nog onvoldoende aandacht voor de positie van mantelzorgers binnen de instelling hebben. Op het gebied van het mantelzorgbeleid hebben mantelzorgers het meeste behoefte aan:

1. Regelmatig overleg over de zorg aan de bewoner tussen de mantelzorger 
en medewerkers van de instelling; 

2. Het in het zorgplan/behandelplan vastleggen van afspraken die gemaakt worden tussen de mantelzorger en het personeel;

3. Het raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van zorg aan de 
verzorgde en diens leef- en woonomgeving.

Op het gebied van de mantelzorgondersteuning blijken mantelzorgers het meeste behoefte te hebben aan:

1. Een vaste contactpersoon voor de mantelzorger; 

2. Het wegwijs maken en begeleiden van de mantelzorger vlak na opname;

3. Informatie over praktische zaken en regels.
De belangrijkste knel- en verbeterpunten die mantelzorgers signaleren gaan over: 

· Waardering; 

· Bejegening; 

· Samenwerking; 

· Flexibiliteit; 

· Het zorgdossier; 

· De kwaliteit van de zorg.

Aan de hand van het onderzoek wordt een aantal aanbevelingen gedaan. De belangrijkste aanbeveling is een lijst met voorwaarden waaraan zorginstellingen dienen te voldoen om goede mantelzorgondersteuning en een goed mantelzorgbeleid te kunnen realiseren. Andere belangrijke aanbevelingen zijn: het opstellen van een convenant over de positie van mantelzorgers binnen de instellingen, het verzamelen en beschikbaar maken van goede praktijkvoorbeelden en het ontwikkelen en uitvoeren van een keurmerksysteem. Dit systeem zou in een later stadium mogelijk ook als één van de kwaliteitscriteria bij de zorginkoop door het zorgkantoor meegenomen kunnen worden. 

3. Inleiding en onderzoeksvraag

De laatste tijd is er veel aandacht besteed aan de positie van mantelzorgers in de thuissituatie. Veel minder aandacht is er voor de positie van mantelzorgers binnen de instellingen. Maar mantelzorg houdt niet op bij de deur van het verpleeg- of verzorgingshuis. De inhoud van de mantelzorg binnen de instelling verschilt echter wel van die van de thuissituatie omdat de zorgvrager intensievere hulp krijgt vanuit de instelling. Toch blijft het eigen aandeel van de mantelzorger in de zorg, ondanks de gedeeltelijke overname van de zorg door de instelling, vaak zwaar voor de mantelzorger. Onder andere omdat blijkt, dat het 'bijspringen' in de zorgtaak veel meer omvat dan men vóór opname vermoed had. Daarnaast verkeren mantelzorgers binnen de instelling in een onduidelijke positie. Ze lopen vaak tegen allerlei zaken aan zoals: 

· In welke mate mag de mantelzorger zich mengen in de zorg voor de bewoner? 

· Wat wordt er van de mantelzorger verwacht en geaccepteerd en wat wordt daarentegen beslist niet geaccepteerd? 

· Hoe kan de mantelzorger fouten in de zorg op een zodanige wijze onder de aandacht van de leiding brengen, dat de positie van de bewoner er niet door geschaad wordt? 

Om er voor te zorgen dat mantelzorgers in de toekomst ook intramurale zorg kunnen blijven verlenen en niet uitvallen door onderwaardering en/of overbelasting, dient er binnen de instellingen meer aandacht voor de positie van mantelzorgers te komen. Om te kunnen bepalen hoe deze positie het best verbeterd kan worden zal echter eerst de huidige positie van mantelzorgers binnen de instellingen vastgesteld moeten worden. Dit gebeurt door middel van de volgende vraag: 

Wat is de positie van mantelzorgers in de verpleeg- en verzorgingshuizen in de gemeenten Leidschendam-Voorburg, Wassenaar, Voorschoten, Rijswijk en Zoetermeer? 

Deze vraag is opgesplitst in de onderstaande deelvragen:

· Hebben mantelzorgers daadwerkelijk een inbreng bij de professionele zorg in de instelling en wat is de waarde hiervan? 

· Wat zijn de participatie- en ondersteuningsmogelijkheden van en voor mantelzorgers in verpleeg- en verzorgingshuizen? 

· Welke knel- en verbeterpunten zijn er ten aanzien van de mantelzorg in verpleeg- en verzorgingshuizen? 

Door middel van interviews met medewerkers en mantelzorgers van zes verpleeg- en verzorgingshuizen uit de bovenstaande gemeenten wordt antwoord op deze vragen gegeven.

4. De resultaten van het onderzoek 

4.1 Inleiding

In dit hoofdstuk worden de uitkomsten van de gesprekken met medewerkers van de instellingen en interviews met de mantelzorgers besproken. Om de duidelijkheid van de rapportage te verhogen is er voor gekozen om de uitkomsten van deze gesprekken en interviews gezamenlijk en per onderwerp weer te geven. Om dezelfde reden is besloten om de structuur van de vragenlijst niet te volgen maar een aantal zaken samen te voegen. In cursief zijn steeds de ervaringen en de mening van mantelzorgers weergegeven. De volgende bijlagen zijn van belang voor dit hoofdstuk:

Bijlage VI 
Verklarende woordenlijst

Bijlage VII
De aanwezigheid van beleidsvoorzieningen en ondersteunende activiteiten in de onderzochte instellingen.

Bijlage VIV 
Voorbeelden van goede praktijkervaringen

4.2 De opzet van het onderzoek 

4.2.1 Keuze van de instellingen 

Het onderzoek is uitgevoerd in vijf gemeenten. Dit zijn Leidschendam-Voorburg, Rijswijk, Wassenaar, Voorschoten en Zoetermeer. In elk van deze gemeenten is een verzorgings- of verpleeghuis uitgekozen. Hierbij is besloten om uit de gemeente Leidschendam-Voorburg twee huizen te kiezen: één uit Voorburg en één uit Leidschendam. In totaal hebben er dus zes zorginstellingen aan het onderzoek meegedaan. 

Om een zo representatief mogelijke groep te krijgen is bij de keuze rekening gehouden met het soort huis (verpleging of verzorging) en de grootte van het huis. Ook is er op gelet dat alle overkoepelende instellingsstichtingen zoveel mogelijk binnen het onderzoek vertegenwoordigd zijn. De instellingen die aan het onderzoek meegewerkt hebben zijn te vinden in bijlage V. 

4.2.2 Medewerkers

Per instelling is met ((n medewerker (maatschappelijk werker, zorgmanager of afdelingshoofd) gesproken over het mantelzorgbeleid van de instelling en de mantelzorgondersteuning die de instelling aan mantelzorgers biedt. De vragenlijst die bij deze interviews is gebruikt is te vinden in bijlage I. 

4.2.3 Mantelzorgers

Het onderzoek is uitgevoerd onder 23 mantelzorgers. Per deelnemende instelling zijn gemiddeld drie mantelzorgers geïnterviewd. Daarnaast zijn er met zes mantelzorgers verdiepende interviews gehouden.

Tijdens deze interviews is gesproken over hoe mantelzorgers de mantelzorg binnen de betreffende instelling ervaren en waar zij, als mantelzorger, behoefte aan hebben. Hierbij kon men o.a. aangeven of men dacht dat bepaalde beleidsvoorzieningen of vormen van ondersteuning binnen de instelling aanwezig waren en of men hieraan behoefte had. Op basis van dit laatste punt is een top drie van de meest gewenste beleidsvoorzieningen en ondersteunende activiteiten opgesteld. De vragenlijst die bij deze interviews is gebruikt is te vinden in bijlage II. In de paragrafen 4.3 tot en met 4.7 worden de uitkomsten van het onderzoek besproken.

4.3 Mantelzorgers - kenmerken

In de paragrafen 4.3.1 en 4.3.2 komen respectievelijk de volgende vragen (aan mantelzorgers) aan de orde:

· Wat voor soort hulp biedt de mantelzorger aan de bewoner en is de mantelzorger de enige die deze hulp biedt?

· Hoeveel tijd besteden mantelzorgers aan mantelzorg binnen de instelling en vinden ze dat goed te doen of te zwaar?

4.3.1 Soort hulp

De meeste van de geïnterviewde mantelzorgers hebben de pensioengerech-tigde leeftijd al (bijna) bereikt. Een paar mantelzorgers zijn rond de veertig. Meer dan de helft van de bevraagde mantelzorgers zorgt voor zijn of haar vader of moeder. Ongeveer een kwart zorgt voor zijn of haar echtgenoot en de rest zorgt voor overige familieleden. Ongeveer tweederde van de mantelzorgers doet dit in zijn of haar eentje. De overige eenderde heeft bij de zorg hulp van anderen. Driekwart van de mantelzorgers die aan het onderzoek mee hebben gedaan is van het vrouwelijke geslacht en een kwart van het mannelijke. Mantelzorgers doen binnen de instelling van alles en nog wat voor hun naasten. De meest genoemde taken zijn:

· Persoonlijke verzorging: helpen met eten, helpen bij de toiletgang, nagels knippen, haren wassen, gehoorapparaat checken, schoonmaken kunstgebit.

· Mobiliteit: wandelen, mee naar het ziekenhuis, samen boodschappen doen en kleding kopen. 

· Huishoudelijke hulp: kamer opruimen en schoonmaken, boodschappen doen, strijken, kleding wassen en verzorgen.

· Praktische hulp: checken medicijnen, administratie, financiën.

· Emotionele hulp/psychosociale steun: een praatje maken, kalmeren/ troosten, klachten aanhoren.


4.3.2 Tijdsinspanning en belasting

De tijd die mantelzorgers binnen de instelling doorbrengen verschilt enorm. De één zorgt zeven dagen per week, een ander twee uur per dag en de derde komt een dagdeel per week. 

Of mantelzorgers de zorg als zwaar ervaren hangt vooral af van:

· de ernst van de situatie;

· de lichamelijke toestand van de mantelzorger zelf; 

· de relatie tussen de verzorgde en de mantelzorger; 

· de hoeveelheid tijd die het de mantelzorger kost;

· de reistijd van en naar de instelling en de mobiliteit van de mantelzorger; 

· of de mantelzorger nog werkt naast de mantelzorg en of de mantelzorg daar makkelijk om heen te plannen is;

· hoe de zorgsituatie in het verleden was. Was deze situatie zwaar (bijvoorbeeld de volledige zorg thuis of ging het toen veel slechter met de bewoner) dan valt de zorg op dit moment vaak mee;

· externe omstandigheden (zoals een verhuizing of het overlijden van andere familieleden of bekenden).

Over de zwaarte van de mantelzorg zeggen mantelzorgers het volgende:


4.4 Mantelzorgbeleid 

In deze paragraaf komen de volgende vragen aan de orde:

· Is er binnen de instellingen beleid op het gebied van de mantelzorg? 

· Wat houdt dit beleid in (welke middelen worden ingezet)?

4.4.1 Visie

Geen enkele van de bevraagde instellingen beschikt over een schriftelijk vastgelegde visie op het gebied van de mantelzorg. Sommige instellingen geven wel aan hier plannen voor te hebben. Bij één instelling is overigens een aparte situatie ontstaan omdat een aantal families de benodigde extra intramurale zorg zonder indicatie extern inkoopt. De familie zorgt dus in deze gevallen niet zelf voor de bewoner maar draagt de zorg over aan een privé-hulp. Door de instelling worden deze privé-hulpen gezien als een soort mantelzorgers. En omdat deze 'mantelzorgers' betaald worden acht de instelling specifiek mantelzorgbeleid dus niet echt nodig. 

Opvallend is dat de instellingen allemaal een vrijwilligersbeleid hebben. 

Zo worden er activiteiten speciaal voor vrijwilligers georganiseerd (die overigens meestal niet voor mantelzorgers toegankelijk zijn), vrijwilligers krijgen een kerstpakket, een onkostenvergoeding en een WA-verzekering en ze ontvangen soms een apart informatiebulletin voor vrijwilligers. Ook zijn vrijwilligers, in tegenstelling tot mantelzorgers, vaak verenigd
. 

Veel mantelzorgers geven aan wel behoefte te hebben aan een duidelijke mantelzorgvisie (zoals die er ook is voor vrijwilligers) omdat ze een dergelijke visie beschouwen als een goede basis voor veel andere zaken. 

4.4.2 Omgangsregels

Eén instelling is momenteel bezig met een kwaliteitsprotocol voor de omgang van medewerkers met mantelzorgers en vrijwilligers. Verder zijn er nergens specifieke omgangsregels voor de bejegening van mantelzorgers. Volgens een aantal instellingen gelden de omgangsregels voor de bejegening van bewoners (die meestal wel op papier staan) ook voor mantelzorgers. Dit is echter bij geen enkele instelling schriftelijk vastgelegd.

Veel mantelzorgers geven aan behoefte aan dit soort regels te hebben. 

4.4.3 Protocollen en richtlijnen 

Twee instellingen beschikken over een protocol voor het betrekken van mantel​zorgers bij de zorg. Dit protocol is bedoeld voor het personeel en gaat over de mantelzorgprocedure en over de taken en verantwoordelijkheden van mantelzorgers en andere betrokkenen. In één protocol staat aangegeven dat de eerste contactpersoon hierover schriftelijk geïnformeerd dient te worden. De instellingen die over een protocol beschikken, geven aan dat het per afdeling verschilt of er daadwerkelijk gebruik wordt gemaakt van dit protocol. 

De mantelzorgers van de instellingen die over een protocol beschikken, denken dat er binnen hun instelling geen protocollen en richtlijnen zijn voor het betrekken van mantel​zorgers bij de zorg. Veel mantelzorgers geven aan wel degelijk behoefte te hebben aan dit soort protocollen en richtlijnen omdat verwacht wordt dat er hierdoor meer duidelijkheid zal ontstaan. Een enkeling twijfelt over het nut van protocollen en richtlijnen:


4.4.4 Structureel overleg

Structureel overleg (met als doel duidelijkheid over de zorgverlening en de taakverdeling tussen mantelzorgers en de medewerkers) wordt door de mantelzorgers heel erg belangrijk gevonden. Dit punt bevindt zich zelfs op de eerste plaats van de top drie (zie 4.4.10). Binnen de instellingen vindt echter geen frequent structureel overleg tussen mantelzorgers en medewerkers plaats. Ook ervaren veel mantelzorgers dat het initiatief tot overleg (behalve als er problemen zijn) voornamelijk bij hen zelf ligt. 

