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Samenvatting

‘Zorg voor de jeugd, of jeugd voor het zorgen?’

‘Mantelzorg’ is een term die steeds vaker in heunis te horen is. Niet alleen volwassenen
kunnen mantelzorg verlenen, ook kinderen en jomgkoanen mantelzorger zijn. Onder deze
laatste genoemde groep (jongeren) is nog weinig@ogk gedaan, terwijl uit de onderzoeken
die wel gedaan zijn blijkt dat deze groep wel dgigeheer aandacht en ondersteuning kan
gebruiken. Dit geldt ook voor mantelzorgjongeredénprovincie Drenthe, waar het onderzoek
in deze scriptie zich op richt. Ook in de provin®eenthe lijkt er veel onduidelijkheid te
bestaand omtrent de groep mantelzorgers. De vediggtdie in dit onderzoek centraal staat
is dan ook: ‘welke ervaringen, ondersteuningsbekaedn verbeterpunten zijn er volgens jonge
mantelzorgers in de provincie Drenthe met betrekkot de zorg voor hun langdurig zieke
gezinslid?’ Middels een digitale vragenlijst diauitgezet onder ongeveer 3000 leerlingen van
twee middelbare scholen in de provincie worden @arengen, ondersteuningsbehoeften en
verbeterpunten volgens jonge mantelzorgers endeftijtisgenoten onderzocht. De vragenlijst
is door 250 respondenten ingevuld, waarvan 30 jongetelzorgers. De resultaten laten zien
dat het grootste deel van de respondenten de egvheeft de zorgsituatie onder controle te
hebben en geen extra ondersteuningsbehoeften loétegounten heeft. Daarnaast komt naar
voren dat een deel van de respondenten de zorisiwla zwaar ervaart en wel degelijk
behoefte aan ondersteuning en verbetering heektk@mt naar voren dat de respondenten het
belangrijk vinden dat er meer bekendheid, bewustimgr en begrip komt voor jonge

mantelzorgers, of het nu in of buiten school is.

Summary

‘Caring for the youth, or the youth for caring?’

‘Informal care’ is a term which we hear more andenaften in the news. Not only adult people
can provide informal care, also children and yagh be informal carers. Little research has
been done among this last group (youth), althobglotitcomes of research that has been done,
show that this group certainly needs more atterdioth support. This also applies to young
carers in Drenthe (a province in the Netherlandé)ereupon the research in this thesis is
focused. The main question in this thesis is: ‘wdratthe experiences, support needs and areas
of improvements according to young informal caiarthe province Drenthe with respect to
the care for their chronically ill relative?’. Byging a digital questionnaire which was set out to
approximately 3000 students of two secondary schadhe province, the experiences, support



needs and areas of improvement have been investigetie questionnaire is completed by 250
respondents, including 30 young carers. The reshtw that the largest part of the respondents
has the caring situation under control and doesnarition needs for extra support or areas of
improvement. In addition, the results show thaai pf the respondents experience their caring
situation as heavy and indeed have a need for suppd areas of improvement. The results
also reveal that the respondents find it importianaise publicity, awareness and understanding

for young carers, whether in or outside school.



Voorwoord

Vanaf het begin van het opstellen van deze scriptien met vandaag is mijn insteek geweest
een onderzoek uit te voeren die niet meteen ogaik gzou komen te liggen en waarmee ik
mogelijk een doelgroep zou kunnen helpen. Met dez&evoor het onderwerp ‘jonge

mantelzorgers in de provincie Drenthe’, alsmede pdaktische toepasbaarheid van het

onderzoek en de resultaten heb ik zeker het gelatelan deze insteek is voldaan.

De uitvoering van het onderzoek in deze scripties méet mogelijk geweest zonder de
samenwerking met Zorgbelang Drenthe. Graag wilakgBelang Drenthe dan ook bedanken
voor de correspondentie met de deelnemende mideéedbholen en het meedenken omtrent de
inhoud en uitvoering van het onderzoek. Ook de aedpnten die de vragenlijst hebben
ingevuld en contactpersonen bij de deelnemendeeattidte scholen wil ik hartelijk bedanken.
Zonder hen was het niet mogelijk geweest om on@éérpoder jonge mantelzorgers zelf uit te
voeren. Als laatste wil ik mijn scriptiebegeleidstdr. P.R. Schreuder bedanken voor de

begeleiding en feedback tijdens het gehele proaeset schrijven van deze scriptie.

Met deze scriptie hoop ik het topje van de zogertzeipsberg omtrent onduidelijkheden rond
de groep jonge mantelzorgers in Drenthe te kunmdéiophben om zo mogelijk een voorzet te

geven voor nader onderzoek.

Stephanie Kleingeld
Zuidlaren, september 2016
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Hoofstuk 1: Inleiding

‘Mantelzorg’ is onderdeel van een zorgsituatie wstaéeds meer burgers mee in aanraking
komen en waarover met name in het nieuws steedstméeren is. Zo maakte VGZ (2016)
naar aanleiding van Prinsjesdag 2016 onlangs be#lah@r vanuit de zorgverzekering een
vergoeding beschikbaar wordt gesteld voor vervatig@mantelzorg (respijtzorg) en staat er op
NU.nl een artikel over mantelzorgers die meer takagen toebedeeld dan verantwoord is
(NU.nl, 2016). In Nederland zijn op dit moment ruuer miljoen volwassen mantelzorgers.
Van deze volwassen mantelzorgers zijn er meer @n060 intensief mantelzorger, wat
inhoudt dat zij langer dan drie maanden én meeadhtuur per week informele hulp verlenen
aan een naaste. Eén op de tien mantelzorgerszicteltwaar belast en loopt daarmee het risico
zelf ziek of overspannen te raken (Evers & Benegenaamd Kolmer, 2014). Door de
invoering van de ‘hervorming langdurige zorg’ opfiuari 2015 zal het aantal mantelzorgers
in Nederland vermoedelijk alleen nog maar stijgeaarnaast wordt door toename van het
aantal toebedeelde zorgtaken de kans op overlmglagdin de mantelzorger steeds groter.
Ondanks de groei in het aantal mantelzorgers ¢oasheemende kans op overbelasting is er nog
weinig onderzoek bekend naar ervaringen, onderstgsinehoeften en verbeterpunten van
deze groep (Evers en Beneken genaamd Kolmer, 2014).

Eén van de oorzaken van dit summiere aanbod inrpoeleen is het verschil in definities
die worden gebruikt voor het begrip ‘mantelzorgBdarnaast worden er verschillende bronnen
gebruikt bij onderzoek naar deze groep. Ook onutegg mantelzorgers in Nederland is weinig
onderzoek bekend. Precieze aantallen over de omxaande groep jongeren in Nederland die
zorgen voor een langdurig ziek gezinslid zijn an dak niet. Jonge mantelzorgers kunnen ook
overbelast raken door het bieden van zorg aanaegulrig ziek gezinslid. Wanneer sprake is
van overbelasting kunnen jongeren te maken krijgpeh onder andere een studievertraging,
sociaal isolement of psychische problemen. Hetais aok erg belangrijk dat deze jongeren
aandacht en ondersteuning krijgen vanuit hun onmgegim zo een balans te kunnen vinden
tussen de zorgtaken, de studie en de persoonhijtwlkkeling.

