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Samenvatting en conclusies

Mantelzorg (alle hulp aan een hulpbehoevende door iemand uit diens directe sociale
omgeving) is onmisbaar. In deze publicatie bespreken we belangrijke beleidsthema’s die
spelen bij mantelzorg, gebaseerd op de kennis die het Sociaal en Cultureel Planbureau (scp)
hierover heeft verzameld. Dit zijn de bereidheid en de mogelijkheden om mantelzorg te
bieden, de belasting van mantelzorgers en de ondersteuning van mantelzorgers, drie
thema’s die direct verband houden met de inzetbaarheid van mantelzorgers en de voor-
waarden daarvoor.

Dat veel mensen bereid zijn om elkaar te helpen, blijkt onder meer uit het feit dat ongeveer
een op de drie Nederlanders mantelzorg geeft. Dit is de laatste jaren niet veranderd.
Hoewel de bereidheid om te helpen groot is, zeker als het om naaste familie gaat, zijn er
ook grenzen waar mensen tegenaan lopen waardoor zij geen of niet meer hulp kunnen
bieden. Het betreft thema’s waarmee mantelzorgers zelf ook worstelen, bijvoorbeeld een
gebrek aan tijd, een ervaren belasting, een gebrek aan competenties of een hulp-
behoevende die geen mantelzorg wil ontvangen. Het is dus maar de vraag hoeveel meer
mantelzorg er mogelijk is.
Met veel mantelzorgers gaat het goed. Ze krijgen een fijn gevoel door het helpen.
Ongeveer een op de tien ondervindt een hoge belasting. Die uit zich onder andere in
gezondheidsproblemen, een hoge tijdsdruk, verzuim op het werk of achterblijvende
studie-uitkomsten. Dit kan ook gevolgen hebben voor hulpbehoevenden; overvraagde
mantelzorgers lopen een risico om hun geduld te verliezen bij moeilijk gedrag. Bij over-
belasting denken mensen vaak aan het helpen van iemand die last heeft van dementie of
geheugenproblemen. Dementie maakt mantelzorg inderdaad heel zwaar. Ook helpers van
mensen met psychische problemen en mantelzorgers die hulp bieden vanwege een termi-
nale situatie, verzorgers van partners en intensieve mantelzorgers lopen een risico op over-
belasting.
Er zijn verschillende mogelijkheden om de last te verlichten, bijvoorbeeld het delen van
hulp met andere mantelzorgers of met professionals. Deze samenwerking verloopt vaak
goed, maar er zijn ook verbeterpunten, vooral als het gaat om het oog hebben voor
mantelzorgers of het delen van informatie. Medewerkers van de thuiszorg, maar ook huis-
artsen kunnen een signalerende functie hebben en mantelzorgers die te zwaar belast (drei-
gen te) worden adviseren (meer) hulp te organiseren en hen over mogelijke ondersteuning
informeren. Een op de vijf mantelzorgers kan de hulp niet met anderen delen. Verzorgers
van een partner of kind behoren vaak tot deze ‘alleenhelpers’, mede doordat de hulp-
behoevende geen hulp van anderen wil of er niemand anders beschikbaar is.
Gemeenten hebben de taak om mantelzorgers te ondersteunen. Het kan gaan om draag-
last verlichtende ondersteuning (respijtzorg en financiële of materiële tegemoetkomingen)
en draagkracht versterkende ondersteuning (bv. cursus, informatie en advies, lotgenoten-
contact). Het gebruik van ondersteuning is gering. De vindbaarheid van het aanbod speelt
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daarbij een rol. Een kwart van de mantelzorgers die geen ondersteuning hebben maar deze
wel zouden willen, kent de weg naar ondersteuning niet.
Ook de werkgever kan een rol spelen in het ondersteunen van mantelzorgers. Er zijn
mogelijkheden voor zorgverlof en er is een wet die flexibel werken mogelijk maakt. Van de
verlofregelingen wordt echter weinig gebruikgemaakt, en niet iedere werksituatie leent
zich voor flexibel werken. Ook heeft niet iedere mantelzorger hieraan behoefte. Contact
met en begrip van leidinggevenden blijkt een belangrijke vorm van ondersteuning. Daar-
voor is het belangrijk dat de mantelzorg bespreekbaar is, zodat de mantelzorger met vra-
gen hierover op een leidinggevende durft af te stappen. Ook jonge mantelzorgers die
onderwijs volgen, vinden het bespreekbaar maken van het thema en begrip tonen van
belang. Het is dan ook nodig om te blijven investeren in ‘mantelzorgvriendelijke’ arbeids-
organisaties en onderwijsinstellingen. Daar kunnen mensen die hulp bieden aan naasten in
gesprek (denk aan een voortgangsgesprek op het werk of mentorgesprek op school) gaan
om oplossingen voor hun situatie te vinden als dat nodig is. Dit helpt werkende en stude-
rende mantelzorgers om zowel op de werkvloer als in de thuissituatie goed te blijven func-
tioneren.

Reflectie
Deze stand van zaken laat zien dat velen hulp aan zieke naasten geven en dat dit vaak goed
gaat. Uit het onderzoek blijkt ook dat er een groep burgers is die nu geen hulp geeft, maar
ervoor openstaat om te gaan helpen. In 2016 geeft een kwart van de ‘niet-helpers’ aan te
willen en kunnen helpen: deze groep is daartoe bereid, beschikt over tijd en heeft geen
gezondheidsproblemen. Overigens gaat het om zeg-gedrag en is niet goed in te schatten of
men echt hulp zal geven. Mensen kunnen wellicht verleid worden om te helpen, maar
moeten dan wel iemand met een hulpvraag (her)kennen. Drempels om hulp te geven, kun-
nen liggen in handelingsverlegenheid: stel dat iemand zich door het aanbieden van hulp
beledigd voelt? En weten mensen ook wát zij zouden kunnen doen? Mensen kunnen meer
bewust gemaakt worden van het belang van mantelzorg, en onjuiste voorstellingen over
het geven van mantelzorg kunnen worden weggenomen. Denk aan het idee dat mantel-
zorg verplicht is en dat de hulp neerkomt op ‘het wassen van de billen van de buurman’.
Dat een deel van de mensen niet wil of kan helpen of de hulpvraag niet ziet, is geen pro-
bleem als andere mensen uit het netwerk bijspringen of betaalde dienstverlening een optie
is. Technologie en aanpassingen in huis kunnen soms ook een oplossing bieden. Als er
geen andere mogelijkheden zijn, kan een beroep worden gedaan op (publiek gefinan-
cierde) professionele thuiszorg. Het is echter ook mogelijk dat de hulpbehoevende minder
hulp krijgt dan gewenst.
Om mensen te verleiden om hulp te gaan geven, moet wel rekening worden gehouden met
hun grenzen, zoals hun tijd en gezondheid, maar ook met de dingen die zij wel en niet wil-
len doen en voor wie en welke kennis en competenties daarvoor nodig zijn. We kunnen
daarbij veel leren van de personen die momenteel hulp geven en van wie een deel dagelijks
tegen de eigen grenzen aanloopt, bijvoorbeeld over voorwaarden om de hulp op een ver-
antwoorde wijze te kunnen bieden.
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De verwachting is dat de druk op de mantelzorg in de komende jaren zal toenemen en
daarmee waarschijnlijk ook de belasting die hiermee gepaard gaat. Dit wordt onderbouwd
door de ramingen van het Sociaal en Cultureel Planbureau en het Planbureau voor de Leef-
omgeving die voorspellen dat er minder gevers per hulpbehoevende zullen zijn (Kooiker
et al. 2019). De toenemende druk zal onder meer zichtbaar worden bij ouderen die in toe-
nemende mate hulp gaan geven aan hun partner of leeftijdsgenoten. Het afnemend
potentieel aan mantelzorgers maakt ook dat zij vaker de enige helper zijn, wat het risico
vergroot dat niemand zicht heeft op hun welzijn. In de zogenoemde krimpregio’s, waar het
aandeel ouderen nog meer zal toenemen dan elders, zal de druk het meest voelbaar zijn.
Dat laatste werpt een nieuw vraagstuk op: hoe staat het met regionale verschillen in man-
telzorg en de ondersteuning daarvan en welke alternatieven zijn er als mantelzorg niet vol-
doende ‘beschikbaar’ is? Kunnen hulpbehoevenden dan terecht bij professionele zorg
(thuis of in een instelling)? En wat zijn de mogelijkheden van vrijwilligers en buurt-
initiatieven?