Voorbeelden van structureel overleg dat wel binnen de instellingen gehouden wordt, zijn:
· Bewonersoverleg (met zowel de bewoner als de mantelzorger) over de zorg aan de bewoner. 

· Halfjaarlijks overleg met als doel om na te gaan of de mantelzorg volgens de afspraken wordt uitgevoerd en om vast te stellen of de taak van de mantelzorger niet te zwaar is.

Mantelzorgers vinden dat medewerkers hen meer uit zichzelf zouden kunnen benaderen om te overleggen en uitleg of informatie te geven. Ook meer overlegmogelijkheden met de arts worden genoemd. 

4.4.5 Vastleggen van afspraken
 

Bijna alle instellingen geven aan dat er, direct tijdens de intake of eventueel later (na een wenperiode van een paar weken), afspraken over de taakverdeling tussen de mantelzorger en de instelling worden gemaakt. Bepaald wordt welke taken de bewoner zelf verricht, welke taken door de instelling gedaan worden en welke taken de mantelzorger uitvoert. Ook taken van vrijwilligers en privé-hulpen worden vastgelegd. Bij deze taakvaststelling wordt meestal geen gebruik gemaakt van een afsprakenlijst. De afspraken worden (volgens de instellingen) schriftelijk vastgelegd in het zorgdossier, waarin de mantelzorger inzage kan hebben. Eén instelling geeft aan dat de gemaakte afspraken binnen het MDO worden bewaakt. 
Volgens de mantelzorgers zelf ontstaat er na de intake meestal op informele wijze een soort taakverdeling tussen de instelling, de mantelzorger, de bewoner en de vrijwilligers. Deze taakverdeling wordt soms wel en soms niet in het zorgdossier opgenomen. Hierbij wordt niet van een afsprakenlijst gebruikt gemaakt.

De behoefte aan het vastleggen van afspraken is groot bij mantelzorgers (dit punt staat op de tweede plaats van de top drie, zie 4.4.10). Verwacht wordt dat er veel meer duidelijkheid zal komen en er veel minder conflicten zullen zijn als precies vastgelegd wordt wie wat doet. Een aantal mantelzorgers 

mist ook een (halfjaarlijkse) evaluatie van de gemaakte afspraken.

De instellingen hebben nog de volgende opmerkingen over het vastleggen van afspraken over de taakverdeling tussen de mantelzorger en de instelling:

· De mantelzorger mag niet het werk van de professional doen. Het is echter lastig om te bepalen wat de grens is tussen het professioneel handelen en het werk van de mantelzorger. Het moet dus voor alle partijen duidelijk zijn waar deze grens ligt. Dit moet ook schriftelijk vastgelegd worden.

· Vooral bij psychogeriatrische afdelingen zijn mantelzorgers regelmatig te betrokken of volledig uitgeput. Wanneer dit het geval is, dient de instelling een gesprek met deze mantelzorger aan te gaan. In dit gesprek dient bekeken te worden wat de mantelzorger precies doet en welke taken van de mantelzorger overgenomen kunnen worden. 

· De verpleging rekent te veel op de hulp van de mantelzorger. Het wordt 'te gewoon( gevonden. Eigenlijk zou de zorg van de mantelzorger voor een deel weer overgenomen moeten worden door de instelling. 

· Er is binnen de instelling te weinig bekend over mantelzorg. Mantelzorgers worden ook niet altijd als positief ervaren ('mantelzorgers doen maar wat en zitten maar in de weg'). Het zou beter lopen als de verschillende taken vastgelegd worden. 

4.4.6 Deskundigheidsbevordering

Geen enkele instelling doet aan deskundigheidsbevordering betreffende de positie van mantelzorgers en de omgang van medewerkers met mantelzorgers. Wel is er sprake van indirecte deskundigheidsbevordering. Zo worden er bij één instelling klinische lessen gegeven. In deze lessen komen ziektebeelden maar ook onderwerpen als verwerkingproblematiek en omgang met bewoners aan de orde. De omgang met mantelzorgers komt hierbij zijdelings aan bod. 

Bij een andere instelling werd in het verleden een cursus (communiceren met familieleden( gehouden. Bij doorvragen bleek het hier echter te gaan om (omgaan met lastige mensen(. Een aantal instellingen geeft aan dat hun medewerkers mantelzorgers inderdaad regelmatig als lastig en vervelend beschouwen. 
Aan deskundigheidsbevordering van het personeel ten aanzien van de omgang met mantelzorgers is wel degelijk behoefte bij mantelzorgers. Met name de onderwerpen mantelzorg in het algemeen, acceptatie van de opname en rouwverwerking, het hanteren van omgangsregels en conflicthantering worden hierbij genoemd. Mantelzorgers verwachten dat de houding van het personeel naar hen toe zal veranderen door deskundigheidsbevordering.


4.4.7 Raadplegen van mantelzorgers 

Het raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van zorg aan de cliënt en de leef- en woonomgeving waarin deze verkeert, gebeurt nog lang niet overal. Volgens de instellingen kunnen mantelzorgers wel zelf contact opnemen met hun medewerkers, maar wordt er vanuit de instelling nog maar vrij weinig structureel naar dit onderwerp gevraagd. En als dit wel zo is dan gebeurt het ((n tot drie keer per jaar. De mantelzorger kan dan bijvoorbeeld deelnemen aan het MDO of kan vragen aanleveren voor een bewonersbespreking.

De mantelzorgers zelf vinden dat ze te weinig geraadpleegd worden over de kwaliteit van de zorg. Omdat veel mantelzorgers echter ontevreden zijn over de kwaliteit van de zorg aan de verzorgde en diens leef- en woonomgeving 

is de behoefte aan deze raadpleging erg groot. Dit punt staat zelfs op de derde plaats van de top drie (zie 4.4.10).

Het raadplegen van mantelzorgers over de bejegening van mantelzorgers gebeurt door geen enkele instelling. Wel geven twee instellingen aan dat laagdrempeligheid van het personeel en een gastvrije bejegening nagestreefd zouden moeten worden. Omdat een aantal mantelzorgers ontevreden is over de bejegening door medewerkers van de instellingen is er echter wel degelijk behoefte aan deze vorm van raadpleging.
4.4.8 Medezeggenschap in het beleid van de instelling 
Bij vijf van de zes instellingen hebben mantelzorgers de mogelijkheid om te participeren in de cliëntenraad van de instelling. Soms kan een mantelzorger zitting nemen in de (stichtings- of instellingsbrede) klachtencommissie
. Geen van de instellingen beschikt over een ethische commissie of een familie- of mantelzorgraad. 

Mantelzorgers vinden het belangrijk dat ze in ieder geval via de cliëntenraad bij het beleid van de instelling betrokken zijn. Een aantal mantelzorgers ziet echter wel iets in een speciale raad voor mantelzorgers die los staat van de cliëntenraad en die specifiek hun belangen binnen de instelling kan behartigen. Binnen cliëntenraden staan immers de belangen van bewoners voorop. En deze belangen lopen wel parallel met de belangen van mantelzorgers maar zijn niet hetzelfde. Mantelzorgers beschouwen zichzelf als een eigen doelgroep met eigen vragen, wensen en behoeften. Omdat ze echter niet gezien worden als een aparte groep zijn ze van mening dat ze onvoldoende ruimte en mogelijkheden krijgen om actief (via horen, inspraak en medezeggenschap) betrokken te worden bij het zorg- en kwaliteitsbeleid en de organisatie van de instelling. 
Een probleem is ook dat mantelzorgers binnen de cliëntenraad een dubbele pet op kunnen hebben: ze zijn zowel cliëntvertegenwoordiger als mantelzorger. 

4.4.9 Onkostenvergoeding en WA-verzekering 

Geen enkele instelling heeft een onkostenvergoeding voor mantelzorgers. Eén instelling beschikt over een WA- en een ongevallenverzekering voor mantelzorgers. 

Sommige mantelzorgers hebben wel behoefte aan een vergoeding en/of een verzekering speciaal voor mantelzorgers. Anderen geven echter aan dat mantelzorg uit jezelf moet komen en dat daar geen geldelijke vergoeding tegenover behoort te staan. 


4.4.10 Top drie 

De mantelzorgers is gevraagd om uit de bovenstaande onderwerpen op het gebied van het mantelzorgbeleid de drie voor hen belangrijkste zaken te benoemen. Op basis hiervan is de volgende top drie opgesteld:

4.5 Mantelzorgondersteuning 

In deze paragraaf komt aan de orde welke voorzieningen er binnen de instellingen zijn om mantelzorgers te ondersteunen.

4.5.1 Informatieverstrekking
Instellingen geven mantelzorgers met name algemene informatie.


Mantelzorgers hebben echter veel behoefte aan meer dan alleen maar algemene informatie en zijn hierbij vooral geïnteresseerd in:

· Voorlichtingsmateriaal

Twee instellingen hebben een voorlichtingsboekje speciaal voor mantel-zorgers ontwikkeld (zie voor een voorbeeld bijlage VIII). Eén instelling geeft aan dat er een folder voor mantelzorgers in de planning ligt. 

Mantelzorgers hebben veel behoefte aan dergelijk voorlichtingsmateriaal. Men verwacht namelijk dat dit een hoop eigen uitzoekwerk voorkomt. 

· De gang van zaken in de instelling 

Mantelzorgers krijgen tijdens de intake in meerdere of mindere mate algemene informatie over praktische zaken en regels van de instelling. Meestal gebeurt dat in de vorm van een informatieboekje maar bij één instelling gebeurt dit mondeling (tijdens de intake).

Voorbeelden van praktische zaken en regels zijn: informatie over de instelling, wie is wie, de huisregels, een kledinglijst, voeding, regels rondom de intramurale zorg, de cliëntenraad, de klachtenprocedure, een lijst met afdelingen en voorzieningen etc. 

Omdat mantelzorgers praktische zaken en regels als een soort vangnet voor de uit te voeren zorg beschouwen is hier veel behoefte aan (vooral rondom de opname). Dit punt staat zelfs op de derde plaats van de top 
drie (zie 4.5.9).


· Wetenswaardigheden 

Het vermelden van wetenswaardigheden is binnen elke instelling anders geregeld. In de meeste gevallen is er sprake van een huisorgaan. De frequentie van verschijning hiervan verschilt echter enorm. Zo heeft één instelling bijvoorbeeld een huisblad dat vier keer per jaar wordt uitgegeven. Dit huisblad wordt verspreid onder de bewoners van de instelling. Omdat bewoners dit blad echter niet altijd aan de mantelzorger laten zien, worden belangrijke afspraken en data ook per brief aan de eerste contactpersoon gestuurd. 

Verder zijn er instellingen die elke week of om de twee weken een nieuws-brief uitgeven. Hierin staan activiteiten, de nieuwe bewoners, de bewoners die overleden of weggegaan zijn, informatie van de cliëntenraad en/of aanbiedingen van het winkeltje. 

Bij enkele instellingen is het huisorgaan wegbezuinigd. Bij deze instellingen wordt er vanuit gegaan dat mantelzorgers elkaar op de hoogte houden van een aantal zaken (zoals het overlijden van bewoners). Mantelzorger worden daarnaast geïnformeerd door de activiteitencommissie, de Eerst Verantwoor-delijke Verzorgende (EVV) of via een mededelingenbord. 

Eén instelling geeft aan dat er vroeger een speciaal blad voor familieleden was maar dat dit helaas verwaterd is. De instelling vindt dat jammer want mantelzorgers weten nu vaak niet eens dat er activiteiten zijn. Een goed informatieblad zou hierbij erg helpen. Mantelzorgers moeten volgens de instellingen nu teveel zelf actief op zoek naar informatie.

· Ziektebeelden 

In de meeste instellingen is folder- en/of informatiemateriaal over bepaalde ziektebeelden (zoals dementie) aanwezig. Soms wordt dit materiaal al op voorhand tijdens de intake gegeven. In een aantal instellingen gebeurt dit echter pas als er door de mantelzorger zelf naar gevraagd wordt. Verder wordt er bij enkele instellingen ook wel eens een informatieavond (bijvoorbeeld over afasie) gehouden of wordt er doorverwezen naar een patiëntenvereniging.

Alhoewel een aantal mantelzorgers aangeeft behoefte te hebben aan informatie over ziektebeelden geldt dat niet voor iedereen.


· Thema-avonden en cursussen

Twee instellingen organiseren thema-avonden voor mantelzorgers. Geen enkele instelling verzorgt cursussen speciaal voor mantelzorgers. Informatie over dergelijke cursussen (die via de Steunpunten Mantelzorg binnenkomt) wordt wel opgehangen of in het huisorgaan vermeld. E(n instelling geeft aan dat het voor mantelzorgers mogelijk is om iets te leren over de hulpverlening als dat past binnen het zorgplan van de bewoner. Over de behoefte aan thema-avonden of cursussen zijn mantelzorgers verdeeld. Men heeft vaak zelf al veel uitgezocht.

4.5.2 Begeleiding bij het wegwijs worden en het wennen aan de instelling 

De mantelzorger wordt meestal op informele wijze wegwijs gemaakt. Soms gebeurt dit echter ook niet. 


Twee instellingen kennen een algemene vorm van begeleiding waarbij een aantal keren per jaar informatieavonden speciaal voor de eerste contactpersonen en mantelzorgers gehouden worden. Aan bod komen thema´s als specifieke ziektebeelden (zoals dementie en afasie), rouwverwerking, logopedie, rechten en plichten, intramurale zorg, de cliëntvertrouwenspersoon, 'opname in een verpleeghuis, wat betekent dat?', het acceptatieproces en geheugenverlies. Aan het einde van de avond kunnen er vragen gesteld worden en treedt er ook vaak een soort van lotgenotencontact (herkenning) op. De instellingen geven aan dat door het houden van dit soort informatiebijeenkomsten de positie van de mantelzorger zeker veranderd is.