Ook in de provincie Drenthe is weinig onderzoekdrgknaar jonge mantelzorgers. Dit komt
in september 2016 nog naar voren in een filmpjeR@Y Drenthe (2016), waarin wethouder
Harry Dijkstra van de gemeente Aa en Hunze aangegitelzorgers tegemoet te willen komen
als blijk van waardering voor hun inzet met eengeeding van 10@uro. Er zijn volgens
Dijkstra echter nog maar 230 mantelzorgers die hielvoor hebben aangemeld, terwijl zijn

gevoel zegt dat deze groep veel groter is. Hektbliplgens Dijkstra moeilijk om deze



mantelzorgers te bereiken. Dit filmpje onderstrepbehoefte aan meer duidelijkheid omtrent
de groep mantelzorgers, om hen zo beter te kunméersteunen
Eén van de organisaties in Drenthe die zeer gesgeerd is in meer onderzoek naar de
groep jonge mantelzorgers in de provincie is Zolayhg Drenthe, een ‘vooruitstrevende,
onafhankelijke belangenorganisatie voor alle buwgeDrenthe die gebruik maken van zorg’
(Zorgbelang Drenthe, 201&Jowel in recent onderzoek door Zorgbelang DrenBessiszorg
binnen bereik’ (2015) als in een ander recent arakd door het Drents Platform Mantelzorg
‘...Respijt op maat Drenthe’ (2015) worden aanbeygm gedaan naar meer onderzoek en
ondersteuning van jonge mantelzorgers. Met het rapnd& in deze scriptie wordt deze
aanbeveling opgevolgd. In samenwerking met Zorgigelrenthe wordt in deze scriptie nader
onderzoek gedaan naar de ervaringen, onderstebeingsften en verbeterpunten volgens
jonge mantelzorgers in de provincie Drenthe digeorvoor een langdurig ziek gezinslid. Met
meer inzicht in de ervaringen, ondersteuningsbe@oen verbeterpunten van deze groep kan
de ondersteuning beter worden afgestemd om zo w#r)fbelasting te verminderen of te
voorkomen. De vraagstelling die in deze scriptiatigal staat, luidt: ‘welke ervaringen,
ondersteuningsbehoeften en verbeterpunten zijolgers jonge mantelzorgers in de provincie
Drenthe met betrekking tot de zorg voor hun langpzieke gezinslid?’. Om een antwoord op
de vraagstelling te kunnen geven wordt de hoofdyogagesplitst in drie deelvragen:
= Wat zijn de ervaringen volgens jonge mantelzorgerst betrekking tot hun
zorgsituatie?
= Welke ondersteuningsbehoeften hebben jonge mangelzomet betrekking tot hun
zorgsituatie?
= Wat zijn de verbeterpunten volgens jonge mantetasrgnet betrekking tot hun
zorgsituatie?
In hoofdstuk 2 zal de theoretische verkenning eregrondslag ligt aan dit onderzoek worden
benoemd en toegelicht. Er zal worden besprokenenelformatie er bekend is over (jonge)
mantelzorgers en welke (wetenschappelijke) ondémroeeeds zijn uitgevoerd. In hoofdstuk
3 wordt de methode waarop het onderzoek is uitgeMoegelicht en onderbouwd. Hoofdstuk
4 geeft de resultaten weer die naar voren komeuitvda ingevulde vragenlijsten. De resultaten
zullen in tekstuele vorm, als grafieken of als &te@grammen worden gepresenteerd. In
hoofdstuk 5 wordt aan de hand van de analyse varesidtaten antwoord gegeven op de
hoofdvraag. Ook worden in dit hoofdstuk de resatiatan het onderzoek gekoppeld aan de
theoretische verkenning zoals genoemd in hoofdateik zal een aantal aanbevelingen worden

gedaan.



Hoofdstuk 2: Theoretische verkenning

In dit hoofdstuk wordt de relevante (wetenschapliiteratuur die ten grondslag ligt aan dit
onderzoek besproken. Eerst worden de wetswijzigirg®r de ‘hervorming langdurige zorg’
toegelicht, gevolgd door de verschillende soorterg avaarop beroep kan worden gedaan.
Vervolgens wordt ingezoomd op het aantal manteksrgy Nederland, om daarna de soorten
beperkingen en zorgtaken waar een mantelzorgerten@gaken kan krijgen te bespreken.
Hierna worden de positieve en negatieve effected@pnantelzorger door de zorgsituatie
besproken, om aansluitend het onderwerp (over)iredgie bespreken. In de laatste paragraaf

komt de ondersteuning van jonge mantelzorgers adn b

2.1Hervorming langdurige zorg
De zorg voor ouderen, chronisch zieken, jeugdigemensen met een psychische aandoening
of beperking is per 1 januari 2015 hervormd. Dezyérming wordt ook wel de ‘*hervorming
langdurige zorg’ genoemd. Voor 1 januari 2015 wiéd zorg voor deze groep mensen onder
de ‘Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten’ (AWBZ) ae ‘Wet maatschappelijke
ondersteuning’ (Wmo). Vanaf 1 januari 2015 wordteleorg herverdeeld in een aantal nieuwe
en bestaande wetten, te weten de nieuwe ‘Wet laiggduzorg’ (WIz), de nieuwe ‘Wet
maatschappelijke ondersteuning’ (Wmo 2015), ded¥erzekeringswet’ (Zvw) en de nieuwe
‘Jeugdwet’. De intensieve 24-uurs nabije zorg,djbeeld voor mensen die te maken hebben
met een ernstige beperking, psychische stoornthim@inische ziekte, wordt ondergebracht bij
de nieuwe ‘WIz'. Voor deze zorg is de overheid wnaordelijk. De AWBZ-taken met
betrekking tot persoonlijke verpleging en persgkaliverzorging bij mensen thuis (ook wel
wijkverpleging genoemd), wordt vanaf 1 januari 201&vergeheveld naar de
‘Zorgverzekeringswet’ (Zvw). De zorgverzekeraawverantwoordelijk voor het organiseren
van deze zorg en daarom wordt deze zorg dan ookitvde basisverzekering vergoed. De
‘Wmo 2015 neemt de taken van ondersteuning bij seanthuis over, zoals huishoudelijke
hulp, dagbesteding en begeleiding van mensen digditstandig niet kunnen redden. De
gemeente is verantwoordelijk voor de ‘Wmo 2015’k@de gemeente verantwoordelijk voor
alle vormen van jeugdhulp (behalve de 24-uurs zepgr jongeren met een ernstige
lichamelijke en/of verstandelijke beperking, dea# wnder de eerder genoemde ‘WIz’), zoals
de behandeling, begeleiding, verzorging en verplpgian jongeren met een psychische

stoornis of verstandelijke beperking (Zorgwijzed18; Sociaal en Cultureel Planbureau (hierna



te noemen SCP), 2015b). In Figuur 1 (Ministerie YWanksgezondheid, Welzijn en Sport,
2014a) wordt bovenstaande tekst toegelicht metésrelding.

ém l Ministerie van Volksgezondheid.
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* Deze infographic is een vereenvoudigde weergove van de hervorming fangdurige zorg.
** D uitgaven van de langdurige zorg (I2) in 2013 bedrogen co. € 28,5 miljard (AWBZ en Wmo-Huishoudelifke hulp).