Het is overigens maar de vraag of de oplossing voor de problemen van (potentiële)
mantelzorgers altijd te vinden is in formele vormen van ondersteuning. Er ligt ook verant-
woordelijkheid bij de mantelzorger zelf (let op je eigen grenzen) en de hulpbehoevende
(die soms ook zorg van anderen zal moeten accepteren). Maar het is niet altijd gemakkelijk
om die grens te stellen, en er zijn mensen die zich in een ‘klem’ bevinden: ‘als ik het niet
doe, is er niemand anders’.
Met betrekking tot de combinatie van werk en mantelzorg zijn de mogelijkheden voor
zorgverlof en flexibeler werk recent uitgebreid. Bekend is echter dat werk ook een hulp-
bron is: het zorgt voor afleiding, sociale contacten en natuurlijk inkomen. Mantelzorgers
willen dan ook niet altijd hun werk aanpassen om te kunnen zorgen. De vraag hoe mantel-
zorgers kunnen blijven werken, lijkt minder in de belangstelling te staan dan de vraag hoe
werkenden ‘erbij’ kunnen mantelzorgen.
Om te blijven werken, lijken dan ook niet alleen flexibel werken en verlof van belang om de
zorgtaak te verlichten, zeker als het verlof onbetaald is. Het gaat ook om meer thuiszorg of
respijtzorg, versterking van competenties, erkenning en duidelijkheid over de taken en het
delen van informatie, bijvoorbeeld inzage in de Persoonlijke Gezondheidsomgeving (pgo)
van de zorgontvanger. Dat zijn oplossingen die buiten de zeggenschap van werkgevers lig-
gen en een bredere discussie vergen, waarin zowel werk als zorgoplossingen worden
bekeken.

Kennishiaten
In de afgelopen jaren zijn we veel te weten gekomen over mantelzorgers en de hulp die zij
geven, maar er zijn ook kennishiaten. Zo weten we nog weinig over specifieke groepen
mantelzorgers die potentieel kwetsbaar zijn, zoals mantelzorgers met een migranten-
achtergrond en oudere mantelzorgers. Als we zouden weten of zij voldoende toegang tot
ondersteuning ervaren, of deze aansluit bij hun behoeften en in hoeverre dit voorkomt dat
mantelzorg andere vormen van participatie (bv. werk, studie, sociale contacten, sport) in de
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weg staat, dan zouden we tot een zinvolle differentiatie in ondersteuning kunnen komen.
Daarnaast is inzicht nodig in de effectiviteit van interventies zoals mantelzorg-
ondersteuning.
Een ander punt van aandacht is de preventie van overbelasting. Het scp volgt al enige jaren
de ontwikkelingen in onder meer de ervaren belasting van mantelzorgers, maar onderzoek
naar het verloop van deze belasting op langere termijn en de factoren die daarmee samen-
hangen ontbreekt. Omdat zorgtrajecten vaak meerdere jaren omvatten, is longitudinaal
onderzoek van belang. Dit soort onderzoek kan ook in beeld brengen of ondersteuning
vanuit het netwerk, het werk, de school en beroepskrachten in de zorg op bepaalde
momenten in het zorgtraject nodig is of goed uitpakt en dus hoe overbelasting het best
kan worden voorkomen.

Dit alles laat zien dat er, 25 jaar nadat de stichting lot (Landelijke Organisatie Thuisverzor-
gers) werd opgericht, nog steeds aandacht nodig is voor (de ondersteuning van) mantel-
zorgers. De verwachting is dat de druk op mantelzorgers de komende jaren zal toenemen
door het langer thuis wonen van ouderen met complexe gezondheidsproblemen en meer
chronische aandoeningen, het afnemend aantal gevers per hulpontvanger, het tekort aan
zorgpersoneel en de stijgende zorgkosten. Dit maakt het van belang om mantelzorgers in
het vizier te houden.
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1 Druk op mantelzorgers

Elk jaar op 10 november staan we in Nederland stil bij mantelzorg. In het kader van die
‘Dag van de mantelzorg’ vraagt het Sociaal en Cultureel Planbureau (scp) aandacht voor
mantelzorgers in deze publicatie, die is gebaseerd op kennis die het scp in de afgelopen
jaren over dit onderwerp heeft verzameld. Dat doen we ook omdat we willen stilstaan bij
de vorderingen die in 25 jaar tijd zijn gemaakt in de emancipatie van de mantelzorger.
In 1994 werd de stichting lot (Landelijke Organisatie Thuisverzorgers) opgericht door een
groepje familieleden van mensen die ondersteuning nodig hadden. Zij stelden als eersten
in Nederland de mantelzorger centraal in plaats van de verzorgende te zien als verlengstuk
van de hulpbehoevende. De stichting lot is de voorloper van wat later Mezzo werd en wat
we nu kennen als Mantelzorgnl, de door het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en
Sport (vws) gesubsidieerde landelijke vereniging voor mantelzorgers en vrijwilligerszorg.
Zij zetten zich op allerlei manieren in voor de erkenning en ondersteuning van mantel-
zorgers. Het begrip ‘mantelzorg’ valt niet bij iedereen in goede aarde (het zou een beleids-
term zijn waarin mensen die hun naasten helpen zich niet herkennen), maar is zo inge-
burgerd dat ook het scp het gebruikt.1

De komende jaren neemt het aantal ouderen toe. Ouderen wonen bovendien langer zelf-
standig, ook met complexe gezondheidsproblemen, zoals meerdere chronische aan-
doeningen. Er zijn zorgen of er in de toekomst voldoende mensen zijn om hen te helpen
(De Jong en Kooiker 2018). De Koning vroeg zich in 2018 in de Troonrede af of we in Neder-
land wel voldoende met elkaar en niet te veel naast elkaar leven. Het is duidelijk dat in de
nabije toekomst minder mantelzorgers de taken met elkaar zullen moeten oppakken, ter-
wijl zij deze vaak moeten combineren met andere bezigheden zoals betaald werk, onder-
wijs, zorg voor een gezin of zij – als het gaat om partners die elkaar helpen – zelf al op
leeftijd zijn en misschien beperkingen hebben. Dat er personeelstekorten in de zorg ont-
staan, laat zien dat informatie over de bijdrage van mantelzorgers steeds belangrijker
wordt (Daalhuizen et al. 2019). Immers, een te groot beroep op mantelzorgers kan hen
overbelasten. De overheid erkent dat ook en heeft beleid ontwikkeld om mantelzorgers te
ondersteunen, zoals verwoord in de Wet maatschappelijke ondersteuning 2015. De uitvoe-
ring van dit beleid is aan de gemeenten: zij zijn verantwoordelijk voor de advisering aan en
de ondersteuning van mantelzorgers. Daarnaast heeft de overheid regelingen in het leven
geroepen om mantelzorg beter met betaald werk te combineren, zoals zorgverlof en de
Wet flexibel werken.

Het veld zelf staat ook niet stil. We geven enkele voorbeelden die dit illustreren. De stich-
ting Werk&Mantelzorg (gefinancierd door de ministeries van vws en Sociale Zaken en
Werkgelegenheid) stimuleert dat werkgevers zich inspannen om het predictaat ‘mantel-
zorgvriendelijk’ te verdienen, zodat werknemers hun werk en mantelzorg beter kunnen
combineren. Met behulp van een ZonMw-subsidie en in samenwerking met v&vn wordt
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momenteel de ‘richtlijn overbelaste mantelzorger’ voor verpleegkundigen, verzorgenden
en verpleegkundig specialisten ontwikkeld. In januari 2019 vroeg het Landelijk Netwerk
Studentenwelzijn aandacht voor studenten die een zieke naaste helpen en deed de aan-
beveling om deze groep extra ondersteuning te bieden. Mantelzorgnl startte in april 2019
een bewustwordingscampagne om het taboe op het voeren van een gesprek over mantel-
zorg te doorbreken (Van Vliet 2019). Movisie en Vilans ondersteunen in het programma
‘In voor mantelzorg-thuis’ de lokale samenwerking tussen professionals en mantelzorgers
en tussen zorg, welzijn en gemeente.2

Deze activiteiten laten zien dat mantelzorg een niet meer weg te denken plek heeft ingeno-
men in de zorg voor ouderen en mensen met een beperking. Dat was altijd al het geval,
maar mantelzorg heeft zich in de afgelopen 25 jaar ontwikkeld van ‘onzichtbare spontane
en vanzelfsprekende naastenhulp’ tot ‘erkende, noodzakelijke onbetaalde hulp die de zorg
betaalbaar moet houden’. Door een sterker beroep te doen op de onbetaalde bijdrage van
mantelzorgers wordt de hulpbereidheid van burgers ‘verzilverd’. Zonder deze hulp zouden
de kosten voor de zorg voor hulpbehoevenden immers veel hoger zijn. Burgers die bereid
zijn om hun naasten te helpen, zijn dus heel waardevol.