Mantelzorgers zelf vinden begeleiding bij het wegwijs worden en het wennen aan de instelling erg belangrijk omdat verwacht wordt dat hierdoor veel 

onzekerheid kan worden voorkomen. Dit punt staat op de tweede plaats in de top drie (zie 4.5.9).

4.5.3 Vaste contactpersoon

Bij alle instellingen hebben mantelzorgers de mogelijkheid om met de Eerst Verantwoordelijke Verzorgende (EVV) of een soortgelijke functionaris over allerlei zaken, zoals de zorg aan de bewoner, te spreken. De beschikbaarheid van deze contactpersoon is echter een tweede. 


De behoefte aan een vaste contactpersoon wisselt. De mantelzorgers beseffen dat de medewerkers van de zorginstellingen momenteel (vanwege personeelstekorten) zwaar onder druk staan. Sommige mantelzorgers nemen daarom genoegen met het informele contact (met de medewerkers die op dat moment aanwezig zijn), anderen willen toch liever contact met een vaste medewerker die de bewoner goed kent. Dit punt bevindt zich op de eerste plaats van de top 3 (zie 4.5.9).

4.5.4 Individuele emotionele begeleiding en een luisterend oor

Medewerkers van de instelling bieden regelmatig een luisterend oor aan de mantelzorger. Veel mantelzorgers geven aan hier ook behoefte aan te hebben. Even een informeel praatje op de gang met de EVV vindt men erg prettig. De tijd die het personeel heeft voor zo'n gesprekje is echter vaak maar kort, vindt men.

Bij ((n instelling krijgen mantelzorgers twee weken na opname een afspraak bij het maatschappelijk werk. Hier kunnen zij hun verhaal en gevoelens van verdriet, schuld, schaamte en machteloosheid kwijt en eventueel een vervolgafspraak maken. Binnen de andere instellingen wordt individuele emotionele begeleiding bij het verwerken van gevoelens niet structureel aan mantelzorgers aangeboden. Indien mantelzorgers dit echter nodig vinden kunnen zij met een maatschappelijk werker van de instelling één of meer gesprekken hebben. De problematiek van het gesprek moet wel gerelateerd zijn aan de opname. Bij langdurige problemen wordt doorverwezen. 

Sommige mantelzorgers zijn op de hoogte van deze vorm van begeleiding doordat ze hierover zijn ingelicht tijdens de intake, een aantal andere mantelzorgers weet hier echter niets van. Voor de behoefte hieraan geldt hetzelfde: sommigen wel, anderen niet.


4.5.5 Lotgenotencontact

Geen enkele instelling heeft een speciale ondersteuningsgroep voor lotgenotencontact tussen mantelzorgers. Lotgenotencontact ontstaat soms wel op informele wijze bijvoorbeeld tijdens een informatieavond over dementie. 

Een aantal mantelzorgers zegt behoefte te hebben aan zo'n ondersteuningsgroep en een aantal geeft aan dat zij dit niet nodig vindt.

4.5.6 Mogelijkheden om te blijven eten en slapen
Binnen alle instellingen bestaat de mogelijkheid om te blijven eten. Hier moet wel voor betaald worden, alhoewel de koffie en thee soms gratis zijn. 

Behalve als de bewoner terminaal is, is blijven slapen niet echt gebruikelijk en wordt er zelfs een ontmoedigingsbeleid voor gevoerd. Soms moet er voor het blijven slapen betaald worden maar dat hoeft nooit als de bewoner niet lang meer te leven heeft.

4.5.7 Hulpmiddelen
Alle instellingen stellen hulpmiddelen beschikbaar. Zo kunnen mantelzorgers bijvoorbeeld een rolstoel meenemen als ze met de bewoner willen wandelen. De mantelzorgers vinden het prettig dat ze van dit soort hulpmiddelen gebruik kunnen maken. 


4.5.8 Vrijwilligers ter vervanging van de mantelzorger (respijtzorg)

Volgens de instellingen wordt, voordat respijtzorg wordt ingezet, eerst gekeken of niet een ander familielid de zorg tijdelijk kan overnemen. Wanneer dit niet kan, is respijtzorg binnen de instelling (zodat een mantelzorger tijdelijk ontlast kan worden) in principe mogelijk. Er worden dan afspraken gemaakt over wie wat doet. Vrijwilligers nemen een aantal taken over en ook de verzorging doet wat meer. Hierbij blijven echter meestal wel een aantal taken liggen die tijdelijk niet gebeuren. De inzet van vrijwilligers hangt ook af van het aantal vrijwilligers dat op dat moment beschikbaar is. 


Om respijtzorg binnen de instelling te realiseren moet de mantelzorger wel zelf het initiatief nemen. 


Sommige mantelzorgers denken dat respijtzorg binnen de instelling mogelijk is, volgens anderen kan dit niet. Over de behoefte hieraan is men verdeeld. 

4.5.9 Top drie

De mantelzorgers konden uit de bovenstaande onderwerpen de drie voor hen belangrijkste zaken op het gebied van de mantelzorgondersteuning kiezen. Op basis hiervan is de volgende top drie opgesteld:


4.5.10 Activiteiten in het verleden en in de toekomst

Enkele instellingen hebben in het verleden activiteiten voor mantelzorgers georganiseerd die niet gecontinueerd zijn. Voorbeelden hiervan zijn: uitstapjes, soosavonden, wandelgroepen, een thema-avond over het onderwerp mantelzorg en spelmiddagen of -avonden die ook voor mantelzorgers toegankelijk waren. Deze activiteiten werden niet gecontinueerd omdat er te weinig animo voor was. Over het waarom hiervan is helaas geen informatie beschikbaar.

De meeste instellingen hebben geen toekomstige activiteiten speciaal voor mantelzorgers in de planning. Twee instellingen geven aan in 2005 te beginnen of door te gaan met informatiebijeenkomsten voor mantelzorgers.

4.6 Knel- en verbeterpunten 
In deze paragraaf komen de volgende vragen aan de orde:

· Wat willen mantelzorgers dat er op het gebied van de mantelzorg verandert binnen de instelling? Wat missen mantelzorgers?

· Waar zou de betrokkenheid van mantelzorgers door vergroten?

· Hebben mantelzorgers nog ideeën hoe het ze makkelijker gemaakt kan worden? 

· Hoe zouden instellingen beter aan kunnen sluiten bij mantelzorgers?

Uit de antwoorden kwamen de volgende thema´s naar voren die hieronder nader toegelicht zullen worden:

· Waardering;

· Bejegening;

· Samenwerking;

· Flexibiliteit;

· Het zorgdossier;

· De kwaliteit van de zorg;

· Overig.

4.6.1 Waardering

Mantelzorg zou, volgens de mantelzorgers, meer door de instellingen gewaardeerd moeten worden. Dit kan op de volgende wijze:

· Waardering in woorden of een bloemetje; 

· Een gezellige avond voor mantelzorgers (één tot twee keer per jaar); 

· Activiteiten voor bewoners (zoals een bustocht of een kerstdiner) waarbij de mantelzorger mee kan. 


4.6.2 Bejegening 

Bij dit onderwerp maakt het veel uit om welke instelling het gaat. Bij de ene instelling voelt niemand zich onheus bejegend door het personeel en bij de andere iedereen. Deze laatste groep mantelzorgers geeft aan als een sta-in-de-weg of als bemoeizuchtig gezien te worden. Dat mantelzorgers vinden dat ze soms niet meer aardig bejegend worden als ze mondig of kritisch zijn geweest, geldt overigens voor alle instellingen. 

Enkele mantelzorgers geven aan dat de bewoners soms niet tegen hen durven te zeggen dat er iets vervelends is gebeurd uit angst voor represailles van het personeel. Wanneer mantelzorgers hier het personeel op aanspreken  zegt het personeel vervolgens weer tegen de bewoners dat ze niet mogen klagen tegen de mantelzorgers.

4.6.3 Samenwerking

Sommige mantelzorgers zijn positief over de samenwerking tussen hen, het personeel en de vrijwilligers, anderen veel minder.

Een aantal mantelzorgers is van mening dat de instellingen mantelzorg als te vanzelfsprekend beschouwen. Soms wordt hierdoor door de instelling wel eens meer van de mantelzorger gevraagd dan hij of zij zou willen doen.

Personeel van de instelling kan zich, volgens mantelzorgers, door hun (deskundigheid( boven de mantelzorger voelen staan. In veel gevallen is deze deskundigheid waardevol, maar er zijn ook situaties waarin deze deskundigheid helemaal niet van belang is. Zo hebben mantelzorgers vaak een goede kijk op de zorgvrager door jarenlange omgang met deze persoon. Ook hebben ze door de jarenlange zorg meestal een grote expertise opgebouwd die volgens hen wel eens onderschat wordt door medewerkers van de instellingen. 


Mantelzorgers zijn van mening dat instellingen hen soms onvoldoende ruimte geven om (op hun eigen wijze) uiting te blijven geven aan hun liefde, zorg en verantwoordelijkheid voor de bewoner. Wanneer de instelling dit wel zou doen door hen, als onderdeel van het team, als een ondersteuningspunt voor de verzorging en/of verpleging te zien zouden mantelzorgers zich veel meer gerespecteerd voelen. 


Er zijn veel vrijwilligers werkzaam binnen de instellingen die volgens vele mantelzorgers goed werk doen. De ervaringen met vrijwilligers zijn echter niet altijd positief.


Ook over het personeel zijn de mantelzorgers niet altijd te spreken.


4.6.4 Flexibiliteit

Mantelzorgers doen vaak dingen die officieel alleen door medewerkers gedaan mogen worden maar waar onvoldoende personeel voor aanwezig is. Mantelzorgers worden hier regelmatig voor op de vingers getikt. Een aantal mantelzorgers vinden de instellingen daarom niet flexibel.


4.6.5 Het zorgdossier

In sommige instellingen is het geen enkel probleem om het zorgdossier in te zien. Bij andere instellingen kost dit behoorlijk wat moeite. 


Volgens een aantal mantelzorgers wordt er wel eens iets verzwegen in het dossier en is er vaak weinig informatie in het zorgdossier te vinden over alles wat niet medisch is.

 
Sommige mantelzorgers vragen zich af of het personeel zelf wel in het zorgdossier kijkt als dat nodig is. 


Overigens zijn lang niet alle mantelzorgers er van op de hoogte gesteld dat het zorgdossier door hen ingekeken kan worden.

4.6.6 De kwaliteit van de zorg

Een aantal mantelzorgers is positief over de kwaliteit van de geleverde zorg maar toch wordt er ook veel geklaagd. 

Ook melden mantelzorgers regelmatig medische missers. Volgens een aantal mantelzorgers is het daarom belangrijk om de medische zaken goed in de gaten te houden en alles zelf te controleren.


Wanneer het kwaliteitsniveau van de zorg laag is, wordt zorg voor de mantelzorger veel zwaarder en worden er soms nieuwe patiënten gemaakt.


Veel mantelzorgers vinden dat er voor details vaak maar weinig aandacht is.

Het gebrek aan en wisselingen van personeel is een grote bron van frustratie voor mantelzorgers.


Regelmatig ontstaan er als gevolg van slordigheden en missers conflicten. 


Het oplossen van conflicten blijkt vaak moeilijk te zijn.


Het verschil in kwaliteit van de zorg blijkt voor mantelzorgers duidelijk uit hoe de bewoner door de instelling gezien wordt: als mens of als patiënt. 


Over de kwaliteit van de zorg zei ((n mantelzorger: 


4.6.7 Overig

Buiten de hierboven beschreven thema´s noemen mantelzorgers nog de volgende onderwerpen:

· Het beleid om binnen de instelling bij de partner te mogen wonen is niet soepel genoeg. 

· De herkenning en erkenning van het begrip 'mantelzorg' is niet groot genoeg.

· Er is te weinig aandacht voor rouwverwerking ter voorbereiding van de onafwendbare dood van de bewoner. Ook een vangnet achteraf, na het overlijden, ontbreekt. 

· Er is geen folder of een intern handboek waarin ervaringen van mantelzorgers gebundeld zijn. Nu moet iedereen steeds opnieuw het wiel uitvinden. 

4.7 Samenwerking met de Steunpunten Mantelzorg
Een aantal instellingen werkt (in meerdere of mindere mate) samen met de Steunpunten Mantelzorg. Deze samenwerking houdt voornamelijk in dat informatie over de Steunpunten Mantelzorg via folders en posters verspreid wordt binnen de instelling. Ook gaat er wel eens informatie (bijvoorbeeld in de vorm van een brief) van de Steunpunten Mantelzorg via de bewoners naar de mantelzorgers. Slechts een enkele instelling wijst de mantelzorgers op de aanwezigheid van de Steunpunten Mantelzorg of verwijst naar hen door. 

De meeste mantelzorgers geven aan dat ze wel meer informatie over de Steunpunten Mantelzorg zouden willen ontvangen. 

5. Conclusies 
In dit hoofdstuk wordt antwoord gegeven op de hoofdvraag uit het onderzoek. Deze vraag luidt: (Wat is volgens mantelzorgers en medewerkers van zorginstellingen de positie van mantelzorgers in verpleeg- en verzorgingshuizen uit de randgemeenten van Den Haag?( 

Aan de mantelzorgers is gevraagd om op het gebied van het mantelzorg-beleid en de mantelzorgondersteuning de drie voor hen belangrijkste zaken te benoemen. Op basis hiervan is er voor beide items een top drie opgesteld. Wanneer een onderwerp zich in de top 3 bevindt wordt dit door middel van ((top 3)( in de paragraaftitel aangegeven. In de paragrafen 5.1.8 en 5.2.9 zijn respectievelijk de top 3 van het mantelzorgbeleid en de top 3 van de mantelzorgondersteuning te vinden.

5.1 Mantelzorgbeleid 

5.1.1 Visie, omgangsregels en protocollen en richtlijnen 
Aan beleidsmatige voorzieningen (visie, beleidsplan, protocollen, richtlijnen, omgangsregels) ontbreekt het nog al eens binnen de onderzochte instellingen. Slechts enkele instellingen hebben een protocol speciaal voor mantelzorgers ontwikkeld. De mantelzorgers van deze instellingen zijn hier echter niet van op de hoogte. Door het gebrek aan beleidsmatige voorzieningen voor mantelzorgers heerst er veel onduidelijkheid, met name over de taakverdeling. 