Figuur 1. [Hervorming langdurige zorg]. Overgenomean Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn enrtSpo
2014a (http://www.branchebelang-thuiszorg.nl/wptemt/uploads/2014/06/hervorming-langdurige-zorg)jpg

De ‘hervorming langdurige zorg’ is voornamelijk enxgperd om kosten van de langdurige
zorg te drukken en om het mogelijk te maken om merfmet name ouderen) langer thuis te
laten wonen. Om dit laatste te kunnen realiserendtveen groter beroep gedaan op de
informele kring, waardoor een ‘activerende verzoggstaat’ ontstaat (ook wel bekend als
‘participatie samenleving’). In een activerendezeegingsstaat wordt van burgers verwacht

dat zij een actieve bijdrage leveren in zorg erzijjevan de mensen om hen heen. Door deze



actieve deelname aan de samenleving wil de ovedwmidvergroting van de verbondenheid
tussen mensen realiseren, met als gevolg eeniaffediurger die betrokken is en bereid is om
voor een ander te zorgen (SCP, 2013). In FigulMifigterie van Volksgezondheid, Welzijn

en Sport, 2014b) wordt de hervorming naar een kletro samenleving in een afbeelding

weergegeven.

cliént

A familie professianals

vrienden

Figuur 2. [Hervorming naar een betrokken samenlgli®vergenomen van Ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport, 2014b
(http://Iwww.kenniscentrumwonenzorg.nl/thema/regetgghervorming_langdurige_zorg_gepresenteerd)

2.2Verschillende soorten zorg
Wanneer iemand zorgbehoevend is, zijn er drie sna@drg waarop beroep kan worden gedaan:
= Publiek gefinancierde zorg
= Zelf betaalde (particuliere) zorg
= Onbetaalde (informele) zorg
= Mantelzorg
= Vrijwilligerswerk
Thuiszorg of de zorg die wordt verleend in verpleeg verzorgingshuizen zijn voorbeelden
van publiek gefinancierde zorg. Zelf betaalde (paliere) zorg is door de cliént zelf geregeld
en gefinancierd. Onbetaalde (informele) zorg igetgnhanger van professionele zorg en te
verdelen in twee soorten hulp, te weten manteleorgrijwilligerswerk. Informele zorg is de

overkoepelende term voor alle hulp die wordt gegeaan mensen met uiteenlopende
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gezondheidsproblemen, maar die niet wordt gegavéret kader van een beroep. Deze zorg
kan worden gegeven vanwege het feit dat menseroegerlinge band met elkaar hebben
(mantelzorg), of in de vorm van vrijwilligerswerlkaformele hulp is een term die breed kan
worden opgevat. Zo is boodschappen doen voor devtmuw een vorm van informele hulp,

maar het dagelijks verzorgen van een dementereralen ook. Het verschil tussen een
mantelzorger en een vrijwilliger is dat een margeder een onderlinge band heeft (vaak gezin
gerelateerd, omdat het meestal de partner of eehvdn de hulpbehoevende betreft) met de
hulpbehoevende, terwijl er bij een vrijwilliger gesprake is van een persoonlijke relatie met
de hulpbehoevende (SCP, 2015a; SCP, 2013). Inndetrpoek in deze scriptie staat de laatst
genoemde hulpverleningsvorm ‘mantelzorg’ centr&in die reden richten de volgende

paragrafen van de theoretische verkenning zich mmnen met informatie omtrent dit

onderwerp.

2.30mvang en aantal mantelzorgers in Nederland
Naar aanleiding van de ‘hervorming langdurige zorgeeft het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport een verzoek ingdibij het SCP om een nieuw onderzoek
uit te voeren naar het huidige beeld van infornielg in Nederland. Uit het onderzoek van
SCP (2015a) komt naar voren dat 36% van de volwaNselerlanders (18 jaar en ouder) in
2014 aangeeft een vorm van informele hulp te hebkdeend in de vorm van mantelzorg of
vrijwilligerswerk. Toch blijkt het moeilijk om deravang te schatten, omdat er verschillende
definities worden gehanteerd voor de term ‘mantglzoDe Nationale Raad voor de
Volksgezondheid hanteert voor mantelzorg bijvooldele volgende definitie: ‘Mantelzorg is
zorg die niet in het kader van een hulpverlenemddg@wordt gegeven aan een hulpbehoevende
door één of meerdere leden van diens directe omggewiaarbij de zorgverlening direct
voortvloeit uit de sociale relatie’ (Mezzo, 2018et SCP hanteert echter de volgende definitie:
‘Mantelzorg is: zorg die wordt gegeven aan een leiywevende door iemand uit diens directe
omgeving’ (SCP, 2010, p. 2). Ook in onderzoekar jenge mantelzorgers komt het probleem
van inconsistentie in de definitie naar voren (R&geohen, 2010; de Veer & Francke, 2008).
Zo vallen bij Rose en Cohen (2010) alle jongeresseén de 5 en 25 jaar wiens leven wordt
beinvlioed door een ziek of gehandicapt familieldler jonge mantelzorgers, terwijl de Veer
en Francke (2008) alle thuiswonende kinderen draesawonen met een ziek gezinslid
definiéren als jonge mantelzorgers. De ‘Nationalggdiraad’ (hierna te noemen NJR), verstaat
in haar onderzoek onder ‘jonge mantelzorgers’ @legeren met een langdurig ziek of
gehandicapt familielid (NJR, 2011) en in onderzeak Gray, Robinson en Seddon (2008)
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worden jonge mantelzorgers (‘young carers’) gededird als jongeren onder de 18 jaar wiens
leven wordt beinvioed door de zorgbehoeften vargeegmslid met een handicap of langdurige
Ziekte.

Door inconsistentie in de definiéring van zowebteep volwassen als jonge mantelzorgers
is het moeilijk de omvang van deze groepen vaseleen. De omvang hangt af van de definitie
waarvoor wordt gekozen en de exacte afbakeningdeae definitie. Om de omvang van de
volwassen groep mantelzorgers te schatten wordstadese definitie van het SCP (2010) zoals
hierboven beschreven gehanteerd. Naar aanleidingdgae definitie waren er in 2008 3,5
miljoen Nederlanders van 18 jaar en ouder die nheorigg verleenden. Hiervan gaf 2,3 miljoen
langer dan drie maanden hulp en 1,4 miljoen meeragat uur per week. Ongeveer 16% van
alle mantelzorgers is intensief mantelzorger eptheleer dan acht uur per week, voor een
periode van langer dan drie maanden (SCP, 2015a).

De meest gebruikte definitie in Nederland voorg@mantelzorgers is die van het Mezzo
en het Expertisecentrum Mantelzorg: ‘jonge mantgiers zijn thuiswonende kinderen of
jongeren van 12-24 jaar met een langdurig ziekagditapt of verslaafd gezinslid die lijdt aan:
een ernstige lichamelijke chronische ziekte of Ieam chronische psychiatrische klachten,
een verstandelijke beperking of een ernstige wargja Uitgaande van deze definitie is

ongeveer 1 op de 10 jongeren (10%) in Nederlandetmonger (Jeeninga, 2013, p. 7).