Bij de hervormingen in de langdurige zorg zijn doelen geformuleerd die betrekking hebben
op informele hulp. De overheid verwacht dat mensen meer voor elkaar gaan zorgen.
Wat weten we over de bereidheid van mensen om elkaar te helpen en over de factoren die
daarop van invloed zijn? Tegelijkertijd wil de wetgever mantelzorgers beschermen tegen
overbelasting. Wat is bekend over deze overbelasting en de oorzaken daarvan? De regering
zet ook in op de ondersteuning van mantelzorgers en op het beter verbinden van informele
en formele ondersteuning en zorg. Welke informatie hebben we over het gebruik van
ondersteuning en eventuele verklaringen voor het niet gebruiken daarvan?

In deze publicatie proberen we met de kennis die bij het scp is opgedaan over mantel-
zorgers antwoord te geven op die drie vragen. We nemen daarbij de stand van zaken van
2016 als uitgangspunt, het meest recente jaar waarover we gegevens op dit vlak hebben.3

Op basis van de antwoorden formuleren we aandachtspunten voor het beleid en benoe-
men we de belangrijkste thema’s waarover de komende tijd (meer) kennis nodig is.

Noten

1 Opgemerkt moet worden dat het scp in zijn enquêtes het begrip ‘mantelzorg’ níet gebruikt; daarin
wordt gesproken over ‘hulp aan zieke naasten’ (zie hoofdstuk 2).

2 Dit is een onderdeel van het programma Langer Thuis van het ministerie van vws (tk 2018/2019).
3 In het najaar van 2019 verzamelen het scp en het Centraal Bureau voor de Statistiek (cbs) nieuw mate-

riaal over het geven van mantelzorg; hierover zal het scp eind 2020 rapporteren.
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2 Bereidheid om mantelzorg te geven

Mantelzorg vatten we op als alle hulp aan een hulpbehoevende die wordt gegeven door
iemand uit diens directe omgeving. Het gaat dus om intensieve en minder intensieve, kort-
durende en langdurende hulp en hulp aan huisgenoten en aan uitwonende familieleden,
buren of vrienden, aan zelfstandig wonenden en aan bewoners van zorginstellingen
(De Klerk et al. 2017). De hulp kan veel verschillende activiteiten omvatten, zoals gezel-
schap houden en hulp bij administratie, vervoer, douchen of het nemen van medicijnen.
Mantelzorg gaat verder dan de hulp die naar algemeen aanvaarde opvattingen in redelijk-
heid mag worden verwacht van de partner, ouders van inwonende kinderen of andere
huisgenoten (de ‘gebruikelijke zorg’).
In dit hoofdstuk kijken we naar de huidige mantelzorgers en veranderingen in de hulp die
zij bieden. Vervolgens gaan we in op de bereidheid van burgers om (meer) mantelzorg te
geven.

Ongeveer een op de drie Nederlanders geeft mantelzorg
In 2016 geeft ongeveer een derde van de van de 16-plussers in Nederland mantelzorg, en
dat aandeel is niet veranderd ten opzichte van twee jaar daarvoor.1 Dit wil zeggen dat er
per jaar zo’n 4,4 miljoen mantelzorgers zijn in Nederland. Kijken we naar het moment van
de enquête, dan gaat het om ongeveer 3 miljoen mensen. Circa 750.000 mensen (17% van
de mantelzorgers) helpen langdurig (langer dan drie maanden) en intensief (meer dan acht
uur per week). Gemiddeld geven mantelzorgers zeven uur per week hulp. Ze helpen gemid-
deld vijf jaar.
Circa een kwart van degenen die helpen, ziet zichzelf als mantelzorger; drie op de vier
mantelzorgers herkennen zichzelf niet als zodanig. Bij degenen die intensief helpen of
hele naaste familie helpen, is het aandeel dat zichzelf als mantelzorger ziet iets hoger
(De Klerk et al. 2017).

45-64-jarigen en vrouwen geven relatief vaak hulp
Vooral 45-64-jarigen geven relatief vaak mantelzorg; in die leeftijdsgroep krijgen mensen
vaak te maken met gezondheidsproblemen van hun (schoon)ouders. Mantelzorg wordt
echter ook gegeven door heel oude mensen en door jongeren. Zo groeit ongeveer een op
de vijf scholieren op met een langdurig zieke naaste en geeft ongeveer 3% intensieve hulp
(De Roos et al. 2020).
Vrouwen helpen vaker dan mannen, maar van alle mantelzorgers is ongeveer 45% man.
Onder de partnerhelpers zijn mannen oververtegenwoordigd, onder de andere groepen de
vrouwen (De Klerk et al. 2017). Een reden dat vrouwen vaker hulp geven, kan zijn dat zij
eerder signaleren dat er hulp nodig is. Vrouwen hebben hierin vaker een proactieve hou-
ding: mannen helpen vooral als het ze wordt gevraagd (Matthews 2002; De Klerk et al.
2015). Mannen geven ook vaker aan dat ze helpen niet leuk vinden en denken vaker dan
vrouwen dat ze er niet goed in zijn (De Klerk et al. 2015).
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Mantelzorgen is vaak vanzelfsprekend, maar niet verplicht
Circa 80% van de mantelzorgers vindt het fijn en vanzelfsprekend om voor een naaste te
zorgen (De Boer en De Klerk 2015). Twee derde zegt te helpen omdat het zo hoort;
dat speelt iets meer bij helpers van familie dan bij helpers van vrienden of buren.
Hoewel mantelzorg nooit kan worden verplicht, ervaren sommige mantelzorgers het wel
zo – zij voelen zich gevangen in een ‘mantelzorgklem’ (Knipscheer 2010). Dit speelt bijvoor-
beeld als de hulpbehoevende alleen door deze mantelzorger geholpen wil worden, als er
niemand anders beschikbaar is of als de mantelzorger door zijn of haar hulp de inzet van
professionele zorg wil voorkomen of uitstellen. Vooral helpers van kinderen en van part-
ners noemen dit soort motieven relatief vaak.

Aandeel mantelzorgers stabiel, opvattingen veranderen wel
Een belangrijk motief voor de hervormingen in de langdurige zorg per 1 januari 2015 is het
vergroten van de betrokkenheid in de samenleving: mensen zouden meer voor elkaar
moeten zorgen en zich minder afhankelijk moeten opstellen van professionele zorg
(Kromhout et al. 2018). Tussen 2014 en 2016 zijn er geen veranderingen in het aandeel vol-
wassenen dat mantelzorg geeft of in de intensiteit van de hulp die mantelzorgers bieden
(De Klerk et al. 2017). Ook als we naar de afgelopen tien jaar kijken, is het aandeel infor-
mele helpers redelijk constant. Wel veranderden de opvattingen: mensen vinden vaker dat
men voor elkaar moet zorgen. Mensen vinden echter niet dat de zorg zo veel mogelijk van
het sociale netwerk moet komen – informele hulp zou vooral aanvullend moeten zijn op
professionele hulp. Ongeveer twee derde vindt de zorg voor hulpbehoevende ouders
vooral een taak van de overheid en niet van familie. Mensen vonden dit in 2016 over het
algemeen iets minder vaak dan in 2014 en 2010 (De Klerk 2017). Het hangt er hierbij vanaf
om welke taken het gaat.

In de toekomst meer druk op mantelzorg
In de toekomst zal het aantal ouderen (en daarmee het aantal hulpvragers) stijgen, maar
het aantal mensen in de potentiële beroepsbevolking (en daarmee het aantal hulpgevers)
dalen (De Jong en Kooiker 2018; Kooiker et al. 2019). Was de verhouding tussen gevers en
ontvangers in 2015 nog ruim vijf gevers op één mantelzorgontvanger, volgens de meest
recente ramingen zal die verhouding in 2040 gedaald zijn tot ongeveer één op drie.
Dit betekent dat de druk op de mantelzorg toeneemt: er zijn minder mensen beschikbaar
om deze zorg mee te delen. Die druk zal vooral voelbaar zijn in de zogenoemde krimp-
regio’s, aan de randen van Nederland, waar het aandeel ouderen nog meer zal toenemen
dan elders.

Professionals ervaren dat netwerk vaak niet meer kan doen
Meer beroep doen op mantelzorgers kan lastig zijn. Zo doen gespreksvoerders vaak geen
beroep op het sociale netwerk, omdat dat al veel doet en niet meer aankan of niet geschikt
is voor (meer) zorg. Soms ontbreekt het cliënten aan een sociaal netwerk. Als dat er wel is,
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speelt mee dat cliënten aangeven het heel vervelend te vinden om bepaalde intieme han-
delingen te laten uitvoeren door naasten (Bredewold et al. 2016).
Ook zorginstellingen constateren dat het lastig kan zijn om het sociale netwerk meer bij de
zorg te betrekken. Voor mantelzorgers van mensen die al lang in een instelling verblijven,
kan dit een omslag vragen. Ook kunnen familieleden op leeftijd en zorgbehoevend zijn,
overbelast zijn, weinig tijd hebben of ver weg wonen (Gijzel et al. 2017). Vooral in de gees-
telijke gezondheidszorg is vaak sprake van een beperkt sociaal netwerk door gebrekkige
familiecontacten (Lemmens et al. 2017). Doordat mensen met beperkingen vaker en langer
zelfstandig wonen, neemt de belasting toe, vooral bij de zorg voor ouderen, aldus zorg-
professionals in kwalitatief onderzoek (Lemmens et al. 2017, Gijzel et al. 2017).