Mantelzorgers geven aan veel behoefte aan beleidsmatige voorzieningen te hebben omdat ze die beschouwen als een goede basis voor veel andere zaken. 

5.1.2 Structureel overleg (top 3)

Mantelzorgers hebben behoefte aan duidelijkheid over de zorgverlening en de taakverdeling tussen hen en het personeel. Structureel overleg op dit gebied kan de belasting van de mantelzorger aanzienlijk verminderen. Wanneer een mantelzorger echter niet zelf het initiatief neemt is er vaak geen (frequent) structureel overleg. 
5.1.3 Vastleggen van afspraken (top 3)

Een belangrijk middel om de positie van de mantelzorger te verbeteren is het vastleggen van de taakverdeling tussen de mantelzorger, de instelling, de bewoner en vrijwilligers met behulp van een afsprakenlijst (zie bijlage III).

Hierdoor ontstaan meer duidelijkheid en minder conflicten. 

Volgens de instellingen worden dit soort afspraken wel degelijk gemaakt en ook in het zorgdossier vastgelegd. Hierbij wordt overigens geen gebruik gemaakt van een afsprakenlijst. Volgens de mantelzorgers zelf ontstaat er meestal op informele wijze een soort taakverdeling. Soms wordt deze taakverdeling in het zorgdossier opgenomen en soms niet. Een evaluatie van de taakverdeling vindt nog nauwelijks plaats.
5.1.4 Deskundigheidsbevordering

De instellingen dragen nog onvoldoende zorg voor deskundigheidbevordering van medewerkers en beleidsmakers over de positie en bejegening van mantelzorgers. Hierdoor kan er nog geen cultuuromslag gerealiseerd worden waarbij mantelzorgers niet meer als hinderlijk maar als een aanvulling op het werk van het vaste personeel gezien worden. Belangrijke onderwerpen die bij deze deskundigheidsbevordering aan bod dienen te komen zijn: mantelzorg in het algemeen, de omgang met mantelzorgers, conflicthantering, acceptatie van de opname en rouwverwerking.


5.1.5 Raadplegen van mantelzorgers (top 3)

Mantelzorgers worden nauwelijks structureel geraadpleegd over de kwaliteit van de zorg aan de bewoner en de leef- en woonomgeving waarin deze verkeert. Het raadplegen van mantelzorgers over de bejegening van mantelzorgers gebeurt door geen enkele instelling. 

Vanwege de onvrede over deze onderwerpen bij mantelzorgers is de behoefte aan dit soort raadplegingen groot bij mantelzorgers. 

5.1.6 Medezeggenschap in het beleid van de instelling 
De Wet Medezeggenschap Cliënten Zorgsector (de WMCZ) verplicht instellingen om een cliëntenraad in te stellen. In deze cliëntenraden mogen zich ook mantelzorgers bevinden. In bijna alle instellingen is dit ook het geval. Binnen cliëntenraden staan echter de belangen van cliënten voorop. Naar de tevredenheid van mantelzorgers wordt meestal niet gekeken. Nu lopen de belangen van de cliënt en de mantelzorger wel parallel maar ze zijn niet hetzelfde. Mantelzorgers zijn een eigen doelgroep met eigen vragen, wensen en behoeften. Zij worden echter niet gezien als een aparte groep en krijgen onvoldoende ruimte en mogelijkheden om actief (via horen, inspraak en medezeggenschap) betrokken te worden bij het zorg- en kwaliteitsbeleid en de organisatie van de instelling. 
5.1.7 Onkostenvergoeding en WA-verzekering 

Er is nergens sprake van een onkostenvergoeding voor mantelzorgers. Eén instelling heeft een WA-verzekering en een ongevallenverzekering voor mantelzorgers. 

Sommige mantelzorgers hebben wel behoefte aan een onkostenvergoeding en/of een WA-verzekering speciaal voor mantelzorgers. Anderen vinden echter dat mantelzorg uit jezelf moet komen en dat daar geen geldelijke vergoeding tegenover behoort te staan. 

5.1.8 Top drie

Uit de bovenstaande onderwerpen op het gebied van mantelzorgbeleid 

hebben mantelzorgers de volgende top drie (van meeste behoefte aan) 

opgesteld.


5.1.9. Conclusie mantelzorgbeleid

Mantelzorgers hebben op dit moment nog niet echt daadwerkelijk een inbreng bij de professionele zorg in de instelling. Instellingen hebben geen:

· Schriftelijk vastgelegde mantelzorgvisie;

· Regels voor de omgang met mantelzorgers;

· Deskundigheidsbevordering;

· Raadplegingen van mantelzorgers.

Door de instellingen zijn nog niet of slechts ten dele gerealiseerd:

· Protocollen en richtlijnen;

· Frequent structureel overleg;

· Het vastleggen van afspraken;

· Medezeggenschap buiten de cliëntenraad om; 

· Een onkostenvergoeding en een WA-verzekering. 

Om de positie van mantelzorgers op het gebied van mantelzorgbeleid te verbeteren kan er dus nog wel het een en ander gedaan worden. Aanbevelingen hiervoor zijn te vinden in paragraaf 6.1.

5.2 Mantelzorgondersteuning 

5.2.1 Informatieverstrekking (top 3)
Mantelzorgers krijgen wel algemene informatie van de instelling maar over het onderwerp mantelzorg wordt vaak nog geen informatie gegeven. Goede informatie hierover kan echter veel onrust en onduidelijkheid wegnemen. Als mantelzorgers uitgelegd krijgen, hoe het er voor hen binnen de instelling aan toe gaat voelen zij zich eerder thuis en krijgen ze het gevoel welkom te zijn. Mantelzorgers zelf beschouwen informatie als een vangnet voor de uit te voeren zorg. Ook verwacht men dat speciale informatie voor mantelzorgers een hoop eigen uitzoekwerk voorkomt. De mantelzorgers zijn hierbij vooral geïnteresseerd in:

· Voorlichtingsmateriaal (specifiek voor mantelzorgers);

· De gang van zaken in de instelling (praktische zaken en regels);

· Wetenswaardigheden (via een huisorgaan);

· Ziektebeelden en hoe daar mee om te gaan;

· Thema-avonden en cursussen.

5.2.2 Begeleiding bij het wegwijs worden en het wennen aan de instelling (top 3)

Instellingen besteden nog onvoldoende aandacht aan begeleiding van mantelzorgers bij het wegwijs worden en het wennen aan de instelling.

Mantelzorgers worden nu vaak op informele wijze wegwijs gemaakt en soms gebeurt dit zelfs helemaal niet. De nieuwe situatie waar mantelzorgers na de opname van hun naaste in terecht komen, levert hierdoor regelmatig veel onzekerheid op voor mantelzorgers. 
5.2.3 Vaste contactpersoon (top 3)

Bij alle instellingen hebben mantelzorgers de mogelijkheid om met de EVV of een soortgelijke functionaris over allerlei zaken, zoals de zorg aan de bewoner, te spreken. Deze contactpersoon is echter vanwege parttime werken en veelvuldige vergaderingen niet altijd beschikbaar. 

De behoefte aan een vaste contactpersoon wisselt. Sommige mantelzorgers vinden het informele contact met een aantal medewerkers prettig, anderen willen liever contact met een vaste medewerker die de bewoner goed kent. 

5.2.4 Individuele emotionele begeleiding en een luisterend oor 

Bij opname van een naaste kan een mantelzorger gevoelens van verdriet, schuld, schaamte en machteloosheid krijgen. Wanneer de instelling de mantelzorger steunt in de verwerking van deze gevoelens voelt de mantelzorger zich serieus genomen en kan de betrokkenheid van de mantelzorger bij de zorg voor de bewoner toenemen. Een medewerker die hier (met name vlak na de opname) aandacht aan besteedt is erg belangrijk voor mantelzorgers. De tijd die het personeel hiervoor heeft is echter vaak beperkt. Ook individuele emotionele begeleiding bij het verwerken van gevoelens wordt niet structureel aan mantelzorgers aangeboden. 

5.2.5 Lotgenotencontact

Geen enkele instelling heeft een speciale ondersteuningsgroep voor lotgenotencontact tussen mantelzorgers. Over de behoefte hieraan zijn mantelzorgers verdeeld. 

5.2.6 Mogelijkheden om te blijven eten en slapen
Binnen alle instellingen bestaat de mogelijkheid om te blijven eten en slapen. 

5.2.7 Hulpmiddelen
Alle instellingen stellen hulpmiddelen beschikbaar aan mantelzorgers. 

5.2.8 Vrijwilligers ter vervanging van de mantelzorger (respijtzorg)

Bij de meeste instellingen is het in principe mogelijk om vrijwilligers tijdelijk, ter vervanging van de mantelzorger, in te zetten. Vrijwilligers nemen dan een aantal taken over en ook de verzorging doet wat meer. Meestal blijven er echter wel een aantal taken liggen onder andere doordat er onvoldoende vrijwilligers beschikbaar zijn. 

Over de behoefte aan respijtzorg zijn mantelzorgers verdeeld. 

5.2.9 Top drie

Uit de bovenstaande onderwerpen op het gebied van de ondersteuning van mantelzorgers hebben mantelzorgers de volgende top drie (van meeste behoefte aan) opgesteld.


5.2.10 Conclusie mantelzorgondersteuning

Binnen de onderzochte instellingen zijn de volgende voorzieningen goed geregeld:

· Mogelijkheden om te blijven eten en slapen;

· Hulpmiddelen.

Nog niet of slechts ten dele gerealiseerd zijn:

· De informatieverstrekking; 

· Begeleiding bij het wegwijs worden en het wennen aan de instelling; 

· Een vaste contactpersoon; 

· Individuele emotionele begeleiding en een luisterend oor; 

· Lotgenotencontact; 

· Vrijwilligers ter vervanging van de mantelzorger (respijtzorg). 

Om de positie van mantelzorgers op het gebied van de ondersteuning van mantelzorgers te verbeteren, kan dus nog wel het een en ander gedaan worden. Aanbevelingen hiervoor zijn te vinden in paragraaf 6.2.

5.3 Knel- en verbeterpunten 
Mantelzorgers constateren een aantal knel- en verbeterpunten ten aanzien 

van de mantelzorg in verpleeg- en verzorgingshuizen. Deze punten worden hieronder nader toegelicht.

5.3.1 Waardering en bejegening

Volgens mantelzorgers zouden instellingen hen veel meer moeten accepteren en waarderen en zelfs moeten koesteren. Op dit moment worden mantelzorgers echter nog lang niet altijd als positief ervaren. Hierdoor voelt een aantal mantelzorgers zich niet gewaardeerd. Ook ervaren mantelzorgers dat ze soms onaardig bejegend worden vooral wanneer ze mondig of kritisch zijn geweest. 

5.3.2 Samenwerking

Personeel, vrijwilligers en mantelzorgers werken nog onvoldoende samen in hun zorg voor de bewoner. Redenen hiervoor kunnen zijn:

· Er is te weinig personeel waardoor mantelzorgers extra veel werk moeten verzetten en taken van de verzorging en verpleging gaan overnemen 

· Instellingen beschouwen mantelzorg vaak als te vanzelfsprekend. 

· Medewerkers voelen zich soms door hun (deskundigheid( boven de mantelzorger staan. 

· Mantelzorgers worden niet (als onderdeel van het team) als een ondersteuningspunt voor de verzorging en/of verpleging gezien. De mantelzorger voelt zich hierdoor niet gerespecteerd.

5.3.3 Flexibiliteit

Mantelzorgers worden regelmatig op de vingers getikt omdat ze taken uitvoeren die officieel alleen door medewerkers gedaan mogen worden maar waar onvoldoende personeel voor aanwezig is. Een aantal mantelzorgers vinden de instellingen daarom niet flexibel. Volgens hen zou de menselijkheid voorop moeten staan en niet de regeltjes. 
5.3.4 Het zorgdossier

Veel instellingen houden de zorgdossiers niet zorgvuldig genoeg bij. Er wordt wel eens iets (zoals een valpartij van de bewoner) verzwegen in het dossier en ook is er vaak maar weinig informatie in het zorgdossier te vinden over sociale zaken. Medische zaken worden over het algemeen wel goed bijgehouden.

In sommige instellingen is het geen enkel probleem om het zorgdossier in te zien. Bij andere instellingen kost dit behoorlijk wat moeite. Lang niet alle mantelzorgers zijn overigens op de hoogte gesteld van het feit dat het zorgdossier door hen ingekeken kan worden.

5.3.5 De kwaliteit van de zorg

Over de kwaliteit van de zorg wordt veel geklaagd door mantelzorgers. Er worden veel slordigheden en medische missers gemeld. Het tekort aan aandacht voor details en het gebrek aan personeel zijn een grote bron van frustratie bij mantelzorgers.

Regelmatig ontstaan er, als gevolg hiervan, conflicten die niet makkelijk op te lossen blijken te zijn onder andere omdat het personeel niet getraind is op het gebied van conflicthantering. 

Volgens mantelzorgers wordt, door het kwaliteitsniveau van de zorg, de zorg voor de mantelzorger zelf ook veel zwaarder en worden er zelfs nieuwe patiënten gemaakt. 

5.3.6 Overig

Buiten de hierboven beschreven thema´s noemen mantelzorgers nog de volgende onderwerpen:

· Het beleid om binnen de instelling bij de partner te mogen wonen is niet soepel genoeg. 

· De herkenning en erkenning van het begrip (mantelzorg( is niet groot genoeg.

· Er is te weinig aandacht voor rouwverwerking ter voorbereiding van de onafwendbare dood van de naaste. Ook een vangnet achteraf, na het overlijden, ontbreekt. 

· Er is geen intern handboek waarin ervaringen van mantelzorgers gebundeld zijn. Nu moet iedereen steeds opnieuw het wiel uitvinden. 

5.3.7 Conclusie knel- en verbeterpunten

Mantelzorgers ervaren ten aanzien van de mantelzorg in verpleeg- en verzorgingshuizen knelpunten op het gebied van:

· Waardering;

· Bejegening;

· Samenwerking;

· Flexibiliteit;

· Het zorgdossier;

· De kwaliteit van de zorg. 