2.4 Soorten beperkingen en zorgtaken

De reden waarom een mantelzorger zorg verleeneaamangdurig ziek familielid is meestal
omdat dit familielid met een beperking te makenfthd&an een beperking is sprake wanneer
iemand als gevolg van gezondheidsproblemen moe#é Imet het uitvoeren van dagelijkse
handelingen. Er zijn drie soorten beperkingen:

= Lichamelijk

= Psychisch

=  Verstandelijk
Bij een lichamelijke beperking heeft iemand moeiteet de algemene dagelijkse
levensverrichtingen, mobiliteit, huishoudelijke ¢akof langdurig zitten en staan (SCP, 2012).
Van een verstandelijke beperking wordt gesprokemnear iemand beperkt is in het cognitief
vermogen en in sociale redzaamheid. De mate wasmiand cognitief beperkt is wordt meestal
vastgesteld aan de hand van het intelligentienivaitgedrukt in een intelligentiequotiént (1Q).
lemand met een IQ van minder dan 70 wordt als fogmt beperkt gezien. De sociale

redzaamheid wordt niet vastgesteld aan de hanbetd@, maar door de scores op conceptuele,
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sociale en praktische vaardigheden. Wanneer iemane! significant beperkt in IQ als in
sociale redzaamheid is, wordt gesproken van eestaretelijke beperking (SCP, 2014). Een
psychische beperking ontstaat wanneer het algeneletioneren wordt belemmerd door
iemands psychische aandoening. Het denken, voelearalelen wordt dan dusdanig beinvioed
door iemands psychische en emotionele gesteldlai@rdniet optimaal gefunctioneerd kan
worden. Voorbeelden van psychische aandoeningerezigst- en paniekstoornissen, depressie
en autisme (Expertise Centrum, 2016).

De zorgtaken die door een mantelzorger worden wiigyel verschillen per zorgsituatie. Om
te beginnen zijn er de huishoudelijke taken, zet&zuigen, boodschappen doen en afwassen.
Een andere zorgtaak is de persoonlijke verzorgiogls het wassen van de hulpbehoevende en
het helpen met aankleden en/of douchen. Een zérgtaarop daarnaast beroep kan worden
gedaan is de emotionele zorg, zoals het troostenddrsteunen van de hulpbehoevende, maar
ook van de andere gezinsleden. Dan zijn er nogetksthe zorgtaken, welke onder andere het
toedienen van medicatie of het geven van injectesvatten. Tenslotte zijn er de
organisatorische taken, zoals afspraken maken endokiter of het ziekenhuis en het regelen
en aanvragen van bijvoorbeeld hulpmiddelen (NJR12Gray et al, 2008; de Veer & Francke,
2008; Smyth et al, 2011).

2.5Effecten op de mantelzorger door de zorgsituatie
Het verlenen van zorgtaken kan gevolgen hebberebpgdyelijks leven van de mantelzorger,
zowel op positieve als op negatieve manier. In gezagraaf worden de meest voorkomende
positieve en negatieve gevolgen besproken. Omdairiakerzoek in deze scriptie gericht is op
de groep jonge mantelzorgers, richt het grootséd wkn deze paragraaf zich op bronnen met

informatie omtrent gevolgen voor deze groep.

Positieve effecten

Uit het rapport van SCP (2015a) komt naar vorenheatverlenen van mantelzorg positieve
gevolgen kan hebben voor de mantelzorger. Zo desftverlenen van hulp aan hun zieke
gezinslid mantelzorgers een goed gevoel en oolewasd zich dichter tot elkaar komen met de
hulpbehoevende. Ook komt uit het rapport naar vdegiangdurig helpen meestal positiever
wordt ervaren dan intensief helpen. De reden dandeste mantelzorgers zorg verlenen is
omdat ze het graag doen of omdat ze het vanzelfspdevinden, zij hebben dus een intrinsieke

motivatie. Deze ervaringen worden echter mindeitigbsiaarmate de hulp intensiever wordt.
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Ook voor jonge mantelzorgers kan de zorg voor argdurig ziek gezinslid een positieve
uitwerking hebben. Uit een aantal studies blijkt éan jonge mantelzorger door het zorgen
voor een langdurig ziek gezinslid eerder volwasserdt ten opzichte van leeftijdgenoten. Dit
komt doordat er al op jonge leeftijd wordt verwagdht de jongere zelfstandig en onafhankelijk
is, wat een positieve ontwikkeling ten opzichte \eeftijdgenoten kan zijn. Ook ontwikkelen
jonge mantelzorgers praktische vaardigheden dobruiteoeren van zorgtaken, zoals het
zorgen voor een ander, boodschappen doen of kdMezder kunnen jonge mantelzorgers een
groter verantwoordelijkheidsgevoel hebben dan heeftijdgenoten. Dit komt doordat zij
gewend zijn rekening te houden met een ander, omelabk vaak rekening moeten houden
met de hulpbehoevende die van hen afhankelijk isor@at een jongere dichtbij de
hulpbehoevende staat en de gezinsrelaties vealat hign leren jonge mantelzorgers om meer
begrip te hebben voor andere mensen en zijn ooksbaiale vaardigheden beter ontwikkeld
dan die van hun leeftijdgenoten. Ook kan een jongsatelzorger een dankbaar gevoel krijgen

door de zorg voor een ziek gezinslid (Rose & CoRe40; de Veer & Francke, 2008).

Negatieve effecten

Naast positieve effecten blijken er echter ook vaagiatieve gevolgen te zijn door de zorg voor
een langdurig ziek gezinslid. Zo kan de mantelzatrgte sociale gevolgen hebben, welke in
de meeste onderzoeken naar voren komen als meeskowmende risico voor jonge
mantelzorgers. Voor zowel professionals, leeftigiggjen en familieleden zijn jonge
mantelzorgers vaak onzichtbaar. Ze vertonen tetugjgeen gedrag en verkeren vaak in een
isolement ten opzichte van leeftijdgenoten. De mteeemdersteuning richt zich op de
hulpbehoevende, waardoor de betrokkenheid van dgejonantelzorger vaak niet wordt
opgemerkt en zij zich onzichtbaar voelen. Jongetehzorgers hebben het gevoel dat hun
vrienden niet begrijpen waarom ze niet mee uit kumngaan of sociaal kunnen zijn. Hierdoor
voelen ze zich nog verder vervreemd en onzichtb&ok het aangaan van nieuwe
vriendschappen is hierdoor lastig. Verder bescherjoege mantelzorgers zichzelf en hun
familie tegen ‘indringers’ vanuit instellingen ontdee hun situatie niet in de openbaarheid
willen brengen. Ze willen niet dat er over hun fienivordt geoordeeld of dat ze kritiek krijgen
vanuit het zorgsysteem. Om deze reden wordt emaRig tot niet om hulp gevraagd, want
jongeren zijn bang dat ze worden gescheiden varfdrailie omwille van de zorgsituatie. Ze
houden de situatie liever voor zichzelf en delenniet met anderen, ook niet op school.

Daarnaast zijn jonge mantelzorgers bescheiden emamelijk geneigd hun problemen te
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ontkennen, ook hierdoor zijn ze vaak onzichtbaaayt al, 2008; Tympaan Instituut, 2013;
Hermanns, 2011; Smyth et al, 2011).