Meer hulp geven hangt onder meer af van beschikbare tijd
In 2016 is aan mantelzorgers gevraagd of zij, indien nodig, meer hulp zouden kunnen
geven. Een kwart geeft te kennen (beslist) niet meer hulp te kunnen geven, circa drie op de
tien zeggen dat (beslist) wel te kunnen doen. De helft zegt dat het afhangt van de situatie,
waarmee vooral wordt gedoeld op de afweging of dit met het werk kan worden gecombi-
neerd en of de eigen gezondheid het toelaat. Gebrek aan tijd is dus een belangrijke belem-
mering voor het verlenen van (meer) hulp (De Boer en De Klerk 2017).

Tijd speelt ook belangrijke rol bij bereidheid onder niet-helpers
Aan degenen die geen mantelzorger zijn en geen vrijwilligerswerk in de zorg en onder-
steuning doen, is een aantal stellingen voorgelegd om na te gaan hoe zij denken over het
geven van hulp. Circa 70% zegt bereid te zijn een ander te helpen (waarbij sprake kan zijn
van sociaal wenselijke antwoorden) en bijna 60% zegt dat het geven van hulp hem of haar
leuk lijkt (De Klerk 2017). Bijna de helft wil echter alleen incidenteel helpen. Een deel loopt
tegen praktische bezwaren aan. Zo zegt ongeveer een op de drie geen tijd te hebben om te
helpen en zegt bijna een op de vijf niet te kunnen helpen in verband met gezondheids-
problemen. Het aandeel mensen dat niet wil helpen, is klein (De Klerk 2017). Redenen om
niet te willen helpen kunnen zijn dat men zichzelf niet geschikt vindt of een moeizame rela-
tie met de hulpvrager heeft. Ook kan de hulpbehoevende geen mantelzorg willen ontvan-
gen. Zo heeft de meerderheid van de mensen met een beperking een voorkeur voor ver-
pleging of begeleiding door een beroepskracht (Putman et al. 2016).
In 2016 geeft een kwart van de ‘niet-helpers’ aan te willen en kunnen helpen: deze groep is
daartoe bereid, beschikt over tijd en heeft geen gezondheidsproblemen (De Klerk 2017).
Ruim vier op de tien mensen zegt wel te willen helpen, maar niet te kunnen. Mannen en
vrouwen verschillen daarin niet. Mensen met kinderen en 35-64-jarigen geven vaker aan
niet te kunnen of willen helpen dan anderen. Dit geldt ook voor mensen met een (grote)
baan. Ander onderzoek laat eveneens zien dat een (lange) werkweek mensen ervan kan
weerhouden om zorgtaken op te pakken en dat dit losstaat van de investeringen in de
thuiszorg (Josten en De Boer 2015; Verbeek-Oudijk et al. 2019).
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Bereidheid om te helpen hangt af van sociale relatie
Een op de zes 16-plussers helpt zijn of haar ouder(s). Verder zegt 40% desgevraagd zijn of
haar ouders beslist te willen en kunnen helpen (wekelijks een halve dag) en 17% dat het
ervan afhangt en stelt 9% beslist geen hulp te willen en kunnen geven (De Boer en De Klerk
nog te verschijnen).2 Bij het antwoord ‘hangt ervan af’ noemen de respondenten verplich-
tingen (werk), de reisafstand, de eigen gezondheid en de mogelijkheid dat anderen (broers
en zussen) gaan helpen (Kooiker en De Klerk 2015).
In 2016 gaf 6% hulp aan een buurman- of vrouw. Van degenen die deze hulp niet geven,
zegt ruim een op de drie beslist incidentele burenhulp te willen en kunnen geven, van wie
40% zegt dat ook wekelijks te willen en kunnen doen. Bij burenhulp is belangrijk om welke
buurman- of vrouw het gaat: mensen willen vooral burenhulp geven als zij de buren ken-
nen en aardig vinden (De Klerk 2017). Voor de bereidheid om te helpen is de sociale relatie
dus van groot belang.

Wat weten we over de bereidheid en mogelijkheden om mantelzorg te geven?
Of men helpt en welke hulp men geeft, wordt sterk door de context bepaald:
– De kans om iemand met een hulpbehoefte te kennen, stijgt met de leeftijd. Mantel-

zorg wordt relatief vaak gegeven door 45-64-jarigen, die dikwijls (schoon)ouders op
leeftijd hebben.

– Vrouwen bieden vaker mantelzorg dan mannen, onder meer omdat zij eerder opmer-
ken dat hulp nodig is. Mannen zeggen minder affiniteit te hebben met het geven van
hulp.

– Helpen is niet verplicht, maar sommige mantelzorgers hebben het gevoel dat zij niet
anders kunnen.

– Het beroep op mantelzorg loopt bij sommige groepen tegen grenzen aan, zoals bij
ouderen en mensen met ernstige psychische problemen.

– Door demografische veranderingen zal de druk om mantelzorg te verlenen toenemen,
vooral voor de ‘randen’ van het land.

– De hulpbereidheid hangt af van de mogelijkheden (zoals of men tijd heeft), maar ook
van de relatie met de hulpbehoevende: mensen zijn vaker bereid om (heel) naaste
familie te helpen dan vrienden of buren.

Wat weten we niet?
Het voorgaande overziend kunnen we zeggen dat we al veel weten over de hulpbereidheid
van burgers en de mantelzorg die zij bieden. Dit laat onverlet dat er over bepaalde groepen
mantelzorgers relatief weinig kennis is. Het gaat dan bijvoorbeeld om migrantenmantel-
zorgers en oudere mantelzorgers, die in het programma Langer Thuis van het ministerie
van Volksgezondheid, Welzijn en Sport worden genoemd als groepen waarvoor extra aan-
dacht nodig is (tk 2018/2019). Zo zijn er indicaties dat onder migranten de schoondochters,
die de meeste zorgtaken hebben, zwaarbelast zijn; ook zou sprake zijn van verwaarlozing
en zelfs mishandeling (Fokkema 2019).
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Een ander, minder makkelijk te onderzoeken punt is dat het lastig is om het potentieel aan
mantelzorgers goed in te schatten: mensen kunnen wel aangeven of zij in principe zouden
willen en kunnen helpen en waar dat laatste mee samenhangt, maar het is moeilijk in te
schatten of ze dat daadwerkelijk gaan doen. Veel zal van de exacte omstandigheden afhan-
gen: wie vraagt wat wanneer en waarom? Omdat het potentieel aan mantelzorgers zal
afnemen, is het belangrijk om de bereidheid en het daadwerkelijk bieden van mantelzorg
te blijven volgen. Zodoende kunnen we goed zicht houden op de verdeling van de druk op
mantelzorgers naar bijvoorbeeld sekse, leeftijd, arbeidsparticipatie en migratieachtergrond
en op groepen die ondersteuning nodig hebben.

Noten

1 Het aandeel mantelzorgers hangt sterk samen met de gekozen definitie. Zo komt het cbs op kleinere
aantallen, doordat het in zijn enquêtes vraagt of iemand acht uur per week of meer of drie maanden of
langer mantelzorg geeft (cbs 2016).

2 Gevraagd is of mensen hun hulpbehoevende ouders zouden kunnen en willen helpen bij het huis-
houden, boodschappen, klusjes doen of vervoer gedurende een halfjaar elke week een halve dag.
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3 Overbelasting

Veel mensen helpen een naaste met gezondheidsprobleem of willen helpen, maar er zijn
ook grenzen aan wat mogelijk is. In dit hoofdstuk gaan we in op wat er gebeurt als mantel-
zorgers tegen hun grens aanlopen – overbelasting – en op de factoren die hiermee samen-
hangen. We bespreken specifieke groepen die een groter risico op overbelasting hebben.
In deze publicatie gebruiken we de termen overbelasting, hoge, ernstige of zware belas-
ting, waarmee we hetzelfde bedoelen.

Een op de tien mantelzorgers overbelast
In 2016 voelt een op de tien mantelzorgers zich ernstig belast (ongeveer 380.000 mensen)
(De Boer en De Klerk 2017). Een eerste teken van overbelasting is het gevoel van de man-
telzorger nooit te worden losgelaten door de hulpsituatie en nooit vrij te zijn van verant-
woordelijkheden (De Boer et al. 2012a). Een volgende fase is als mensen huishouden, gezin
en werk moeilijk kunnen combineren en te moe zijn om in hun vrije tijd iets te onder-
nemen. De zwaarste vorm van belasting is als iemand conflicten thuis of op het werk
ervaart door de zorgtaak, als de gezondheid achteruit gaat, of als iemand ziek of overspan-
nen wordt door het helpen.
Overigens hebben veel mantelzorgers ook positieve ervaringen (De Boer et al. 2012b).
Zo zegt vijf op de zes helpers te genieten van de leuke momenten met de hulpbehoevende
en krijgt 80% een goed gevoel door het helpen.