Om de positie van mantelzorgers op het gebied van de ondersteuning van mantelzorgers te verbeteren, kan dus nog wel het een en ander gedaan worden. Aanbevelingen hiervoor zijn te vinden in paragraaf 6.3.

5.4 Samenwerking met de Steunpunten Mantelzorg
De instellingen werken nog onvoldoende samen met de Steunpunten Mantelzorg. De samenwerking houdt voornamelijk in dat informatie over de Steunpunten Mantelzorg verspreid wordt binnen de instelling. Slechts een enkele instelling wijst de mantelzorgers actief op de aanwezigheid van de Steunpunten Mantelzorg of verwijst hier naar door. Mantelzorgers willen graag meer informatie van en over de Steunpunten Mantelzorg ontvangen.

6. Aanbevelingen

Uit dit onderzoek blijkt dat de instellingen nog onvoldoende aandacht hebben voor de positie van mantelzorgers binnen de instelling. Mantelzorgers zouden echter een belangrijke plaats in de organisatiestructuur van de instelling moeten innemen. Door goede mantelzorgondersteuning en een goed mantelzorgbeleid kan dit ook. Hierbij moet duidelijk zijn wat de instelling van de mantelzorger kan verwachten en andersom. Wanneer de instelling hier voor zorgt, zal de positie van mantelzorgers binnen de verpleeg- en verzorgingshuizen verbeteren waardoor de participatie van mantelzorgers in de zorg bevorderd zal worden. Aanbevelingen voor het verbeteren van deze positie zijn te vinden in de onderstaande paragrafen. 

Aan de mantelzorgers is gevraagd om op het gebied van het mantelzorg-beleid en de mantelzorgondersteuning de drie voor hen belangrijkste zaken te benoemen. Op basis hiervan is er voor beide een top drie opgesteld. Wanneer een onderwerp zich in de top 3 bevindt, wordt dit door middel van ((top 3)( in de paragraaftitel aangegeven. De paragrafen 6.1.7 en 6.2.8 gaan respectievelijk over de top 3 van het mantelzorgbeleid en de top 3 van de mantelzorgondersteuning.

6.1 Mantelzorgbeleid 

6.1.1 Visie, omgangsregels, protocollen en richtlijnen 

· De instelling draagt zorg voor beleidsmatige voorzieningen (visie, beleidsplan, protocollen, richtlijnen, omgangsregels) om de inbreng van mantelzorgers bij de professionele zorg in de instelling te verbeteren. Hierbij is het belangrijk dat niet allerlei onderdelen van de organisatie zich apart met het onderwerp mantelzorg bezig houden maar dat er een gezamenlijk beleid wordt gevoerd.

· De instelling draagt zorg voor de naleving van de beleidsmatige voorzieningen door middel van duidelijke afspraken die voor de gehele organisatie gelden.

· De instelling draagt door actieve voorlichting tijdens de intake zorg voor het vergroten van de herkenning en erkenning van het begrip mantelzorg.

6.1.2 Structureel overleg (top 3)

· De instelling draagt zorg voor een structurele vorm van overleg tussen de mantelzorger en de instelling. Een vast aanspreekpunt en een aantal van tevoren afgesproken (en in een protocol vastgelegde) overlegmomenten zijn hierbij belangrijk. Bij dit overleg dient de instelling:

· daadwerkelijk naar de mantelzorger te luisteren en de mantelzorger serieus te nemen; 

· de tijd te nemen voor de overdracht van de zorg door de mantelzorger. Vóór de opname was de mantelzorger de belangrijkste verzorger van de zorgvrager. Na de opname valt die rol van de ene op de andere dag weg. Voor mantelzorgers is het daarom belangrijk dat ze de zorg op een voor hen goede wijze kunnen overdragen;

· de mantelzorger te vragen wat hij/zij wil doen;

· de mantelzorger te laten meedenken. Mantelzorgers hebben een schat aan informatie waar hulpverleners hun voordeel mee kunnen doen. Door aan mantelzorgers te vragen hoe de bewoner het beste kan worden benaderd, worden ze bij de zorg betrokken. Ook wordt hierdoor hun kennis van zaken en hun inspanningen erkend. De mantelzorger voelt zich serieus genomen in plaats van buiten spel gezet;

· met de mantelzorgers niet alleen over allerlei praktische zaken rondom de bewoner te spreken maar ook het gedrag van de bewoner en hoe hier het beste mee omgegaan kan worden (zowel door de instelling als door de mantelzorger) aan de orde te laten komen. De besproken zaken worden schriftelijk vastgelegd in de vorm van een rapportage met eventueel een verbeterplan; 

· de zorg door de mantelzorger te stimuleren, maar niet te forceren. Wanneer een mantelzorger zich geforceerd voelt, bestaat de kans dat de mantelzorger de zorg met tegenzin gaat verlenen of helemaal niet meer komt. De bewoner is hier altijd de dupe van.

6.1.3 Vastleggen van afspraken (top 3)
· De instelling draagt zorg voor een afsprakenlijst (zie bijlage III).

· De mantelzorg kiest (in overleg met alle betrokken partijen) in alle vrijheid uit de in de afsprakenlijst opgesomde taken. In een gesprek met de EVV of een soortgelijke functionaris worden duidelijke afspraken gemaakt over het uitvoeren van de mantelzorg. De duur en de activiteiten worden vastgesteld. 

· In het zorgplan wordt voor alle partijen (instelling, bewoner, mantelzorger en vrijwilligers) schriftelijk vastgelegd wie welke taken verricht. 

· Gemaakte afspraken over de taakverdeling worden binnen het MDO bewaakt. 

· De afgesproken taakverdeling wordt structureel (bijvoorbeeld halfjaarlijks) geëvalueerd. 

· Wanneer een mantelzorger te betrokken is of uitgeput raakt, gaat de instelling een gesprek met deze persoon aan over hoe de zorg anders verdeeld kan worden. 

6.1.4 Deskundigheidsbevordering

· De instelling draagt zorg voor deskundigheidbevordering van medewerkers en beleidsmakers. Belangrijke onderwerpen hierbij zijn: mantelzorg in het algemeen, het hanteren van omgangsregels voor de bejegening van mantelzorgers, conflicthantering, acceptatie van de opname en rouwverwerking. 

6.1.5 Raadplegen van mantelzorgers (top 3)

· De instelling draagt zorg voor het structureel raadplegen van mantelzorgers over de zorg aan de bewoner en de kwaliteit van diens leefomgeving. 

· De instelling draagt zorg voor het structureel raadplegen van mantelzorgers over de bejegening van mantelzorgers. 

6.1.6 Medezeggenschap in het beleid van de instelling 

· De instelling geeft door het instellen van een mantelzorgraad (met dezelfde verantwoordelijkheden en bevoegdheden als een cliëntenraad) structureel een stem (horen, inspraak en medezeggenschap) aan zorgleverende mantelzorgers. 

6.1.7 Top drie

· Wanneer een instelling wil starten met het verbeteren van de positie van mantelzorgers op het gebied van het mantelzorgbeleid dient te worden begonnen met het aanpakken van de punten uit de top drie:


6.2 Mantelzorgondersteuning 

6.2.1 Informatieverstrekking (top 3)

· De instelling zorgt voor voorlichtingsmateriaal speciaal voor mantel​zorgers. Een voorbeeld van de inhoud van zo'n informatieboekje is te vinden in bijlage VIII.

· De instelling informeert mantelzorgers (gelijk in het begin tijdens de intake) door middel van een informatieboekje over de praktische zaken en regels.

· De instelling vermeldt interessante wetenswaardigheden voor mantelzorgers structureel in het huisorgaan of in een speciaal blad voor familieleden en mantelzorgers. De instelling kan de mantelzorgers ook per brief informeren.

· De instelling draagt zorg voor informatie over ziektebeelden en hoe hier het beste mee omgegaan kan worden, bijvoorbeeld door middel van informatiemateriaal uitgereikt tijdens de intake of een informatieavond.

· De instelling verzorgt thema-avonden over onderwerpen als 'opname van een naaste' en 'rouwverwerking'. 

· De instelling inventariseert of er behoefte is aan een cursus speciaal voor mantelzorgers. Indien dit het geval is, verzorgt de instelling deze cursus. 

6.2.2 Begeleiding bij het wegwijs worden en het wennen aan de instelling (top 3)

· De instelling leidt de mantelzorger na opname van de bewoner officieel rond door de instelling.

· De mantelzorger wordt na een opname meestal ineens heel erg ontlast omdat de zorg voor een groot deel overgenomen wordt door de instelling. Daarnaast krijgt de mantelzorger ook nog eens te maken met zaken als verwerking van de opname van de naaste in de instelling, een gebrek aan privacy, een ander ritme etc. Elke mantelzorger dient daarom twee weken na opname een afspraak bij het maatschappelijk werk aangeboden te krijgen. De mantelzorger kan hier zijn vragen en zijn verhaal kwijt en indien gewenst een vervolgafspraak maken. 

6.2.3 Vaste contactpersoon (top 3)

· De instelling stelt een vaste contactpersoon aan voor de mantelzorger. Deze contactpersoon heeft regelmatig (bijvoorbeeld één keer per maand) overleg met de mantelzorger en houdt de mantelzorger daarnaast op de hoogte van wat er in de bewonersbespreking aan de orde gekomen is. 

6.2.4 Individuele emotionele begeleiding en een luisterend oor 

· De instelling biedt de mantelzorger de mogelijkheid aan om structureel (bijvoorbeeld eens in de drie tot zes maanden) een gesprek met het maatschappelijk werk te hebben. De instelling stelt de mantelzorger van deze mogelijkheid op de hoogte in het intakegesprek.
· Op het gebied van steun bij het verwerken van gevoelens dient meer samengewerkt te worden met de Steunpunten Mantelzorg. Zij kunnen de instelling adviseren en tevens de mantelzorger zelf ondersteunen.
6.2.5 Lotgenotencontact

· De instelling draagt zorg voor een speciale ondersteuningsgroep voor lotgenotencontact tussen mantelzorgers. De instelling kan hierbij mogelijk samenwerken met de Steunpunten Mantelzorg.

6.2.6 Hulpmiddelen

· De instelling zou een pausmobiel (een auto waarin achterin een rolstoel vastgezet kan worden) kunnen aanschaffen en verhuren. 

6.2.7 Vrijwilligers ter vervanging van de mantelzorger (respijtzorg) 

· De instelling zorgt er voor dat er voldoende vrijwilligers (en professionals) zijn die tijdelijk de zorg voor de bewoner van de mantelzorger over kunnen nemen. 

· Om voldoende vrijwilligers te kunnen werven draagt de instelling zorg voor de benodigde middelen en goede ondersteuning van vrijwilligers.

6.2.8 Top drie

· Wanneer een instelling wil starten met het verbeteren van de positie van mantelzorgers op het gebied van de mantelzorgondersteuning dient te worden begonnen met het aanpakken van de punten uit de top drie.


6.3 Knel- en verbeterpunten 
6.3.1 Waardering

· De instelling draagt zorg voor een waarderingsbeleid voor mantelzorgers. Onderdelen hiervan kunnen zijn:

· Waardering in woorden of een bloemetje; 

· Een gezellige avond voor mantelzorgers; 

· Activiteiten voor bewoners (zoals een kerstdiner) waarbij de mantelzorger mee kan; 

6.3.2 Bejegening

· De instelling draagt zorg voor een duidelijk bejegeningbeleid betreffende mantelzorgers.

6.3.3 Samenwerking en flexibiliteit

· Behalve als dit vastgelegd is in het zorgplan is het niet de bedoeling dat mantelzorgers en vrijwilligers officiële werkzaamheden van het vaste personeel overnemen. De instelling dient er zorg voor te dragen dat er altijd voldoende personeel aanwezig is wanneer er mantelzorgers en vrijwilligers aan het werk zijn. 

· De instelling beschikt over duidelijke taakomschrijvingen voor de rol- en taakverdeling tussen het personeel, mantelzorgers en de vrijwilligers. 
6.3.4 Het zorgdossier

· De instelling vult het zorgdossier zorgvuldig in en houdt het bij. Het gaat hierbij niet alleen om medische gegevens maar ook om sociale informatie. Ook dient er niets in het dossier verzwegen te worden. 

· De instelling stelt de mantelzorger er tijdens de intake van op de hoogte dat hij of zij inzage in het zorgdossier heeft. 

· Het personeel neemt bij overleg of de overdracht kennis van de inhoud van het zorgdossier.

· Het zorgdossier ligt niet voor al het bezoek open en bloot op tafel.

6.3.5 De kwaliteit van de zorg

· De instelling legt schriftelijk vast welke eisen zij stelt aan de kwaliteit van zorg die zij levert. 

· Door middel van structurele evaluaties (onder mantelzorgers en bewoners) toetst de instelling of deze eisen aansluiten bij de vraag.

· Door middel van structurele evaluaties (onder mantelzorgers en bewoners) bepaalt de instelling of de kwaliteit van zorg daadwerkelijk geleverd wordt.

6.4 Overige aanbevelingen

In dit rapport worden allerlei aanbevelingen genoemd om de positie van mantelzorgers binnen de instellingen te verbeteren. Om de uitvoering van deze aanbevelingen te ondersteunen zijn vervolgonderzoek en aanvullende projecten gewenst. In deze paragraaf worden hier een aantal mogelijkheden voor genoemd: 

Instellingen

· Het organiseren van een startbijeenkomst voor de instellingen om te praten over het verbeteren van de positie van mantelzorgers binnen de verpleeg- en verzorgingshuizen in de regio. Het doel van deze bijeenkomst is het opstellen van een intentieverklaring om die positie te verbeteren en het vastleggen van afspraken daaromtrent. In een later stadium kan deze intentieverklaring omgezet worden naar een convenant met een bijbehorend plan van aanpak. 

· Het verzamelen en beschikbaar maken van goede praktijkvoorbeelden (van een visie, omgangsregels en protocollen en richtlijnen etc.) om de instellingen bij het vormgeven van hun mantelzorgbeleid te helpen. De instellingen kunnen dit pakket aanpassen aan hun eigen situatie. 
· Het ontwikkelen en uitvoeren van een keurmerksysteem voor verpleeg- en verzorgingshuizen. Instellingen kunnen hierbij scoren op een aantal van tevoren vastgestelde criteria die vastgelegd zijn in een toetsingslijst. Aan de hand van dit keurmerk zou een instelling bijvoorbeeld 1 - 5 sterren toegekend kunnen krijgen. Dit keurmerk zou mogelijk in een later stadium als één van de kwaliteitscriteria bij de zorginkoop door het zorgkantoor meegenomen kunnen worden. 