Naast sociale gevolgen kan het opgroeien met emullaig ziek gezinslid ook emotionele
gevolgen hebben. Jonge mantelzorgers maken zidh zaagen om hun zieke gezinslid, de
andere gezinsleden of zichzelf. Ook hebben ze ageré zelfwaardering, zijn ze minder
tevreden met hun leven en voelen ze de druk vémitomgeving voor de zorg van het zieke
gezinslid (de Veer & Francke, 2008). Verder kunjoerge mantelzorgers gevoelens als wrok,
angst en emotionele uitputting ervaren (Rose & @pM010). Daarnaast vinden jonge
mantelzorgers het moeilijk om hun grenzen aan vemgeomdat ze erg loyaal zijn en graag iets
extra’s doen voor de hulpbehoevende (NJR, 2011§.KDonen jonge mantelzorgers te maken
krijgen met gemengde gevoelens. Uit het onderzaekRose & Cohen (2010) komt namelijk
naar voren dat jonge mantelzorgers het moeilijkl#mom uit te leggen hoe of waarom zij de
zorgtaak op zich hebben genomen. Zij hebben haiajgyeen keuze te hebben gehad om de
zorgtaak op zich te nemen, waardoor zij met tegigaige en dubbelzinnige gevoelens kampen
die ze geen plekje kunnen geven. Daarnaast zigejomantelzorgers continu op zoek naar het
bereiken van een gevoel van trots en zelfvertrouwamuit hun zorgsituatie, om zo hun
gevoelens van onzekerheid, schaamte en isolat@mpenseren. Ook hebben ze tegenstrijdige
gevoelens ten opzichte van hun leeftijdsgenoternva&den ze zich aan de ene kant anders en
onbegrepen bij hen, maar geven ze aan de anderedamat ze de wens hebben om bij hun
leeftijdsgenoten te horen en door hen te wordenaggdeerd (Ali et al, 2013).

De zorgsituatie kan ook gevolgen hebben voor deidiply. Doordat de jonge mantelzorger
soms thuis nodig is voor ondersteuning of de s#guaten niet aankan, kan er schoolverzuim
optreden. Ook komt het voor dat er minder tijd &amswerk wordt besteed, wat slechtere
schoolprestaties tot gevolg kan hebben. Hierdoonku en er lagere cijfers dan leeftijdgenoten
worden gehaald, of een lager niveau van opleidioglen gevolgd. De mantelzorgsituatie kan
naast de opleiding ook invloed hebben op de weekglheid. Zo komt naar voren dat jonge
mantelzorgers vaker een uitkering ontvangen dagg@an die geen mantelzorg verlenen (de
Veer & Francke, 2008; Cass et al, 2009).

Naast emotionele gevolgen kunnen er ook lichaneejivolgen ontstaan door de zorg voor
een langdurig ziek gezinslid. Door te zwaar tillbijvoorbeeld bij de persoonlijke verzorging)
kunnen er rugklachten en andere lichamelijke proble ontstaan. Door de zorgen en slecht
slapen kan de jongere zich moe voelen of zelfsvavaroeid raken (de Veer & Francke, 2008).
De mantelzorgsituatie kan tevens stress oplevaraardoor onder andere astma of haaruitval

de kop op kunnen steken (Rose & Cohen, 2010).
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Ook voor het functioneren als gezin kunnen er ggyolzijn. Door het verlenen van
mantelzorg kan parentificatie optreden. Parentiicéas het proces waarbij van de jonge
mantelzorger wordt verwacht de rol van de oudendmnhet gezin op zich te nemen. De
mantelzorgjongere wordt hierbij ook wel ‘parentailld’ genoemd en de situatie ‘role reversal'.
Door het overnemen van de ouderlijke zorgaken whbeltzorg dragen onderdeel van de
identiteit van de jonge mantelzorger. Dit eigen arakan de rol als ouder wordt verduidelijkt
door situaties waarin de ouders weer beter werdeleorg voor de kinderen weer probeerden
op zich te nemen. De jonge mantelzorger kon zieh miet aan aanpassen, omdat hij/zij werd

teruggeplaatst in de rol van ‘kind’ (Rose & Coh2810; Hermanns, 2011).

2.6 (Over)belasting
Het geheel van meerdere negatieve effecten binmerz@gsituatie kan voor de mantelzorger
resulteren in overbelasting. De (ver)zorgende anl fysiek en/of mentaal teveel vergen van de
mantelzorger en een te grote opgave worden. Omdpeen tijd meer is voor het eigen leven
van de mantelzorger kunnen er fysieke en psychigtdehten of een veranderende balans
binnen het gezin ontstaan. Daarnaast kan er sas@ament optreden. Deze factoren kunnen
ervoor zorgen dat een mantelzorger overbelast (&id®, 2015a).

Hoe intensiever de hulpverlening, hoe hoger deshkaa door de mantelzorger wordt
ervaren. Overbelasting komt om die reden het mamst onder de groep mantelzorgers die
intensief hulp verleent. Hieronder vallen de mardrjers die meer dan acht uur per week,
gedurende een periode van meer dan drie maandgnvedenen aan hun langdurig zieke
gezinslid (SCP, 2010). Van de mantelzorgers in Nadd voelt 10% zich zwaar overbelast
(SCP, 2015a).

2.7 0ndersteuning van jonge mantelzorgers
Ali et al (2013) geven aan dat eerdere onderzoaken de ondersteuning voor mantelzorgers
zich voornamelijk hebben gericht op volwasseneawsteren, maar dat er ook een toenemende
behoefte is naar onderzoek onder jonge mantelzr@ek komt uit verschillende onderzoeken
naar voren dat er nog weinig onderzoek is gedaan d®minvulling van deze ondersteuning.
Eén van de onderzoeken die wel is gedaan naarsiademg van jonge mantelzorgers is die
door het ‘Tympaan Instituut’ (2013). In hun ondexkavordt gekeken naar de effectiviteit van
verschillende methodieken die zich richten op heteixen en ondersteunen van jonge
mantelzorgers. Uit het onderzoek komt naar voréxeaoe-praatgroepen en de gezinsgerichte

ondersteuning en zorg effectief zijn. Daarnaast tkoaar voren dat het belangrijk is dat de
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interventie aansluit bij de behoefte van de jongetelzorger. Verder dient de interventie
laagdrempelig, gezinsgericht en gericht op hetastdh, ontspannen en ondersteunen te zijn.
Methodieken die aan deze voorwaarden voldoen hetiemeeste kans op een positief effect.
Als laatste komt uit het onderzoek naar voren dat@lige activiteiten minder effectief zijn,
er komen weinig jonge mantelzorgers op af en uigifk worden deze projecten vaak weer
gestaakt.

In het artikel van Hermanns (2011) komt naar vadahin de praktijk enthousiasme en
persoonlijke motivatie vaak belangrijker lijkenzign dan bewezen effectiviteit. In zijn artikel
geeft Hermanns aan dat bij ondersteuning van joraggelzorgers het belangrijkst is dat ouders
en kinderen het vertrouwen moeten hebben dat zerolelemen zelf kunnen oplossen,
eventueel met steun van hun naasten. Interventgetem volgens Hermanns niet als doel
hebben om jonge mantelzorgers te behandelen erzgenan hun problemen, maar om ze
weer zelf grip te laten houden of krijgen op huele Het uitgangspunt moet zowel liggen op
de erkenning van de eigen verantwoordelijkheidhetrkind als op de eigen kracht van ouders
en kinderen. Ook de Veer en Francke (2008) gevandaa een belangrijk onderdeel in de
ondersteuning aan jonge mantelzorgers de erkemaindnun situatie is. Daarnaast is ook het
ontlasten en informeren van de mantelzorger eottetoeten van lotgenoten van belang. Ook
moet het ondersteuningsaanbod voor jonge mant@molgagdrempelig en gezinsgericht zijn,
zoals ook in het onderzoek van het Tympaan Ingtatinaar voren kwam.