Hulpbehoevenden kunnen ook onder overbelasting lijden
Een op de drie mantelzorgers geeft toe weleens het geduld te verliezen bij het helpen en
9% geeft toe dat dit kan leiden tot schreeuwen of een ruwe behandeling (Plaisier et al.
2015). Iemand die zich overbelast voelt, heeft een grotere kans zijn of haar geduld te verlie-
zen. Ongeduld bij de mantelzorger kan leiden tot verwaarlozing, verkeerde behandeling of
zelfs mishandeling van de hulpbehoevende. Dit hoeft niet meteen ‘ontspoorde mantel-
zorg’ zijn, maar kan daartoe wel leiden (Plaisier en De Klerk 2015).

Intensief helpen is risico voor overbelasting
Mantelzorgers die intensief helpen (minstens acht uur per week en langer dan drie maan-
den), hebben een grotere kans om overbelast te raken. De intensiteit van de mantelzorg
hangt samen met de sociale relatie tussen gever en ontvanger. De zorg voor de partner
(13% van de mantelzorgers) is vaak intensief, gemiddeld bijna twintig uur per week, en
duurt op het moment van de enquête gemiddeld bijna zes jaar (De Klerk et al. 2017).
Mantelzorgers van kinderen (6% van de mantelzorgers) helpen vaak langdurig en intensief:
gemiddeld bijna elf jaar en circa veertien uur per week. Hulp aan ouders (42% van de
mantelzorgers) wordt gemiddeld vijf uur per week gedurende vier jaar gegeven en wordt
relatief vaak gedeeld met beroepskrachten van een zorginstelling. Als de sociale afstand
tot de hulpbehoevende groter is, neemt de intensiteit van de mantelzorg af. Helpers van
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vrienden of buren (17% van de mantelzorgers) geven ongeveer vier uur per week hulp
(De Klerk et al. 2014).

Geen ‘overall’ veranderingen in belasting, wel bij subgroepen
Gemiddeld genomen is de ervaren belasting van mantelzorgers niet veranderd tussen 2014
en 2016 (De Boer en De Klerk 2017). Uit onderzoek van het Nivel blijkt wel dat onder
mantelzorgers van dementerenden het aandeel zwaarbelaste mantelzorgers toenam van
10% in 2011 tot 16% in 2016 (Jansen et al. 2016). Professionals geven signalen af dat de
belasting mogelijk toeneemt onder mantelzorgers van specifieke groepen die zorgen voor
mensen met een zware hulpbehoefte die thuis blijven wonen, waar ze voorheen misschien
zouden zijn opgenomen (Kromhout et al. 2018). Harde cijfers ontbreken echter.

Hogere belasting bij vrouwen
Vrouwen geven niet alleen vaker hulp dan mannen (zie hoofdstuk 2), ze ondervinden ook
een hogere belasting. Dit komt niet doordat vrouwen meer helpen; vrouwen en mannen
geven gemiddeld evenveel uren hulp (De Klerk et al. 2015). Wellicht speelt mee dat
vrouwen minder keuzemogelijkheden ervaren wat betreft de mantelzorg, omdat hun
omgeving meer van hen verwacht (De Boer 2017). Een andere (deels hiermee samen-
hangende) verklaring is dat mannen op een taakgerichte en oplossende manier helpen,
terwijl vrouwen een meer emotionele en persoonlijke wijze van helpen hebben, waardoor
de belasting van mannen minder hoog oploopt. Zo helpen mannen vaker bij administratie
en vervoer en vrouwen bij bezoeken aan arts, persoonlijke verzorging en begeleidende
taken – taken die minder goed in te plannen zijn (De Boer en De Klerk 2015). Er zijn ook
aanwijzingen dat vrouwen en mannen anders omgaan met het gebruik van ondersteuning
waardoor het verschil in belasting kan worden verklaard (zie hoofdstuk 4).

Dementie maakt mantelzorg heel zwaar…
Een op de vijf mantelzorgers helpt iemand (vaak een (schoon)ouder) met dementie of
geheugenproblemen. Mantelzorgers van mensen met dementie of geheugenproblemen
voelen zich relatief zwaar belast (De Klerk et al. 2017). Deze mensen vragen veel aandacht,
doordat zij bijvoorbeeld steeds hetzelfde vertellen en het voeren van een goed gesprek
niet langer mogelijk is. Dat mantelzorg aan dementerenden zwaar is, blijkt ook uit het feit
dat mantelzorgers uit deze groep zeggen dat hun relatie met de hulpbehoevende verslech-
terd is, dat ze weinig terugkrijgen van de persoon die ze hulp geven en dat ze de hulp geen
jaar meer kunnen volhouden. Zij vinden zichzelf bovendien vaak niet kundig genoeg en
zeggen kennis te missen. Zo maken ze zich bijvoorbeeld zorgen of het wel verantwoord is
om ‘hun’ hulpbehoevende alleen thuis achter te laten en weten ze niet hoe ze het best
kunnen omgaan met diens beperking.

… maar dat geldt ook voor psychische problemen…
Een groep mantelzorgers die veel minder in beeld, maar vaak ook zwaar belast is, is die van
de mantelzorgers van mensen met psychische problemen (De Boer en De Klerk 2017).
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Een op de acht mantelzorgers helpt iemand (relatief vaak een zoon of dochter) met een
psychisch probleem (zoals depressie, angststoornis of psychoses) of een psychosociaal
probleem (zoals eenzaamheid of verslaving). Deze mantelzorgers voelen zich vaak niet
kundig genoeg, omdat de personen die zij helpen dikwijls ingewikkelde (gedrags)proble-
matiek ondervinden. Ook hebben zij het gevoel er alleen voor te staan: ze zeggen vaak dat
er niemand is die hun mantelzorg kan overnemen als zij uitvallen. Dit hangt onder andere
samen met de omstandigheid dat mensen met een psychisch probleem moeite hebben
met het onderhouden van een netwerk, maar ook vanwege hun privacy en het taboe op
hun problematiek niet zomaar bij iedereen om hulp willen aankloppen. De mantelzorgers
van mensen met psychische problemen ondervinden dan ook meer dan gemiddeld drem-
pels om hulp aan anderen te vragen (Plaisier en Schyns 2015).

… en terminale zorgsituaties
Een kleine groep mantelzorgers (6%) biedt hulp vanwege een terminale ziekte (De Boer
en De Klerk 2017). Zij geven vaak intensieve en complexe hulp aan een naaste die zal over-
lijden (De Klerk et al. 2017) en rapporteren vaak een hoge belasting en een kortere vol-
houdtijd, hoewel de hulp dikwijls wordt gedeeld met professionals. Ongeveer de helft
van deze mantelzorgers ervaart een tekort aan kennis over de ziekte van hun naaste,
een lacune die met cursussen of specifieke informatie kan worden aangevuld.

Kwetsbare partnerverzorgers
Partnerhelpers kunnen kwetsbaar zijn. Zij geven vaak intensieve hulp en delen de zorg rela-
tief weinig met anderen, ook omdat de hulpbehoevende dikwijls graag door hen wordt
geholpen (Plaisier et al. 2015). Het gaat in veel gevallen om ouderen die mogelijk zelf ook
gezondheidsbeperkingen hebben.

Combinatie werk en mantelzorg lastig als zorgtaak intensief is
Twee op de drie mantelzorgers hebben betaald werk (De Klerk et al. 2017). Ongeveer een
op de drie werkende mantelzorgers helpt vrijwel altijd op (of na) een werkdag. Mantel-
zorgers met een baan (van 12 uur per week of meer) werken wekelijks gemiddeld 33 uur en
besteden 6 uur aan mantelzorg; bij intensieve helpers zijn dat respectievelijk 31 en 21 uur
(De Boer et al. 2019). Hoewel werkende mantelzorgers hun taken over het algemeen goed
te combineren vinden, ervaren zij een hogere tijdsdruk dan werkenden die geen mantelzor-
ger zijn; dat geldt zeker voor de intensieve helpers (De Boer et al. 2019). Ook oordelen wer-
kenden met een intensieve mantelzorgtaak negatiever over hun eigen gezondheid dan
voordat zij die taak op zich namen (Josten en De Boer 2015). Verder neemt het langdurend
werkverzuim (van twee weken of meer) sterk toe als mensen (intensieve) mantelzorg gaan
geven, vooral als zij die twee jaar later nog geven.