· Het ontwikkelen van een voorlichtingsbrochure over mantelzorg voor de instellingen zelf.
· Uitvoeren van nader onderzoek naar het verruimen van de mogelijkheden om bij de partner te wonen. 

Vrijwilligers

· Meestal vervullen vrijwilligers binnen instellingen de functie van gastvrouw/-heer. Deze functie zou verbreed kunnen worden met 'het er gewoon te zijn' voor een aantal individuele bewoners ('een vaste buddy voor de bewoner'). Dit kan de zorg van de mantelzorger aanzienlijk ontlasten. Dit is vooral prettig als een mantelzorger al heel lang niet meer aan zichzelf toekomt of als de verzorging van de bewoner heel zwaar wordt doordat de toestand van de verzorgde plotseling verslechtert of doordat hij/zij moet herstellen van een ziekenhuisopname. Om voor dit doel beter vrijwilligers te kunnen werven dient er echter eerst onderzoek te worden gedaan naar:

· Welke taken nemen vrijwilligers momenteel vooral over van mantelzorgers? 

· Welke taken willen bewoners en mantelzorgers graag door vrijwilligers over laten nemen? Gaat het hierbij vooral om sociale zorg of om huishoudelijke en 'medische' zorg? 

· Welke taken nemen vrijwilligers zelf het liefste over? 
Mantelzorgers

· Het (in een handboek) bundelen van ervaringen van mantelzorgers zodat niet iedereen steeds opnieuw het wiel hoeft uit te vinden. 

· De mantelzorgers zijn verdeeld over de behoefte aan een WA-verzekering en/of onkostenvergoeding speciaal voor hen. Nader onderzoek dient echter uit te wijzen of na instelling van deze voorzieningen mantelzorgers hier wellicht positiever over oordelen.
· Het uitvoeren van nader onderzoek om vast te stellen of er ook na het overlijden van de bewoner bij mantelzorgers behoefte is aan een vangnet.

Om één of meer van bovenstaande punten te realiseren is aanvullende financiering een vereiste. Deze financiering is onder andere nodig voor het aanstellen van een professional (als kartrekker van het vervolgtraject). Verder verdient het de aanbeveling dat er een werkgroep opgezet wordt voor de ondersteuning van deze professional. Deze werkgroep zou bijvoorbeeld kunnen bestaan uit vertegenwoordigers vanuit de instellingen, de RMO Haaglanden en de Steunpunten Mantelzorg.

6.5
Samenwerking met de Steunpunten Mantelzorg

Samenwerking met de Steunpunten Mantelzorg kan instellingen veel opleveren omdat Steunpunten Mantelzorg veel expertise hebben op het gebied van de ondersteuning van mantelzorgers. Onder andere kan samengewerkt worden bij het opzetten van lotgenotencontact.

· De instelling wijst de mantelzorgers op de aanwezigheid van de Steunpunten Mantelzorg of verwijst door naar hen. 

· De instelling verspreidt informatie van en over de Steunpunten Mantelzorg binnen de instelling.

· De instelling zoekt actief samenwerking met de Steunpunten Mantelzorg om samen door actieve voorlichting de herkenning en erkenning van het begrip mantelzorg te vergroten.
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Bijlage I - Vragenlijst instellingen

	Soort instelling
	

	Naam instelling
	

	Adres
	

	Postcode, plaats
	

	Telefoonnummer
	

	Contactpersoon
	

	Functie contactpersoon
	

	E-mail contactpersoon
	

	Datum interview
	

	Aantal bewoners in de instelling
	


1. Mantelzorgbeleid

Is er binnen de instelling beleid gemaakt over mantelzorg:

· Is er een beleidsplan? Wat houdt dit beleid in? 

· Welke middelen worden ingezet:

· Een visie op mantelzorg;

· Omgangsregels voor de bejegening van mantelzorgers;

· Protocollen en richtlijnen voor het betrekken van mantel​zorgers bij de zorg;

· Voorlichtingsbrochures voor mantel​zorgers;

· Structureel overleg met de mantelzorger over de zorg aan de cliënt (EVV, MW);

· Het vastleggen van afspraken die gemaakt worden tussen de mantel​zorger en de professionals in het zorgplan/behandelplan;

· Deskundigheidsbevordering aan professionals ten aanzien van het hanteren van omgangsregels voor de bejegening van mantelzorgers;

· Raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van zorg aan de cliënt en de leef- en woonomgeving waarin deze verkeert;

· Raadplegen van mantelzorgers over de bejegening van mantelzorgers;

· Een mantelzorgraad;

· Mogelijkheden voor mantelzorgers om te participeren in de cliëntenraad, klachtencommissie en/of de ethische commissie;

· Een onkostenvergoeding voor mantelzorgers;

· Een WA-verzekering voor mantelzorgers;

· Anders, namelijk:

2. Intake

Hoe is de intake met betrekking tot de mantelzorg opgezet:

· Hoe wordt de mantelzorger wegwijs gemaakt? Welke informatie krijgt de mantelzorger?

· Welke vragen worden er met betrekking tot de patiënt (algemeen en gedrag) gesteld?

· Wordt er gebruik gemaakt van een afsprakenlijst? Welke taken vervullen mantelzorgers meestal?

· Hoe worden wetenswaardigheden voor mantelzorgers met betrekking tot (mede)bewoners vermeld? Is er een mededelingenbord?

3. Mantelzorgondersteuning

Welke voorzieningen zijn er om mantelzorgers te ondersteunen:

· Gerichte informatie over ziektebeelden;

· Informatie over praktische zaken en regels van de verblijfsvoorziening;

· Het wegwijs maken en begeleiding bieden aan nieuwkomers vlak na opname;

· Het aanstellen van een vaste contactpersoon voor mantelzorgers;

· Individuele emotionele begeleiding aan mantelzorgers bij het verwerken van gevoelens (een luisterend oor);

· Een ondersteuningsgroep voor lotgenotencontact;

· De mogelijkheid om te blijven eten en slapen;

· Het beschikbaar stellen van hulpmiddelen;

· Het aanbieden van cursussen;

· Tijdelijke overname van zorg door een vrijwilliger om de mantelzorger even vrijaf te geven (respijtzorg);

· Anders, namelijk:

Algemeen

· Zijn bovenstaande activiteiten vastgelegd in het beleid?

· Welke activiteiten zijn erg belangrijk voor mantelzorgers?

· Zijn er veranderingen opgetreden door deze activiteit?

· Wat zijn de knel- en verbeterpunten?

· Is er een evaluatierapport beschikbaar?

Verleden en toekomst

· Zijn er in het verleden binnen de instelling activiteiten/projecten voor mantelzorgers georganiseerd die niet gecontinueerd zijn? Zo ja, wat hield dit in en waarom vond deze continuering niet plaats?

· Zijn er in de toekomst activiteiten gepland voor mantelzorgers?

· Heeft u nog ideeën hoe het mantelzorgers binnen de instelling makkelijker gemaakt kan worden en hoe instellingen beter aan zouden kunnen sluiten bij mantelzorgers?

4. Samenwerking

· Wordt er samengewerkt met de Steunpunten Mantelzorg?

· Wordt er informatie over de Steunpunten Mantelzorg verspreid binnen de instelling?

5. Afsluiting

· Heeft u nog een opmerking?

Bijlage II - Vragenlijst mantelzorger

	Naam instelling
	

	Datum interview
	

	Naam mantelzorger
	

	Leeftijd mantelzorger
	

	Relatie tot verzorgde
	


1. Algemeen

· Wat voor soort hulp biedt u aan de verzorgde?


(Persoonlijke verzorging, mobiliteit, emotionele hulp/psychosociale 


steun, huishoudelijke hulp, praktische hulp, activiteiten voor de afdeling)

· Bent u de enige die mantelzorg aan de betreffende persoon biedt?

· Hoeveel tijd besteedt u gemiddeld per week aan mantelzorg binnen de


instelling?

· Vindt u dit goed te doen of te zwaar?

2. Intake

Bent u, als mantelzorger, tevreden over de intake? Denk aan:

· Krijgt u, als mantelzorger, voldoende informatie?

· Wordt er voldoende gesproken over de zorg aan de verzorgde?

· Wordt er gebruik gemaakt van een afsprakenlijst?

· Hoe wordt de mantelzorger wegwijs gemaakt?

3. Mantelzorgbeleid

Per item kan de mantelzorger aangeven of men denkt dat de beleidsvoor-ziening aanwezig is binnen de instelling en of men behoefte heeft aan de beleidsvoorziening. Tot slot kan men een top 3 opstellen van beleidsvoor-zieningen waar men het meeste behoefte aan heeft.

· Schriftelijk vastgelegd mantelzorgbeleid;

· Omgangsregels voor het personeel voor de bejegening van mantelzorgers;

· Protocollen en richtlijnen voor het betrekken van mantel​zorgers bij de zorg;

· Een voorlichtingsbrochure speciaal voor mantel​zorgers;
· Regelmatig overleg met de mantelzorger over de zorg aan de verzorgde;

· Het vastleggen van afspraken die gemaakt worden tussen de mantel​-


zorger en het personeel in het zorgplan/behandelplan;
· Deskundigheidsbevordering van het personeel ten aanzien van het hanteren van omgangsregels voor de bejegening van mantelzorgers;
· Het raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van zorg aan de 


verzorgde en diens leef- en woonomgeving;

· Het raadplegen van mantelzorgers over de bejegening van mantelzorgers;

· Een mantelzorgraad;
· Mogelijkheden voor mantelzorgers om te participeren in de cliëntenraad, 


klachtencommissie en/of de ethische commissie;

· Een onkostenvergoeding en een WA-verzekering speciaal voor mantelzorgers;
· Anders, namelijk:

Discussie

· Waarom heeft u voor deze top 3 gekozen?

· Voelt u zich wel eens onheus bejegend door het personeel? Zo ja, hoe?

4. Mantelzorgondersteuning 

Per item kan de mantelzorger aangeven of men denkt dat de vorm van ondersteuning aanwezig is binnen de instelling en of men behoefte heeft aan deze vorm van ondersteuning. Tot slot kan men een top 3 opstellen van ondersteuningsvormen waar men het meeste behoefte aan heeft.

· Gerichte informatie over ziektes (bijvoorbeeld d.m.v. een folder of een 


voorlichtingsavond);

· Informatie over praktische zaken en regels;

· Het wegwijs maken en begeleiden van de mantelzorger vlak na opname;

· Een vaste contactpersoon voor de mantelzorger; 

· Individuele emotionele begeleiding voor mantelzorgers bij het verwerken van gevoelens (bijvoorbeeld door Maatschappelijk Werk);

· Een luisterend oor;

· Een ondersteuningsgroep voor lotgenotencontact;

· Het beschikbaar stellen van hulpmiddelen;

· Een cursus speciaal voor mantelzorgers;

· Tijdelijke overname van zorg door een vrijwilliger om de mantelzorger even vrijaf te geven (respijtzorg);

· Anders, namelijk:

Discussie

· Waarom heeft u voor deze top 3 gekozen?

· Bent u tevreden over de samenwerking tussen personeel, vrijwilligers en mantelzorgers?

· Wordt er door de instelling wel eens meer van u gevraagd dan u eigenlijk zou willen doen?

4. Knel- en verbeterpunten 
· Wat zou u willen dat er op het gebied van de mantelzorg verandert 


binnen de instelling? Wat mist u?

· Waar zou uw betrokkenheid als mantelzorger door vergroten?

· Heeft u nog ideeën hoe het mantelzorgers gemakkelijker gemaakt 
kan worden? 

· Hoe zouden instellingen beter aan kunnen sluiten bij mantelzorgers?

Bijlage III - Afsprakenlijst instelling-mantelzorger

Tijdens het intakegesprek wordt gevraagd naar een persoon die de verant-woordelijkheid over de zorg van de cliënt gedurende de opname in de instelling wil dragen. Voordat de mantelzorger zich aansluit bij het team dat de zorg levert aan zijn/haar naaste kan de mantelzorger in gezamenlijk overleg met alle betrokken partijen in alle vrijheid een keus uit de in de lijst opgesomde taken maken.

De gemaakte afspraken tussen de medewerkers en de mantelzorger kunnen in het zorgplan worden vastgelegd.
	TAKEN
	Instelling
	Mantel-

zorger
	Vrijwilliger

	Persoonlijke verzorging
	
	
	

	Wassen
	
	
	

	Aankleden
	
	
	

	Uitkleden
	
	
	

	Medicijngebruik
	
	
	

	Helpen met eten en drinken
	
	
	

	Zorgdragen voor kleding en 

toiletartikelen
	
	
	

	Mobiliteit
	
	
	

	Wandelen
	
	
	

	Vervoer buitenhuis (ziekenhuis, therapie, familiebezoek)
	
	
	

	Emotionele hulp/ psychosociale steun
	
	
	

	Aandacht, tijd, belangstelling, praten, er zijn, troosten
	
	
	

	Huishoudelijke hulp
	
	
	

	Licht huishoudelijk werk (zoals afwassen)
	
	
	

	Strijken
	
	
	

	Wassen en verstellen van kleding
	
	
	

	Schoonmaken 
	
	
	

	Opruimen
	
	
	

	Verzorging van huisdieren
	
	
	

	Verzorging van planten
	
	
	

	Klaar maken van de broodmaaltijd 
	
	
	

	Klaar maken van de warme maaltijd 
	
	
	

	Boodschappen doen
	
	
	

	Praktische hulp
	
	
	

	Omgaan met hulpmiddelen
	
	
	

	Begeleiding bij bezoek aan artsen en specialisten
	
	
	

	Afhandelen van post, administratie, geldzaken
	
	
	

	Activiteiten voor de afdeling
	
	
	

	Afwassen met bewoners
	
	
	

	Verzorgen van maaltijden
	
	
	

	Koffie/thee serveren
	
	
	


Bijlage IV – Verschillen mantelzorgers en vrijwilligers

Omdat de verschillen tussen mantelzorg en vrijwillige zorg vaak onduidelijk zijn ontstaan hier regelmatig misverstanden over. De definities en de verschillen worden daarom hieronder op een rijtje gezet.