Cass et al. (2009) en Smyth et al. (2011) gevebhagis van hun onderzoek aan dat de
grootste drempel voor jonge mantelzorgers om onhelangg te zoeken wordt veroorzaakt
doordat er volgens hen weinig erkenning is. Er mijgiar weinig instellingen die uitgaan van
het feit dat er ook jongeren zijn die zorg verlememplaats van dat ze die ontvangen. Vanuit
verschillende beleidsmakers, dienstverleners emovgenden komt naar voren dat de school
het centrale punt zou moeten zijn waar jonge maotgérs moeten worden gelokaliseerd. De
school kan helpen het voortgezet onderwijs af telea en sociale contacten te onderhouden,
maar kan ook zorgen voor het in contact komen mddtige jonge mantelzorgers. Ali et al (2013)
geven aan dat jonge mantelzorgers meer betrokkdenwivorden in de zorg voor de
hulpbehoevende en zich vooral niet buitengeslotalerw voelen. Ook vinden jonge
mantelzorgers het belangrijk dat het hele sociadéwverk rondom de hulpbehoevende

ondersteuning krijgt, omdat zij allemaal wordemtv&ed door de situatie.

Uit de geraadpleegde literatuur komt naar voreredabg veel onduidelijkheden zijn rond de

groep mantelzorgers en met name rond de groep joiageelzorgers. Door de invoering van
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de ‘hervorming langdurige zorg’ wordt een steedstegr beroep gedaan op informele
hulpbronnen, waardoor het aantal (jonge) mantet&asrgn Nederland stijgt. Ook krijgen
mantelzorgers door de ‘hervorming langdurige zonger zorgtaken toebedeeld, waardoor de
kans op negatieve gevolgen en daarmee overbelastmde mantelzorger toeneemt. Om deze
toenemende kans op overbelasting te voorkomergtigdn belang te weten of er punten zijn
waarop de mantelzorger extra ondersteuning kanugedsr en zo ja op welke manier deze
ondersteuning kan worden ingevuld. Om meer dukdedid te kunnen krijgen over de
ondersteuningsbehoefte is onderzoek onder de margel zelf doeltreffend. Door te
informeren naar de ervaringen vanuit de mantelzdege inzicht worden verkregen hoe zij de
zorgsituatie beleven, of er een ondersteuningstiEhae en of er punten zijn waarop de
ondersteuning of zorgsituatie zou kunnen wordeheterd. Met het onderzoek in deze scriptie
wordt getracht de jonge mantelzorger te bereikerieeanderzoeken wat hun persoonlijke
ervaringen zijn met betrekking tot hun zorgsituab@arnaast wordt nagegaan waarin jonge
mantelzorgers nog graag ondersteund zouden wiltdem en wat volgens hen punten zijn
waarop hun zorgsituatie kan worden verbeterd. Meednformatie kan mogelijk invulling
worden gegeven aan de ondersteuning, om zo de)elasting van de jonge mantelzorger te

verminderen of te voorkomen.
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Hoofstuk 3: Methode

Opstarten onderzoek

Om de ervaringen, ondersteuningsbehoeften en wepugtten volgens jonge mantelzorgers te
kunnen onderzoeken is er via Zorgbelang Drenthéacbmelegd met contactpersonen van
meerdere middelbare scholen in de provincie. Al kwam er vanuit twee middelbare scholen
enthousiaste terugkoppeling en toezegging deellevnemen aan het onderzoek. Vervolgens
is in overleg met de twee middelbare scholen eglz&ang gekozen voor het uitzetten van een
digitale vragenlijst onder alle leerlingen van dbaden. De keuze voor een digitale vragenlijst
in plaats van een papieren versie is gemaakt ommetavoor de leerlingen op deze manier
makkelijk mogelijk is deze anoniem in te vullen. Wiaer ze een lijst per post krijgen
uitgereikt, bestaat er een kans dat leerlingen gaarieggen of duidelijk wordt welke jongeren
mantelzorg verlenen (zij zijn immers langer bezgf et invullen van de vragenlijst). Ook kan
het verzamelen van een papieren versie een probleenen, want er moet iemand fysiek zorg
dragen voor het inzamelen en retourneren vansterij Middels een digitale vragenlijst kunnen
de leerlingen zelf kiezen op welk moment ze de emagillen beantwoorden en wanneer ze
alles hebben ingevuld hoeven ze alleen maar ogéwneien’ te klikken. De keuze om de link
naar de vragenlijst naar alle leerlingen te veestus gemaakt om zo geen jongeren buiten te
sluiten. Dit omdat de kans bestaat dat niet aliggomantelzorgers gelokaliseerd zijn bij de
scholen. Voordat de vragenlijst is uitgezet, zigmse alle ouders/opvoeders van de leerlingen
op de hoogte gebracht van het feit dat hun kinddnnmafzienbare tijd zal worden verzocht de
vragenlijst in te vullen. De ouder/opvoeder krijgerdoor de gelegenheid om met hun kind te
bespreken of zij akkoord gaan met het invullen darvragenlijst. Mocht de ouder/opvoeder
niet willen dat hun kind de vragenlijst invult, kae link die per mail aan de leerling wordt
verstuurd worden genegeerd. Na het op de hooglierstean de ouders/opvoeders is de
vragenlijst in april 2016 vervolgens twee weken rdgear gemaakt. Tijdens deze periode

konden de leerlingen de vragenlijst invullen vididk die ze in hun mail hebben ontvangen.

De vragenlijst

Tijdens het verzamelen van wetenschappelijke bnokiaeam in het artikel van de NJR (2011)
een vragenlijst naar voren waarin jonge mantelzsrgerdt gevraagd naar hun ervaringen
omtrent de zorg voor een langdurig ziek gezindlidze vragenlijst vormt de basis voor de
vragenlijst die in dit onderzoek is gebruikt. Ineoleg met Zorgbelang Drenthe en de