Negatieve gevolgen bij jongeren
Jonge mantelzorgers (hier opgevat als scholieren of studenten met een zieke naaste) rap-
porteren een slechtere gezondheid en meer psychische klachten, zoals emotionele proble-
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men, depressie en angst (De Roos et al. 2013; De Roos et al. 2016; Van Tienen et al. 2018).
Dit geldt vooral voor jongeren die opgroeien met een psychisch ziek gezinslid (De Roos
et al. 2013). Mantelzorgende studenten hebben een minder hoog studietempo, halen
lagere cijfers en overwegen vaker hun opleiding te staken dan leeftijdsgenoten die niet met
zo’n situatie te maken hebben (Van Tienen et al. 2018).

Wat weten we over overbelasting?
We weten het volgende over mantelzorgers en overbelasting:
– Mensen die intensief helpen, verzorgers van partners en vrouwen zijn oververtegen-

woordigd onder de overbelaste mantelzorgers.
– De belasting onder mantelzorgers in het algemeen is de laatste jaren niet veranderd;

er zijn wel aanwijzingen dat bij subgroepen de belasting is toegenomen.
– Mantelzorgers van personen met dementie, psychische problemen of terminaal zieken

ondervinden een hoge belasting.
– Combinatie van werk en het geven van mantelzorg kan leiden tot hogere tijdsdruk,

langdurig verzuim en een slechtere ervaren gezondheid, vooral bij intensieve mantel-
zorg.

– Scholieren en studenten die opgroeien met een zieke naaste kunnen te maken krijgen
met een slechtere gezondheid en slechtere studieprestaties.

Wat weten we niet?
Hoewel we al veel weten over negatieve gevolgen van het helpen bij mantelzorgers, ook bij
specifieke groepen helpers, ontbreekt longitudinaal onderzoek, waarmee beter zou kun-
nen worden vastgesteld waardoor en wanneer bijvoorbeeld de belasting en de behoefte
aan ondersteuning bij helpers toenemen. In zo’n onderzoek zouden ook de gevolgen van
werk voor mantelzorg en andersom goed te bestuderen zijn.
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4 Ondersteuning van mantelzorgers

Met de meeste mantelzorgers gaat het goed. Zij weten de hulp aan hun naaste in balans te
houden met bijvoorbeeld betaald werk, zorg voor jonge kinderen, sociale activiteiten en
ontspanning. Zoals het hoofdstuk hiervoor laat zien, zijn er echter ook mantelzorgers die
negatieve gevolgen ondervinden van het helpen en zich bijvoorbeeld overbelast voelen.
Mantelzorgers kunnen baat hebben bij ondersteuning. In dit hoofdstuk beschrijven we
welke vormen van ondersteuning voor mantelzorgers beschikbaar zijn en in hoeverre deze
worden gebruikt. Ondersteuning kan geboden worden door andere helpers of gemeenten,
maar is er ook op het werk of bij de studie.

Mantelzorgers helpen vaak met anderen
De meeste mantelzorgers (69%) delen de hulp met andere mantelzorgers, vaak in een
‘informeel hulpnetwerk’ dat bestaat uit alleen mantelzorgers of in een ‘gemengd hulp-
netwerk’ dat bestaat uit zowel verschillende mantelzorgers als professionele helpers van
bijvoorbeeld de thuiszorg (Plaisier 2017). Een klein deel van de mantelzorgers wordt alleen
ondersteund door professionele helpers. Hun hulp betreft relatief vaak een huisgenoot
(partner of kind) en dikwijls iemand met dementie of een verstandelijke beperking.
De mantelzorgers die het zonder hulp van anderen doen (12%), helpen vaak huisgenoten,
zoals partner of kind. Deze helpers staan er in veel gevallen alleen voor omdat de hulp-
behoevende geen hulp van anderen wil of omdat niemand anders beschikbaar is.
Een substantiële groep mantelzorgers durft geen hulp aan anderen te vragen of kan dat
niet omdat er niemand beschikbaar is. Het vaakst gaat het dan om mensen die iemand hel-
pen met een psychisch probleem: een op de vijf van hen ervaart zo’n drempel (Plaisier en
Schyns 2015).
Mantelzorgers van iemand in een zorginstelling delen de hulp met professionals, maar
vaak ook met andere mantelzorgers. Ook zij kunnen zich zwaar belast voelen en behoefte
hebben aan ondersteuning (Broese van Groenou 2010). Deze mantelzorgers zijn vaak
ouder dan 65 jaar en helpen vaak iemand met dementie of met een verstandelijke beper-
king.

Afstemmen met anderen en oog hebben voor de mantelzorger behoeft aandacht
Het delen van hulp met anderen kan een goede vorm van ondersteuning voor mantel-
zorgers zijn, maar dan moet die hulp wel goed onderling kunnen worden besproken en
afgestemd. Bij de meeste mantelzorgers lukt dat, maar een op de drie heeft wel eens een
meningsverschil met andere mantelzorgers – dit zijn vaak mensen die buren of vrienden
helpen. Minder dan een op tien ervaart afstemmingsproblemen met andere mantelzorgers
– vaak mensen die iemand helpen met een psychisch probleem.
Driekwart van de mantelzorgers die te maken hebben met professionals (bv. van de thuis-
zorg, een casemanager of een arts) zegt de zorg goed met die professionals te kunnen
bespreken en negen op de tien mantelzorgers kunnen de zorg goed met de thuiszorg
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afstemmen (Plaisier 2017). Een klein deel (4%) geeft aan vaak een verschil van mening te
hebben met een professional. Minder positief lijken mantelzorgers te zijn over de mogelijk-
heid om mee te beslissen over de zorg (bijna de helft kan dit niet) en het gevoel dat zorg-
professionals oog voor hen hebben (ruim de helft heeft dit niet).
Ook onder mantelzorgers van mensen in een zorginstelling zegt een deel (een op de vijf)
slechts soms te kunnen overleggen met professionals en meestal niet het gevoel te hebben
dat er oog is voor zijn of haar welzijn (Plaisier 2017). Een op de vijf vindt dat er zelden of
nooit oog is voor zijn of haar welzijn en 5% zegt zelden of nooit met professionals te kun-
nen overleggen.

Privacywetgeving staat informatie uitwisselen soms in de weg
Om het contact en de afstemming in de zorg met verschillende helpers te ondersteunen,
kan men gebruikmaken van digitale hulpmiddelen zoals CarenZorgt of Quli, die ook wel
een persoonlijke gezondheidsomgeving (pgo) worden genoemd. Met een pgo kunnen
hulpbehoevenden en medewerkers van een zorgaanbieder informatie delen, ook met
mantelzorgers. Per 1 januari 2020 moet iedere zorgaanbieder een pgo aanbieden. Een
mantelzorger heeft toestemming van de hulpbehoevende nodig om privacygevoelige
informatie, zoals medische gegevens, in te zien. Privacywetgeving kan mantelzorgers ook
wel in de weg staan, bijvoorbeeld als zij hun zorgen met een (huis)arts willen delen. Het is
niet altijd duidelijk over welke informatie een mantelzorger mag beschikken en welke
informatie hij of zij mag delen. De aard van de relatie speelt hierbij ook een rol (een partner
heeft een andere status dan de buurvrouw).

Een grotere rol voor de huisarts
In de ondersteuning van mantelzorgers kunnen huisartsen en hun praktijkondersteuners
een belangrijke en wellicht grotere rol spelen dan nu vaak het geval is. Zij kunnen het wel-
zijn van mantelzorgers van hun patiënten in de gaten houden en hen wijzen op mogelijk-
heden voor ondersteuning door bijvoorbeeld de gemeente. Van alle professionals wordt de
huisarts het vaakst genoemd als de persoon die oog heeft voor het welzijn van mantel-
zorgers, al gaat het slechts om 9% van de mantelzorgers (Plaisier 2017). Vrijwilligers,
gemeenten en mantelzorgsteunpunten worden het minst vaak genoemd. Ongeveer een op
de drie mantelzorgers die door anderen zijn gewezen op de mogelijkheden van onder-
steuning, kreeg het advies daarover van de huisarts; veel vaker kreeg men dit advies van
bekenden, zoals familieleden, kennissen of buren (ruim 80%).