Vrijwillige zorg: zorg verleend door vrijwilligers vanuit een georganiseerd verband. Tussen de vrijwilliger en degene aan wie zorg wordt verleend bestaat vooraf meestal geen relatie. 

Mantelzorg: zorg die wordt gegeven aan hulpbehoevenden door één of meer leden uit hun directe omgeving, waarbij de zorgverlening rechtstreeks voortvloeit uit de sociale relatie.
	Vrijwillige zorg
	Mantelzorg

	Vrijwilligers verrichten werkzaam-heden in enig georganiseerd verband, onverplicht en onbetaald ten behoeve van anderen.
	Mantelzorg vloeit rechtstreeks voort uit de relatie en is ongeorganiseerd.

	Voor vrijwilligerswerk kies je bewust.
	Mantelzorg overkomt je, je rolt er in.

	Als vrijwilliger kun je zelf bepalen hoeveel tijd je erin wilt steken. Een vrijwilliger kan afhaken als de zorg te veel of te zwaar wordt.
	Mantelzorg houdt nooit op, je bent soms 7 dagen per week bezig.

	Een vrijwilliger kan zelf de aard van het werk bepalen.
	Een mantelzorger moet alles doen, ook wat hem niet ligt.

	Vrijwillige zorg betreft iemand buiten de familierelaties.
	Mantelzorg betreft iemand uit de familie- of vriendenkring of buren.

	Vrijwilligerswerk wordt vaak als ontspanning ervaren.
	Door mantelzorg heb je kans op psychische en lichamelijke overbelasting.

	Door vrijwilligerswerk breid je je contacten uit.
	Mantelzorg beperkt je in het onderhouden van contacten.

	Vrijwilligers voelen zich vaak gewaardeerd.
	Mantelzorgers voelen zich vaak ondergewaardeerd.

	Vrijwilligerswerk wordt 'mooi' gevonden.
	Mantelzorg wordt vanzelfsprekend gevonden.

	Vrijwilligers krijgen vaak een training.
	Mantelzorgers krijgen geen feedback.

	Vrijwilliger hebben vaak onderling contact. Ook worden er vaak activiteiten voor hen georganiseerd.
	Veel mantelzorgers hebben geen contacten met andere mantelzorgers.


Bijlage V - Verpleeg- en verzorgingshuizen die mee hebben gewerkt aan het onderzoek

	Naam
	Plaats
	Aantal plaatsen

	Verpleeghuis Prinsenhof

(Stichting Parco)
	Leidschendam
	260

	Verzorgingscentrum De Mantel

(Florence)
	Voorburg
	125

	Verpleeghuis Westhoff 

(Florence, voorheen: Stichting Zorginstellingen Rijswijk)
	Rijswijk
	210

	Verpleeg- en verzorgingshuis

't Hofflants Huys 

(Zorgcentra Vlietlanden)
	Voorschoten
	106

	Verzorgingshuis Johannahuis (Wilhelmina Alidastichting)
	Wassenaar
	50

	Verpleeghuis REC

(De Zorgring)
	Zoetermeer
	300


Bijlage VI - Verklarende woordenlijst

Beleid
- Uitwerking van de visie: wijze van handelen met betrekking 
tot de visie 

EVV
- Eerste Verantwoordelijke Verzorgende

LOT
- Landelijke organisatie voor mantelzorgers

MDO
- Multidisciplinair Overleg

Protocol 
- Geheel van regels, afspraken en voorschriften

Procedure
- Werkwijze, gang van zaken

Respijtzorg 
- tijdelijke overname van zorg door een vrijwilliger om de 


 mantelzorger even vrijaf te geven

Richtlijn
- Aanwijzingen voor het te volgen gedrag

RMO
- Regionale Mantelzorgorganisatie Haaglanden

RPCP
- Regionaal Patiënten Consumenten Platform Den Haag e.o.

Visie
- De zienswijze: de wijze waarop men zaken beoordeelt

WMCZ
- Wet Medezeggenschap Cliënten Zorgsector 

Bijlage VII - De aanwezigheid van beleidsvoorzieningen en ondersteunende activiteiten in de onderzochte instellingen.

1 = Verpleeghuis Prinsenhof (Leidschendam)

2 = Verzorgingscentrum De Mantel (Voorburg)

3 = Verpleeghuis Westhoff (Rijswijk)
4 = Verpleeg- en verzorgingshuis 't Hofflants Huys (Voorschoten) 

5 = Verzorgingshuis Johannahuis (Wassenaar)

6 = Verpleeghuis REC (Zoetermeer)

	Voorzieningen
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	Visie
	
	
	
	
	
	

	Omgangsregels voor de bejegening van mantelzorgers
	
	
	
	
	
	

	Protocollen en richtlijnen 
	
	
	
	
	
	

	Voorlichtingsmateriaal 
	
	
	
	
	
	

	Structureel overleg 
	
	
	
	
	
	

	Vastleggen van afspraken 
	
	
	
	
	
	

	Deskundigheidsbevordering
	
	
	
	
	
	

	Raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van de zorg
	
	
	
	
	
	

	Raadplegen van mantelzorgers over de bejegening
	
	
	
	
	
	

	Familie- of mantelzorgraad
	
	
	
	
	
	

	Medezeggenschap
	
	
	
	
	
	

	Onkostenvergoeding
	
	
	
	
	
	

	WA-verzekering
	
	
	
	
	
	


 = de voorziening of activiteit is aanwezig

 = de voorziening of activiteit is aanwezig

 = de instelling is bezig met het realiseren van de voorziening of activiteit 

1 = Verpleeghuis Prinsenhof (Leidschendam)

2 = Verzorgingscentrum De Mantel (Voorburg)

3 = Verpleeghuis Westhoff (Rijswijk)
4 = Verpleeg- en verzorgingshuis 't Hofflants Huys (Voorschoten) 

5 = Verzorgingshuis Johannahuis (Wassenaar)

6 = Verpleeghuis REC (Zoetermeer)

	Activiteiten
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	Informatie over ziektebeelden 
	
	
	
	
	
	

	Informatie over praktische zaken en regels 
	
	
	
	
	
	

	Begeleiding na opname
	
	
	
	
	
	

	Wegwijs maken
	
	
	
	
	
	

	Vaste contactpersoon 
	
	
	
	
	
	

	Individuele emotionele begeleiding 
	
	
	
	
	
	

	Lotgenotencontact
	
	
	
	
	
	

	Mogelijkheden om te blijven eten en slapen
	
	
	
	
	
	

	Hulpmiddelen
	
	
	
	
	
	

	Cursussen voor mantelzorgers
	
	
	
	
	
	

	Vrijwilligers ter vervanging van de mantelzorger 
	
	
	
	
	
	


 = de voorziening of activiteit is aanwezig

 = de voorziening of activiteit is aanwezig

 = de instelling is bezig met het realiseren van de voorziening of activiteit 

Bijlage VIII – Informatieboekje voor mantelzorgers (voorbeeld)

· Voor wie is het informatieboekje bedoeld?

· Wat is mantelzorg?

· Waarom mantelzorg?

· Wat zijn de kenmerken van mantelzorg?

· Wat biedt het geven van mantelzorg de mantelzorger?

· Wanneer kan iemand actief zijn als mantelzorger?

· Hoe kan de mantelzorger kenbaar maken dat hij of zij mantelzorger is?

· Welke activiteiten vallen onder de mantelzorg?

· Wat heeft de instelling de mantelzorger te bieden?

· Ervaringen van een mantelzorger;
· Afspraken tussen de instelling en mantelzorgers; 

· Wie is wie binnen de instelling.

Bijlage XIV - Voorbeelden van goede praktijkervaringen

Dit rapport wil graag de instellingen ideeën aan de hand doen om de positie van mantelzorgers binnen de instellingen te verbeteren. Een aantal manieren om dit te doen zullen daarom hieronder nader toegelicht worden. 

Het instellen van een bejegeningsprogramma

In het kader van 'Het stimuleringsprogramma bejegening voor verpleeg- en verzorgingshuizen' hebben de hulpverleners van Stichting Curamus (Hulst) een aantal regels geformuleerd die gelden voor elke medewerker:

· Ga met cliënten en hun familie om als mensen met een eigen verantwoor-delijkheidsgevoel;

· Geef cliënten zoveel mogelijk ruimte voor hun eigen levensstijl;

· Informeer mensen over belangrijke zaken;

· Verstrek de gevraagde inlichtingen of verwijs naar de juiste persoon;

· Kom afspraken en beloften na;

· Wees discreet bij zaken die vertrouwelijk zijn;

· Betrek cliënten en hun familie bij gesprekken over de zorg;

· Laat zien dat hun wensen zijn vertaald in de zorg;

· Verschuil je niet achter collega's of regels;

· Geef fouten toe en bied je excuses aan.

Het opzetten van een ondersteuningsgroep

Om mantelzorgers te ondersteunen kan er voor hen (in samenwerking met de Steunpunten Mantelzorg) binnen de instelling een ondersteuningsgroep worden opgericht. Zes weken na de opname wijst het maatschappelijk werk tijdens een evaluatiegesprek familieleden op de mogelijkheid van deelname aan deze ondersteuningsgroep. Dit gebeurt niet eerder omdat familie dan vaak nog druk bezig is met het regelen van allerlei zaken rondom de opname. Als iemand interesse heeft volgt een intakegesprek waarin het doel en de wederzijdse verwachtingen worden besproken.

De voorwaarden voor het slagen van een ondersteuningsgroep zijn:

· De ondersteuningsgroep moet gewaarborgd worden door inbedding in het beleid;

· In de ondersteuningsgroep staan de behoeften van de familieleden centraal. Hierbij is aandacht voor de verschillen in behoeften, rollen, mogelijkheden en verantwoordelijkheden;
· De bijeenkomsten hebben een open karakter en vinden regelmatig plaats;

· De bijeenkomsten worden begeleid door professionals(bijvoorbeeld een maatschappelijk werker of een pastor). Deze begeleider moet over voldoende vaardigheden voor gesprekleiding beschikken en moet diepgang in het gesprek kunnen brengen;

· Elke bijeenkomst heeft een thema;

· Voor informatie verwijst de begeleider door naar de behandelaars;

· Van de deelnemers wordt een actieve bijdrage aan de bijeenkomst verwacht;

· Deelnemers worden gestimuleerd om over zichzelf te praten en juist eens niet over de bewoner;
· Wanneer er zaken boven water komen die zich niet lenen voor een groepsgesprek wordt de betreffende deelnemer uitgenodigd voor een persoonlijk gesprek.

De voordelen van een ondersteuningsgroep zijn:

· Omdat de deelnemers in verschillende fasen van het verwerkingsproces zijn kunnen ze elkaar ondersteunen;

· Deelnemers kunnen vriendschappen sluiten en samen activiteiten ondernemen en elkaar steunen;

· De deelnemers kunnen, door met anderen over de situatie te praten, orde scheppen in de chaos rondom en na de opname;

· De deelnemers kunnen kracht, steun en zingeving uit de groep halen;

· Groepsgewijze begeleiding is efficiënter dan individuele begeleiding. Voor instellingen brengt het opzetten van een ondersteuningsgroep minder kosten met zich mee.

Het opzetten van kerngroepen van familieleden 

Per huiskamer neemt een familievertegenwoordiger deel aan een kerngroep. Elke afdeling heeft dus een eigen kerngroep bestaande uit een paar leden. Deze kerngroep heeft tot taak het stimuleren van activiteiten voor de afdeling (zoals voorlezen of het schenken van koffie en thee) waarbij familieleden betrokken zijn. De kerngroep heeft tevens een voorbeeldfunctie voor andere familieleden die op deze wijze mogelijk gestimuleerd worden om ook een bijdrage te leveren.

Door het systeem van kerngroepen wordt de verschraling van activiteiten tegengegaan en de leefbaarheid op de afdelingen vergroot. 

De voorwaarden voor het slagen van het opzetten van kerngroepen zijn:

1. De kerngroepen hebben structureel overleg met zorgmanagers over het vormgeven van participatie;

2. Boven de kerngroepen staat een stuurgroep die de algemene coördinatie doet en overkoepelende activiteiten (zoals een lezing) organiseert; 

3. De mantelzorgers moeten voor de uitwerking van dit idee professionele ondersteuning vanuit de organisatie ontvangen; 

4. De taakomschrijvingen moeten duidelijk en vastgelegd zijn;

5. De medewerkers van de instelling moeten achter dit idee staan om dit idee te laten slagen;

6. Het moet geaccepteerd worden als familieleden om wat voor reden dan ook geen bijdrage willen leveren.

Familieparticipatie

Het Arnhemse psychogeriatrische verpleeghuis Elderhoeve ziet familieleden als een partner in de zorg. Dit betekent dat deze familieleden al een paar jaar aan allerlei activiteiten (zoals helpen met eten) meedoen. De voordelen hiervan zijn:

· de onrust van de bewoners neemt af;

· de werkdruk van de verzorgenden neemt af;

· de familieleden verwerken de opname van cliënt beter.

De voorwaarden voor dit systeem zijn:

· De familieparticipatie is verankerd binnen het beleid van de instelling;

· Er is een coördinator vrijwilligersbeleid;

· Het gros van de familieleden heeft de formele status van vrijwilliger;

· De familieleden zijn WA-verzekerd;

· De familieleden vallen onder de regeling onkostenvergoeding van het huis;

· De taken van de familieleden zijn vastgelegd en er is duidelijkheid over de verantwoordelijkheden;

· De familieleden hebben een vast teamlid op de afdeling als aanspreekpunt;

· Er wordt regelmatig overlegd met het teamlid, het afdelingshoofd en de coördinator vrijwilligersbeleid;

· Er is van tevoren een goede voorlichting over het project aan de familieleden gegeven. 