contactpersonen bij één van de deelnemende middedioholen is een aantal vragen binnen
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de bestaande vragenlijst aangepast. Deze aanpasdiagden met name betrekking op de
verwoording van de vragen, deze zijn zodanig aagjegat de vraagstelling voor iedere
leerling te begrijpen is. Ook is er een aantal mkgee meerkeuze- en selectievragen voor alle
respondenten toegevoegd die informeren naar dgdeefoonsituatie, opleidingsniveau en het
kennen van en praten met een jongere die zorgt emorangdurig ziek gezinslid. Naast de
vragen aan alle respondenten wordt in de vragenijgezoomd op de jongeren die
daadwerkelijk zorg verlenen aan een langdurig zekinslid. Respondenten die hebben
aangegeven geen zorg te verlenen aan een langdakiggezinslid slaan dit deel van de
vragenlijst automatisch over. Er wordt aan de redpaten die mantelzorg verlenen onder
andere gevraagd met wat voor beperking hun langaigke gezinslid te maken heeft, wie er
hoofdverantwoordelijk is voor de zorg van het lamggl zieke gezinslid en hoelang de zorg al
wordt verleend. Deze vragen zijn wederom meerkeereselectievragen. Ook wordt de
respondenten die mantelzorg verlenen gevraagddeasarvaren zwaarte met betrekking tot de
zorgsituatie. In vragen omtrent de zwaarte van deysttuatie kunnen de respondenten
aangeven hoe zwaar zij de zorgsituatie ervarenzevals zwaarste zorgtaken zien en hoe zwaar
zij de combinatie tussen de school en de zorgsiteavaren. Deze vragen zijn bijna allemaal
selectievragen, maar er zijn ook enkele vragen iwaautwoord kan worden gegeven middels
een Likertschaal. Naast ervaren zwaarte wordt daetetmorg verlenende respondenten
gevraagd naar ervaren schuld- en schaamtegevdmiées doen van leuke dingen, naar school
gaan of schaamtegevoelens voor de thuissituatiee d@gen zijn meerkeuzevragen en kunnen
worden beantwoord met ‘ja’, ‘nee’ of ‘weet ik nieVerder is er nog een aantal vragen met
betrekking tot de ondersteuning die de jonge maatgér krijgt vanuit de omgeving. Middels
selectievragen kan worden aangegeven of er welgerdt gepraat, om hulp is gevraagd of
hulp is ontvangen en zo ja, door wie. Als laatsterinog een aantal afsluitende vragen bestemd
voor alle respondenten. Er wordt gevraagd naarrheming omtrent bekendheid en aandacht
voor het onderwerp ‘jongeren die zorgen voor eemgdarig ziek gezinslid’ middels
meerkeuzevragen en open vragen (zie ook de bijlage)

Alle vragen zijn ingevoerd in Google Forms. De |lmdar de vragenlijst in Google Forms is
vervolgens per mail door de contactpersonen vatedtnemende middelbare scholen aan alle
leerlingen gemaild. De verzameling van alle antwlearwordt automatisch na sluitingsdatum

door Google Forms gedaan.
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Analyse/verwerking

Na het sluiten van de vragenlijst zijn alle gegesvearzameld via Google Forms. De vragen
waarop één keuze mogelijk was (meerkeuzevragen) vajvolgens in cirkeldiagrammen
verwerkt. De reacties op de selectievragen en dm ogagen zijn eerst geclusterd in
verschillende categorieén en vervolgens verwerlstaafdiagrammen. Ook de reacties op de
vragen met een Likertschaal zijn weergegeven iafdi@agrammen. Na analyse bleek er een
fout te zijn gemaakt bij vraag 29 en 30 van de endigst. Deze vragen waren bestemd voor
uitsluitend de jonge mantelzorgers, maar zijn ferisaaan alle respondenten gesteld. Er zijn
dan ook weinig reacties gegeven op deze vragem eeatties die zijn gegeven zijn niet meer
te herleiden naar de respondenten die zorg verleaemen langdurig ziek gezinslid. Om deze
reden is besloten beide vragen achterwege te ési@met te analyseren.
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Hoofdstuk 4: Resultaten

Algemene vragen aan alle respondenten

In totaal is de vragenlijst door 250 respondentegevuld, waarvan door 160 meisjes en 90
jongens. De leeftijd van de meeste respondentaeeratussen de 12 en 18 jaar en de meeste
respondenten volgen onderwijs op het VMBO, HAVOMWO. Het grootste deel van de
respondenten woont bij hun ouders, een deel bgvex/of moeder en een klein deel heeft voor
‘overig’ gekozen. Onder deze laatst genoemde aptas antwoord gegeven: ‘het wonen bij
een oud-tante’ of ‘bij een ouder die samenwoont et stiefouder. De reacties op de

algemene vragen aan alle respondenten zijn weergege de cirkeldiagrammen van Figuur
3.

" W12 jaar . .
Leeftijd Opleidingsniveau Woonsituatie m Ouds

W 13 jaar
M Deels vader,
deels
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Vader

(V)
1% 14 jaar

5% | 7% 33 2%
15 jaar
14% Sh : % 8
()

M 16 jaar -
36

20% 11% W17 jaar { %

W 18 jaar

® Ouder dan ® PRO N VMBO
18 jaar HAVO VWO
Figuur 3. Leeftijd, opleidingsniveau en woonsituatie van alle respondenten

Moeder

B Overig

Kennen van een jongere met een zorgsituatie thuis

De respondenten is gevraagd of zij een jongerededie woont in een gezin met een langdurig
ziek gezinslid. Van de respondenten geeft 38% aarnangere te kennen die onder dergelijke
omstandigheden woont. In de overige reacties gdeamspondenten aan dat ze geen jongere
kennen die in een dergelijke situatie woont, datizaiet weten, of dat de reden anders is. Ook
is de respondenten gevraagd of zij kunnen aangerdk gezinslid van de jongere die zij
kennen langdurig ziek is. In de meeste gevallaiitide vader, moeder of broer. Alle reacties
op de vraag of de respondent een jongere kent domtwn een gezin met een langdurig ziek
gezinslid en zo ja, welk gezinslid dit dan betmjit samengevat in Figuur 4. Aangezien er bij
deze vraag meerdere antwoorden kunnen worden aangggbijvoorbeeld wanneer iemand in
een gezin met meerdere langdurig zieke gezinsiedent), is de combinatie van keuzes in de
reacties weergegeven in Figuur 5.
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Kennen jongere in gezin Verdeling welk gezinslid
met langdurig ziek gezinslid langdurig ziek is

W Geen m Zieke moeder
. W Nee ™ Weet ik niet m Zieke vader Zieke broer
Geen reactie M Anders W Weet ik niet M Anders

Figuur 4. Kennen jongere die woont in gezin met langdurig ziek gezinslid en soort gezinslid met langdurige ziekte

g 2 2 2 1 1 1 2 1 3 3 1 |I| 2 4
ERGRRE, r .
= Nee = WIN =M Vv BB BZ
B M+V B M+Z ® B+Z " \V+Z ® M+B ®\V+B
» M+V+Z & M+V+B+Z V+anders Z+ anders ® M+WIN # B+WIN+ anders
# WIN+anders ® Nee + WIN ® Anders

Figuur 5. Combinaties kennen jongere woonachtig in gezin met langdurig ziek gezinslid

Om verder in te zoomen op het kennen van een jorageelzorger is de respondenten gevraagd
of ze een jongere kennen die zelf zorg verleeneaanangdurig zieke gezinslid. Hierop geeft
14% van de respondenten aan dat dit het geval egr dan de helft (56%) geeft aan geen
jongere te kennen die zorg verleent aan een lamggdigk gezinslid. In de overige reacties
geven de respondenten aan dit niet te wetengeleis reactie op de vraag gegeven. Alle reacties
die zijn gegeven op de vraag een jongere te kedieerorgt voor een langdurig ziek gezinslid

zijn samengevat in Figuur 6.
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Kennen jongere die
zorgt voor gezinslid

mla M Nee
Weet ik niet Geen reactie

Figuur 6. Vragen omtrent zorg langdurig ziek gezinslid

Communicatie met een jongere met een zorgsituatie t
Om na te gaan of de respondenten die een jongarekedie woont in een gezin met een
langdurig ziek gezinslid, of die een jongere kendenzorgt voor een langdurig ziek gezinslid
met deze jongere praten over de zorgsituatie &jmmtwoorden op deze vragen met elkaar
gecombineerd. Van de 95 respondenten die hebbegegewen een jongere te kennen die
woont in een gezin met een langdurig ziek gezingi@ven er 40 (42%) aan met deze jongere
over de zorgsituatie te praten. Van de 35 respdedatie hebben aangegeven een jongere te
kennen die zorgt voor een langdurig gezinslid, gearel6 (46%) aan met deze jongere over de
zorgsituatie te praten.