Voldoende (professionele) hulp is belangrijk
Voldoende (professionele) hulp is ook een belangrijke vorm van ondersteuning van
mantelzorgers. Alles overziend vindt 70% van de mantelzorgers dat ‘hun’ hulpbehoevende
voldoende hulp krijgt (Plaisier en De Boer 2017). Ongeveer twee op de tien vindt dat dit
niet het geval is en 13% weet het niet. Vooral mantelzorgers die hulp bieden aan iemand
met dementie of een psychisch probleem ervaren de hulp relatief vaak als onvoldoende.
Deze mantelzorgers voelen zich ook relatief vaak zwaar belast (zie hoofdstuk 3).
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Mantelzorgondersteuning is een taak van gemeenten
Gemeenten hebben volgens de Wmo 2015 de plicht om mantelzorgers te ondersteunen
om overbelasting te voorkomen of te verminderen. Ze kunnen bijvoorbeeld de draaglast
van mantelzorgers verminderen door respijtzorg te bieden (waarbij de zorg tijdelijk wordt
overgenomen, zoals bij een logeeropvang of dagopvang) of iemand financieel of materieel
tegemoetkomen (bv. met kortingen of een parkeerpas). Andere vormen van ondersteuning
zijn gericht op het versterken van de draagkracht, door bijvoorbeeld lotgenotencontact of
informatie en advies. Ook het vergroten van competenties en vaardigheden door bijvoor-
beeld het volgen van een cursus of training kan ondersteunend zijn. Sommige vormen van
ondersteuning zijn gericht op specifieke groepen, zoals helpenden van dementerenden
(denk aan Alzheimer Cafés, casemanagers en de dementia-app) (Vernooij-Dassen et al.
2017) of jonge mantelzorgers (zoals Roos Radeloos) (Van Tienen et al. 2019; De Roos en
De Boer 2019).

Weinig gebruik van mantelzorgondersteuning door gemeenten
Vrijwel alle gemeenten bieden een of meer vormen van mantelzorgondersteuning, bijvoor-
beeld via mantelzorgsteunpunten of welzijnsorganisaties, maar het aantal mensen dat
hiervan gebruikmaakt is meestal relatief klein (figuur 4.1). Draaglast verminderende onder-
steuning betreft vaak dagopvang van de hulpbehoevende. Intensieve helpers maken
hiervan iets vaker gebruik dan niet-intensieve helpers. De meest gebruikte vormen van
draagkracht versterkende ondersteuning zijn informatie en advies, wellicht ook omdat die
laagdrempelig zijn. Hiervan maken intensieve helpers eveneens vaker gebruik. Als mensen
eenmaal gebruikmaken van mantelzorgondersteuning zijn ze daarover (heel) positief
(De Klerk et al. 2009). Ze kunnen de zorg beter aan, oordelen positiever over de hulp die zij
geven en voelen zich minder belast. Verder zeggen mantelzorgers nogal eens dat zij ach-
teraf bezien te lang hebben gewacht met inschakeling van professionele hulp (De Klerk
et al. 2014).
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Figuur 4.1
Gebruik van diverse vormen van ondersteuning door mantelzorgers, totale groep en intensieve mantel-
zorgers (in procenten, n=2430)
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Onvervulde behoefte aan ondersteuning, ook door onbekendheid
Er is ook sprake van een onvervulde behoefte aan ondersteuning: bijna zes op de tien
mantelzorgers van melders van de Wmo 2015 hebben behoefte aan een vorm van onder-
steuning die zij niet ontvingen (Feijten et al. 2017). Het gaat vaak om een financiële tege-
moetkoming, maar ook om iemand die de zorg af en toe overneemt. De onvervulde
behoefte aan ondersteuning verhoogt de ervaren belasting bij mantelzorgers (Plaisier en
De Boer 2017).
De belangrijkste redenen om geen gebruik te maken van gemeentelijke mantelzorg-
ondersteuning zijn onvoldoende kennis over de mogelijkheden, onvoldoende of onduide-
lijke informatie hierover en bureaucratie rond de aanvraag van de ondersteuning (Feijten
et al. 2017). Drie op de tien mantelzorgers is niet op de hoogte van een of meer typen
mantelzorgondersteuning (Plaisier en De Boer 2017). Van degenen die ondersteuning nodig
hebben en deze nu niet krijgen, zegt een kwart de weg niet te kennen. Mensen die hun kind
helpen of een naaste met een verstandelijke beperking zijn vaker op de hoogte van de
ondersteuningsmogelijkheden dan helpers van (schoon)ouders of naasten met een termi-
nale ziekte. Vaak is het iemand uit eigen kring die mantelzorgers op het ondersteunings-
aanbod wijst. De rol van professionals zoals de huisarts, wijkverpleging of gemeente is
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hierin beperkt. Ook kan meespelen dat mensen niet beseffen dat zij mantelzorger zijn (zie
ook hoofdstuk 2) en dus in aanmerking kunnen komen voor mantelzorgondersteuning.

Werkende mantelzorgers maken weinig gebruik van regelingen
In hoofdstuk 3 kwamen de relatief hoge tijdsdruk van werkenden met een intensieve man-
telzorgtaak aan de orde (zie ook De Boer et al. 2019). In de maatschappelijke discussie
wordt zorgverlof nogal eens genoemd als ‘oplossing’ voor de combinatie van werk en
mantelzorg. Toch blijkt het gebruik van deze formele regelingen gering: ongeveer 10% van
de werkende mantelzorgers maakt gebruik van betaald verlof en nog minder van onbe-
taald verlof (Van Thor et al. 2018; De Boer et al. 2019). Verreweg de meeste mantelzorgers
zeggen daar ook geen behoefte aan te hebben. Vaker nemen werknemers vakantiedagen
op om hulp te kunnen geven: ongeveer een kwart doet dit (De Boer et al. 2019). Dit zou
ermee te maken kunnen hebben dat zorgverlof doorgaans (deels) onbetaald is, en dus ten
koste gaat van het inkomen. Een vakantiedag opnemen is bovendien relatief gemakkelijk.
De intensieve helpers maken globaal twee keer zo vaak gebruik van zorgverlof of vakantie
dan de minder intensieve helpers. Als zorgen ten koste gaat van vakantie zou dat voor een
werknemer extra belastend kunnen zijn. Zich ziek melden om te kunnen helpen komt ook
voor; 4% van de mantelzorgers heeft dat weleens gedaan, intensieve helpers iets vaker dan
niet-intensieve helpers (figuur 4.2).

Figuur 4.2
Gebruik van ‘verlof’ in verband met mantelzorg naar al dan niet intensief helpen, werknemers (≥ 12 uur per
week) die mantelzorg geven, 2016 (in procenten; n = 957)
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Flexibel werken is niet altijd mogelijk
Om werkende mantelzorgers ruimte te geven en hen te helpen werken en mantelzorg
beter te combineren, is in 2016 de Wet flexibel werken in het leven geroepen. Uit onder-
zoek onder werkgevers blijkt dat in een op de vijf organisaties werknemers zelf hun begin-
en eindtijden kunnen bepalen (Van Echtelt en De Voogd-Hamelink 2017). Ook werken
steeds meer mensen vanuit huis (Van Echtelt et al. 2016). Flexibel werken zou het combine-
ren van werk en zorgtaken makkelijker kunnen maken en combinatiedruk kunnen voor-
komen. De helft van de werkende mantelzorgers kan onverwacht een dagje vrij nemen als
dat nodig is voor de zorgsituatie en een op de vijf kan de eigen werktijden geheel zelf
bepalen (De Boer et al. 2019). Dit hangt uiteraard af van het type beroep dat men heeft.

Reduceren van werkuren vooral door vrouwen als oplossing gekozen
Een andere manier om ruimte te maken voor mantelzorgtaken is het reduceren van werk-
uren. Tijd voor hulpbehoevende ouders en andere naasten is voor veel vrouwen (ook) een
reden om voor een deeltijdbaan te kiezen (Van Thor et al. 2018). Mannen die zich zwaar
belast voelen door het geven van mantelzorg nemen vaker een dagje vrij of maken afspra-
ken met hun leidinggevende en gaan minder vaak in deeltijd werken dan zwaar belaste
vrouwen (Plaisier et al. 2017).

Werkende mantelzorgers hebben vooral behoefte aan begrip
Aan werknemers hebben we gevraagd wat volgens hen de beste manier is om werk met
mantelzorg te combineren. Het meest genoemd werd begrip van leidinggevenden en
collega’s. Ruim de helft van de ondervraagden bespreekt de mantelzorg met de leiding-
gevende en driekwart daarvan ervaart begrip. Vooral helpers van familieleden in de eerste
graad (partner, ouder of kind) en van terminaal zieken zeggen dat zij begrip ondervinden
(De Boer et al. 2019). Voor hen is de urgentie om de zorgtaak te melden groot en voor
werkgevers is hier sprake van herkenbare situaties waarvoor zij ruimte zullen willen bieden.
Werkende mantelzorgers die iemand helpen die geen naaste familie is of die helpen bij een
gezondheidsprobleem dat minder als zodanig herkend wordt (zoals psychische of psycho-
sociale problemen), ervaren minder begrip van hun werkgever.
Leidinggevenden zouden kunnen investeren in de bespreekbaarheid van mantelzorg op
het werk en informatie over regelingen die beschikbaar zijn. In het contact met een leiding-
gevende kunnen afspraken gemaakt worden over (tijdelijk) aanpassen van het werk of over
tijdens werkuren bellen met de hulpbehoevende of zorgverleners. Contact met een leiding-
gevende over mantelzorgtaken blijkt ook een factor om tijdsdruk te reduceren (De Boer
et al. 2019).