Overige ideeën

Om de positie van mantelzorgers te verbeteren kan ook aan de volgende ideeën gedacht worden:

· Mantelzorgers kunnen behalve via de cliëntenraad ook hun stem laten horen via de ethische commissie en de klachtencommissie;

· Het creëren van meer overlegmogelijkheden voor mantelzorgers. Voorbeelden hiervan zijn de mogelijkheid om het MDO bij te kunnen wonen of om op verzoek (bijvoorbeeld één keer per maand) overleg te kunnen hebben met het hoofd van de afdeling en/of de directeur. 

· Het maken van een videoband voor mantelzorgers. 

· Het plannen van een meeloopdag voor nieuwe mantelzorgers. Hierdoor kan men alvast ervaren hoe de zorg voor een bewoner binnen de instelling verloopt; 

· Het door de mantelzorger laten maken van een informatiemap over (het leven van) de bewoner. Hiermee wordt de communicatie tussen de medewerkers en deze bewoner verbeterd. Ook kan het maken van zo'n boek de mantelzorger helpen bij de verwerking van de opname;

· Mantelzorgers van bewoners die al langer in de instelling verblijven kunnen gastheer of gastvrouw zijn op de eerste opnamedag van een nieuwe bewoner. Omdat zij uit eigen ervaring weten wat zo'n dag te weeg kan brengen kunnen zij deze dag voor de nieuwe bewoner en de familie wellicht wat lichter maken;

· In een gesprek met de EVV worden duidelijke afspraken gemaakt over het verlenen van mantelzorg. De duur en de activiteiten worden vastgesteld. De activiteiten die de mantelzorger uitvoert zijn altijd ondersteunend aan de professionele zorg, hebben een relatie tot het zorgdossier en staan hierin vermeld. Op deze manier weten alle betrokkenen op de afdeling welke afspraken zijn gemaakt. 

· De mantelzorger vult voor de intake een enquête in. In deze enquête wordt o.a. gevraagd naar wat de mantelzorger van de instelling verwacht en hoe de mantelzorger bij de zorg betrokken wil worden. Tijdens de intake worden vervolgens afspraken over deze taakverdeling gemaakt.

· De vertrouwenspersoon praat elke 4 tot 6 weken met een aantal bewoners over hoe zij de zorg ervaren. Hierbij gaat zij steeds bij andere bewoners zitten. De betreffende mantelzorger kan bij dit gesprek aanwezig zijn. Bij het gesprek is geen personeel aanwezig. De aanbevelingen en conclusies die deze gesprekken opleveren worden teruggekoppeld aan de afdelingen en in het jaarverslag vermeld.

· Eén keer per jaar een herdenkingsbijeenkomst voor iedereen die dat jaar binnen de instelling is overleden. Ook mantelzorgers die op dat moment, wegens overlijden van de bewoner niet meer bij de instelling betrokken zijn, kunnen hiervoor uitgenodigd worden.

· Een klankbordgroep voor mantelzorgers met een signaleringsfunctie naar de cliëntenraad. 
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Ik ben het sociale leven van mijn vader. Ik zoek hem elke dag op.














Ik vind het mantelzorgen vanzelfsprekend en zelfs gezellig. 


Je drukt jezelf weg. Het kost zoveel tijd dat je hele sociale leven weg is. En dan nóg is er voortdurend een schuldgevoel aanwezig.


Het is zwaar door de voortdurende emotionele belasting: (wanneer kom je weer? (. 


Het is soms zwaar. Je eigen leven draait ook gewoon door en de tijd moet verdeeld worden. Al 5( jaar! Het kost veel energie.


Het beheerst je hele privé-leven, al 17 jaar, waarvan 4 jaar de zorg voor twee personen. Het is zwaar maar gevoelsmatig niet: ik heb het er voor over.


Het is te zwaar omdat mijn man erg agressief is. Door dit gedrag blijft het verzorgend personeel van de instelling uit zijn buurt. Bij mij is hij nog redelijk rustig. Hierdoor komt wel alle zorg op mij neer. 














Vooral voor sommige personeelsleden zouden dit soort regels heel erg goed zijn.














Het belangrijkste is dat het personeel vriendelijk is maar dat is niet in een protocol vast te leggen. 














Twee keer per jaar kan je als mantelzorger aanwezig zijn bij het Multidisciplinair Overleg (MDO). Maar er is maar weinig aandacht voor de bewoner en het gaat heel erg snel. Je zit er bij en je kijkt er naar.





De arts komt één keer per week een uurtje op de afdeling. In dat uurtje moet je een afspraak zien te maken. 














1. Regelmatig overleg over de zorg aan de bewoner tussen de mantelzorger en medewerkers van de instelling (zie 4.4.4); 


2. Het vastleggen van afspraken die gemaakt worden tussen de mantelzorger en het personeel in het zorgplan/behandelplan (zie 4.4.5);


3. Het raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van zorg aan de verzorgde en diens leef- en woonomgeving (zie 4.4.7). 














Tijdens de intake is niets gezegd over mantelzorg. Het woord mantelzorger is zelfs niet genoemd. 





Tot aan dit onderzoek was ik me er niet eens van bewust dat ik mantelzorger was.














Het is een wirwar in het begin. Er zijn veel afdelingen. Waar is alles?











Ik ben al bijna 30 jaar mantelzorger, ik weet genoeg. 











De instelling is een doolhof. Je moet alles zelf uitvinden en zelf uitzoeken wie wie is. Alles overkomt je maar. Deze situatie levert onzekerheid op. Wat begeleiding zou fijn zijn. Ik ben maar gewoon begonnen met zorgen. 





Het personeel wil geen wit uniform of een badge dragen en hierdoor duurt het lang voordat je door hebt wie wie is.














Er wordt gezegd dat je voor vragen over de verzorging terecht kunt bij de EVV of het teamhoofd maar de betreffende personen werken vaak parttime en ook wordt er voortdurend vergaderd. Deze medewerkers zijn dus slecht te bereiken.














Ik zou wel wat meer willen praten over het rouwproces.











Ik kan mijn verhaal thuis goed kwijt.











Bij de instelling kan voor weinig geld een auto (pausmobiel) gehuurd worden waarin achter in een rolstoel vastgezet kan worden.














Per huiskamer zou er steeds een huiskamervrijwilliger beschikbaar zijn. Er zitten echter gaten in het rooster dus die vrijwilliger is er lang niet altijd.














Het zou fijn zijn als er een bord zou zijn waarop mantelzorgers een oproep voor tijdelijke hulp (bijvoorbeeld in verband met vakantie) kunnen plaatsen. Vrijwilligers kunnen hier dan op intekenen. 














1. Een vaste contactpersoon voor de mantelzorger (zie 4.5.3); 


2. Het wegwijs maken en begeleiden van de mantelzorger vlak na opname (zie 4.5.2);


3. Informatie over praktische zaken en regels (zie 4.5.1).














Ik kom elke dag helpen met eten. Dit scheelt het personeel per maaltijd 20 minuten. Het personeel mag de mantelzorger geen koffie aanbieden. Heel soms doen ze dat toch wel.





De instelling moet mantelzorgers accepteren, waarderen en zelfs koesteren. 














Omdat ik er wat van zeg wordt mijn moeder als probleemgeval gezien.














In de loop der jaren is het steeds slechter geworden. Het was hier warm en familiair maar al het goede personeel en de goede vrijwilligers gaan weg of worden weggepest. De paar goeden die er nog over zijn durven niets te zeggen. 














Steeds weer word je ´s nachts gebeld en dan kun je weer naar het ziekenhuis waar je eindeloos moet wachten. Het wordt te vanzelfsprekend voor de instelling. 














Als je bij de deur staat dan zie je personeel denken: 'we doen het lekker weer op onze eigen manier'.














We moeten leren om samen één persoon te verzorgen. 














Ik heb geen binding met vrijwilligers. Ik zie ze nauwelijks. Ze doen alleen maar de leuke dingen (zoals helpen bij activiteiten) maar als er gezorgd moet worden dan zijn ze er niet.














(Als de mantelzorger verschijnt, het personeel verdwijnt(.











De regels zijn erg ver doorgevoerd. Je mag als mantelzorger bijvoorbeeld de tillift niet bedienen maar er is vaak geen personeel aanwezig om dit wel te doen. En wat dan?





De menselijkheid moet voorop staan. Bewoners zijn geen machines of bezit van de instelling.














Ik moest het aan vijf medewerkers vragen voordat ik inzage in het zorgdossier kreeg. 














Van andere mantelzorgers of van de bewoner zelf hoor je bijvoorbeeld dat de bewoner gevallen is toen er geen personeel aanwezig was. Als je dan in het zorgdossier gaat kijken hebben de medewerkers dit niet vermeld. 





De medische zaken staan keurig in het zorgdossier. De rest is heel vaag. Vaak staan er dooddoeners als (de bewoner doet leuk mee( of (de bewoner was gezellig aanwezig(.














Mijn moeder was gevallen en had pijn. Dit stond in het zorgdossier vermeld. De medewerker die na de overdracht de zorg overnam had dit echter niet gelezen en ging op een zodanige wijze met mijn moeder om dat ze extra pijn kreeg. 














Pas na 1½ jaar was de door mij aangeschafte tube tandpasta op. 





Er worden vaak luiers gebruikt, ook voor bewoners die dat helemaal niet nodig hebben maar er is geen personeel beschikbaar om de bewoner te helpen met de toiletgang. De luiers worden bovendien niet vaak verschoond. Daar is ook geen personeel voor. Hierdoor zitten sommige bewoners de hele dag in de ontlasting. 





Er worden slaappillen gegeven om mijn vader rustig te houden. Hierdoor plast mijn vader (s nachts in bed. Mijn vader en ik willen niet dat hij slaappillen krijgt maar het personeel geeft ze toch.





Toen ik langs kwam was mijn man weg. Het personeel zat thee te drinken en hielp niet mee met zoeken.














Het personeel heeft niet vermeld dat de pillenstrip van een antibioticumkuur kwijt was geraakt. Hierdoor is de kuur niet afgemaakt en kwamen de problemen weer terug.





Mijn man ging zienderogen achteruit maar niemand vroeg zich af hoe dat ineens zo snel kon. Het bleek dat de verpleging dagen achtereen vergeten was om hem zijn medicatie te geven. 














Het niveau van de technische verzorging gaat nog wel maar daarmee houdt het wel op. Na de technische verzorging komt er niets meer.














Mijn moeder is bijna blind en kan niet zien wat voor eten er op haar bord ligt. Het personeel zou dat best wel even kunnen vertellen als ze haar haar eten geven.





Mijn moeder kan niet lopen maar haar eten werd steeds in het keukentje gezet.














Er moet altijd iemand aanwezig zijn. Hier is echter niet genoeg personeel voor. De huishoudelijke hulpen worden nu ook ingeschakeld zodat er in nood altijd iemand aanwezig is. 





Er is voortdurend nieuw personeel op de afdeling. Zij kennen mijn moeder niet en weten dus ook niet hoe ze het beste met haar kunnen omgaan.














Als je langs komt zie je van alles fout gaan maar als je er wat van zegt, gebeurt daar niets mee.





Er is helemaal niemand van het personeel aanwezig. Je wordt uiteindelijk vanzelf wel grof in de mond. De verhoudingen zijn verstoord.














Bij problemen of een klacht schiet het personeel gelijk in de verdediging, schuift men de schuld af naar de bewoner of een derde en wordt er niet naar een oplossing gezocht. Er kan niet als volwassen mensen over de situatie gesproken worden.














Het was een positief gesprek waarbij veel aandacht is besteed aan hoe de bewoner is. De instelling zei: we gaan samen voor de bewoner zorgen.





De intake was heel zakelijk. Er was geen enkele aandacht voor hoe de bewoner is. Ook werd er onvoldoende gesproken over hoe de zorg aan de betreffende bewoner het beste ingericht kon worden. 





Het personeel verdiept zich helemaal niet in de persoon van de bewoner. Vooral als bewoners niet kunnen praten moeten ze het dus echt van de mantelzorger hebben. En als die niet mondig is……… Het personeel vindt dat wel lekker rustig.














Personeel van de instellingen, het moet beter: jullie kunnen hier ook terecht-komen.














1. Regelmatig overleg over de zorg aan de bewoner tussen de mantelzorger en medewerkers van de instelling (zie 5.1.2); 


2. Het vastleggen van afspraken die gemaakt worden tussen de mantelzorger en het personeel in het zorgplan/behandelplan (zie 5.1.3);


3. Het raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van zorg aan de verzorgde en diens leef- en woonomgeving (zie 5.1.5).














1. Een vaste contactpersoon voor de mantelzorger (zie 5.2.3); 


2. Het wegwijs maken en begeleiden van de mantelzorger vlak na opname (zie 5.2.2);


3. Informatie over praktische zaken en regels (zie 5.2.1).














1. Regelmatig overleg over de zorg aan de bewoner tussen de mantelzorger en medewerkers van de instelling (zie 6.1.2); 


2. Het vastleggen van afspraken die gemaakt worden tussen de mantelzorger en het personeel in het zorgplan/behandelplan (zie 6.1.3);


3. Het raadplegen van mantelzorgers over de kwaliteit van zorg aan de verzorgde en diens leef- en woonomgeving (zie 6.1.5).














1. Een vaste contactpersoon voor de mantelzorger (zie 6.2.3); 


2. Het wegwijs maken en begeleiden van de mantelzorger vlak na opname (zie 6.2.2);


3. Informatie over praktische zaken en regels (zie 6.2.1).

















�  Mantelzorgers worden regelmatig gezien als vrijwilligers. Voor de verschillen tussen mantelzorgers en vrijwilligers zie bijlage IV. 


� Bij dit onderwerp zijn alleen redelijk recente ervaringen van mantelzorgers meegenomen. Intakes die langer dan drie jaar geleden hebben plaats gevonden worden niet relevant geacht voor het onderzoek omdat er in de tussentijd te veel veranderd kan zijn in het beleid van de instellingen.


� Enkele instellingen hebben geen klachtencommissie maar een vertrouwenspersoon. 


� Mantelzorgers worden regelmatig gezien als vrijwilligers. Voor de verschillen tussen mantelzorgers en vrijwilligers zie bijlage IV. 


� Mantelzorgers worden regelmatig gezien als vrijwilligers. Voor de verschillen tussen mantelzorgers en vrijwilligers zie bijlage IV. 
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