… maar ook aan flexibiliteit op de werkvloer
Flexibele werktijden worden eveneens vaak genoemd als meest gewenste manier van
ondersteuning op het werk, vaker dan vrije dagen en verlof (De Boer et al. 2019). Dit kan
een aanwijzing zijn dat werknemers hun werk niet willen ‘inleveren’ om te kunnen zorgen.
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Bekend is dat werken ook als afleiding van een zware zorgsituatie kan dienen (Greenhaus
en Powell 2006).
Een deel van de mantelzorgers, zoals zzp’ers, heeft geen leidinggevende of directe
collega’s. Er zijn aanwijzingen dat sommigen zelfstandig ondernemer zijn geworden van-
wege de zorgtaak (zzp 2017). Zij kunnen echter geen aanspraak maken op allerlei regelin-
gen en faciliteiten die voor werknemers wel toegankelijk zijn.

Ondersteuning van scholieren niet optimaal
Studenten met een zorgtaak melden in kwalitatief onderzoek dat bekendheid en begrip
van de onderwijsinstelling hen zou kunnen helpen, net als meer flexibiliteit in het onder-
wijs (Van Tienen et al. 2019). Het belang van meer zichtbaarheid van jonge mantelzorgers
op school wordt onderstreept door experts op dit gebied (Hoefman en Van Zoest 2019a,b).
Mentoren en zorgcoördinatoren stellen dat zij alerter zouden kunnen zijn als bij scholieren
sprake is van een zorgsituatie thuis en dat zij daarover tijdig het gesprek met hen zouden
kunnen aangaan (De Roos et al. 2017; Van Tienen et al. 2019). Uit een recent rapport van de
Kinderombudsvrouw (2019) blijkt dat kinderen en jongeren die opgroeien bij een ouder
met problemen, willen dat er sneller wordt ingegrepen als het thuis niet goed gaat.
Ook willen ze dat samen met hen gekeken wordt naar wat zij nodig hebben, zodat ze net
als hun ouders hulp, informatie en ondersteuning krijgen. Scholieren met een ziek gezinslid
maken, vergeleken met scholieren zonder ziek gezinslid, vaker gebruik van professionele
hulp, zoals psycholoog en jeugd-ggz, Centrum voor Jeugd en Gezin, pedagogisch of school-
maatschappelijk werker of gezinsvoogd (De Roos et al. 2016). Zij hebben ook vaker
behoefte aan meer ondersteuning. Tot slot zijn er aanwijzingen dat studenten andere keu-
zes maken in verband met het geven van mantelzorg. Zij gaan bijvoorbeeld niet op kamers
of kiezen ervoor geen opleiding in een andere stad te volgen (Van der Eijnde 2019).

Wat weten we over ondersteuning van mantelzorgers?
Mensen met een mantelzorgtaak hebben ruimte nodig om die taak te kunnen uitvoeren en
kunnen baat hebben bij ondersteuning. Deze kan komen van andere helpers, gemeenten,
werkgevers en onderwijsinstellingen, maar ook de huisarts kan een rol spelen. We weten
het volgende over mantelzorgers en hun ondersteuning:
– De meeste mantelzorgers delen de hulp met anderen, maar sommige mantelzorgers

staan er alleen voor. Dit zijn vaak helpers van huisgenoten.
– Overleg en afstemming met professionals over wie wat en wanneer doet verlopen

vaak goed, maar over meebeslissen met professionals zijn mantelzorgers minder
tevreden.

– Ruim de helft van de mantelzorgers vindt dat professionals te weinig oog voor hen
hebben.

– De beschikbare mantelzorgondersteuning in gemeenten wordt relatief weinig
gebruikt. Redenen daarvoor zijn een gebrekkige of ontoegankelijke informatie-
voorziening en vraagverlegenheid bij mantelzorgers.
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– Voor ondersteuning op het werk kan formeel verlof worden ingezet, maar daarvan
wordt maar weinig gebruikgemaakt. Vaker nemen mantelzorgers vakantiedagen op
om te kunnen helpen.

– Flexibel werken is niet voor alle werkenden mogelijk. De helft van de werkende
mantelzorgers kan onverwacht een dag vrij nemen als dat nodig is en een op vijf kan
de eigen werktijden bepalen.

– Contact met de leidinggevende is belangrijk. De helft van de werkende mantelzorgers
bespreekt de zorgtaak met de leidinggevende en daarvan ontvangt driekwart begrip.
Dit kan helpen om de tijdsdruk bij werkende mantelzorgers te reduceren. Zzp’ers heb-
ben geen leidinggevenden of directe collega’s en staan er wat dat betreft dus alleen
voor.

– Scholieren die opgroeien met een zieke naaste hebben vaak een onvervulde behoefte
aan ondersteuning. Studenten met een zorgtaak hebben onder andere behoefte aan
meer flexibiliteit en begrip van de onderwijsinstelling.

Wat weten we niet?
We gaan ervan uit dat mantelzorgers baat hebben bij ondersteuning, maar toch weten we
nog maar weinig over de effecten van verschillende vormen van ondersteuning. Helpt het
bijvoorbeeld altijd om de hulp met anderen te delen? In hoeverre verminderen het bevor-
deren van kennis en kunde en het ontlasten van mantelzorgers met respijtzorg de belas-
ting die mantelzorgers ervaren? In hoeverre speelt de regio waarin men woont een rol bij
de mantelzorgondersteuning? In de databank ’Effectieve sociale interventies’ staan maar
weinig interventies voor mantelzorgers die als goed worden beoordeeld. Meer kennis over
de effecten van verschillende vormen van ondersteuning kan helpen om het
ondersteuningsaanbod beter passend te maken.
We weten weinig over het ontvangen van gemeentelijke ondersteuning door jonge
mantelzorgers, zoals respijtzorg of informatie en advies. Diverse experts op het terrein van
jonge mantelzorgers geven wel aan dat behoeften van jongeren met een zorgtaak anders
zijn dan die van volwassen mantelzorgers, maar er is nog weinig (kwantitatief) zicht op wat
die verschillen precies inhouden (Hoefman en Van Zoest 2019a,b).
Ook wat betreft de behoeften van werkende mantelzorgers is sprake van onbeantwoorde
vragen. We hebben bijvoorbeeld geen goed zicht op de redenen waarom de bestaande
verlofregelingen relatief weinig worden gebruikt. Misschien hebben werknemers behoefte
aan iets anders. Er zijn aanwijzingen dat mannen en vrouwen voor andere oplossingen kie-
zen om arbeid en mantelzorg beter te combineren, maar het inzicht daarin is nog maar
beperkt.
Verder is de rol van diversiteit in behoefte aan mantelzorgondersteuning onderbelicht:
we weten niet goed of de geboden vormen van ondersteuning aansluiten bij mantel-
zorgers met een migratieherkomst, of dat deze helpers andere behoeften hebben.
Tot slot is onduidelijk in hoeverre mantelzorg de emancipatie en arbeidsparticipatie door
vrouwen, jonge mantelzorgers en in het bijzonder vrouwen met een migratieherkomst in
de weg staat. Antwoorden op zulke vragen zouden kunnen helpen een effectiever
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ondersteuningsaanbod te creëren. Dit onderstreept het belang van het dossier Wat werkt
van Movisie, waarin werkzame interventies bij mantelzorgers worden beschreven, ook
voor jonge mantelzorgers (Movisie 2017).
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Schut. isbn 978 90 377 0902 5, publicatiedatum 23-11-2018

Emancipatiemonitor 2018 (cardstack). Wil Portegijs (scp) Marion van den Brakel (cbs) isbn 978 90 377 0901 8,
publicatiedatum 14-12-2018

Overige publicaties 2018
Burgerperspectieven 2018 | 1 (2018). Paul Dekker, Lia van der Ham en Annemarie Wennekers.

isbn 978 90 377 0865 3
Burgerperspectieven 2018 | 2 (2018). Josje den Ridder, Evelien Boonstoppel en Paul Dekker.

isbn 978 90 377 0877 6
Burgerperspectieven 2018 | 3 (2018). Josje den Ridder, Paul Dekker en Evelien Boonstoppel.

isbn 978 90 377 0883 7
Burgerperspectieven 2018 | 4 (2018). Paul Dekker, Josje den Ridder, Pepijn van Houwelingen en Patricia van Ech-

telt. isbn 978 90 377 0898 1
Verdringing op de arbeidsmarkt. Beschrijving en beleving (2018). Wiljan van den Berge, Jan Dirk Vlasblom, Jos

Ebregt, Lisa Putman, Jochem Zweerink en Marloes de Graaf-Zijl. isbn 978 90 377 0887 5 (pdf)
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