Om de respondenten te splitsen in twee groepenetzangers en niet-mantelzorgers, is de
respondenten gevraagd of ze zelf voor een langady@zinslid zorgen. Van de respondenten
geeft 8% aan dat dit het geval is. De rest varedpandenten geeft aan dat dit niet het geval is,

of zegt dit niet te weten. De reacties op dezeg/edja weergegeven in Figuur 7.

Zelf zorgen voor
gezinslid

mJa mNee Weet ik niet

Figuur 7. Overzicht respondenten die mantelzorger zijn
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Algemene vragen aan de jonge mantelzorger

Nu bekend was welke respondenten er daadwerke&ikg mantelzorger zijn, konden er
gerichter vragen worden gesteld aan deze groepmdspten. In totaal zijn er 30 respondenten
die aan hebben gegeven jonge mantelzorger tevzdjarvan 20 meisjes en 10 jongens. In één
van de eerste vragen wordt bij deze groep nagegfa@de respondent alleen verantwoordelijk
is voor de zorg van het langdurig zieke gezinsfidai er ook nog andere gezinsleden zijn die
deze verantwoordelijkheid dragen. Uit de reactigktldat de persoon die binnen het gezin
hoofdzakelijk verantwoordelijk is voor de zorg vhat langdurig zieke gezinslid niet altijd
dezelfde is. Bij het grootste deel (ongeveer twarde)) van de respondenten is dit de respondent
zelf of de vader of moeder (zie Figuur 8). Omdatlbze vraag meerdere antwoorden kunnen
worden aangekruist, is in Figuur 9 de combinatias antwoorden weergegeven. Deze
combinaties lopen uiteen, maar opvallend is dahak meerdere gezinsleden verantwoordelijk
zijn voor de zorg van hun langdurig zieke gezindlidn de acht respondenten die het antwoord
‘overig’ gegeven hebben gegeven kan deze keuzetwmedelicht met ‘zeldzaam’, ‘vader +
ggz’, ‘verzorger’, ‘opa + oma’, ‘iedereen thuis @& keer genoemd)’, ‘moeder + vader +

vrijwilliger’ en ‘door de langdurig zieke zelf'.

Hoofdzakelijk verantwoordelijke

M lkzelf m Moeder = Vader © Broer M Zus M Overig B Geen reactie

Figuur 8. Hoofdzakelijk verantwoordelijke voor zorg langdurig zieke gezinslid
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|k BM LAY B BEM+V

#lk+M #lk+Z slk+M+2Z BElk+M+V+2Z #lk+M+V+B
#lk+V+B+2Z #lk+M+V+B+7Z# Anders

Figuur 9. Combinaties hoofdzakelijk verantwoordelijke voor zorg langdurig ziek gezinslid

Ook is de jonge mantelzorgers gevraagd met welkerkeng hun langdurig zieke ouder te
maken heeft. Er zijn 22 respondenten die aangeathuh langdurig zieke gezinslid te maken
heeft met een lichamelijke of psychische beperkinges respondenten die een langdurig ziek
gezinslid met een verstandelijke beperking heb©ender hebben twee respondenten geen
reactie gegeven op deze vraag (zie ook Figuur 10).

Soort beperking

M Lichamelijk m Verstandelijk
1 Psychisch Geen reactie

Figuur 10. Soort beperking langdurig zieke gezinslid

Om een duidelijker beeld te krijgen over de omvaag de zorg voor het langdurig zieke
gezinslid is de jonge mantelzorgers gevraagd hoauwseper week zij voor hun gezinslid
zorgen en hoeveel maanden ze deze zorgtaken atlompemen. lets minder dan de helft
(veertien respondenten) geeft aan minder dan achper week voor het langdurig zieke

gezinslid te zorgen, een klein deel (drie respotetgnverleent meer dan acht uur zorg per
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week. Daarnaast is opvallend dat ongeveer een @dengeeft niet te weten hoeveel uur per
week zij zorg verlenen aan hun langdurig ziekerg@il. Omtrent de duur van de zorg geeft
ongeveer twee derde van de respondenten aan deazohyin langdurig zieke gezinslid al meer
dan drie maanden te verlenen. Voor één respondedit korter dan drie maanden en zes
respondenten geven aan dit niet te weten. In Figliuzijn de reacties op het aantal uren per
week en duur van de zorg samengevat in cirkeldmgran. De vragen over het aantal uren
zorg per week en de duur van de zorg zijn geconebthimm Figuur 12. De combinatie die het
meest voorkomt (bij iets meer dan een derde varesgjondenten) is die van minder dan acht
uur zorg per week en langer dan drie maanden. Dogeveer een kwart van de respondenten
is aangegeven dat ze niet weten hoeveel uur pde zeeorg verlenen aan hun langdurig zieke
gezinslid, maar dat ze dit wel langer dan drie rdearuitvoeren. Ook de overige combinaties
zijn weergegeven in Figuur 12. Uit de combinatie d& vraag over het aantal uren dat per
week mantelzorg wordt verleend en de vraag ovetude van de zorg komt naar voren dat er
twee respondenten intensief hulp verlenen (meeradan uur per week en langer dan drie
maanden). Daarnaast geeft één respondent aan areacht uur per week zorg te verlenen,
maar niet wetende voor hoeveel maanden dit aldnedlgs.

Aantal uren per week Duur zorg

2

B Minder dan 8 uur & Meer dan 8 uur B Korter dan 3 maanden M Langer dan 3 maanden
Weet ik niet Geen reactie Weet ik niet Geen reactie

Figuur 11. Uren zorg per week + duur zorg voor langdurig ziek gezinslid

7 1 1 1
2 —l—.—h——J—_
# minder 8 uur / langer 3 mnd # meer 8 uur / langer 3 mnd WIN / langer 3 mdn
minder 8 uur/ WIN # meer 8 uur / WIN = WIN / korter 3 mnd
® WIN / WIN B WIN/ X

Figuur 12. Combinatie aantal uren per week + duur zorg voor langdurig ziek gezinslid
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Verder is de respondenten gevraagd welke zorgtakernvoornamelijk voor hun rekening
nemen. De taken die het meest worden uitgevoenddeijhuishoudelijke taken en emotionele
aandacht. In Figuur 13 wordt weergegeven hoe vaddedze is gemaakt voor een bepaald type
zorgtaak. Omdat een respondent meerdere zorgtakenvérlenen zijn in Figuur 14 de
combinaties van verleende zorgtaken weergegeverk Keruit komt naar voren dat
huishoudelijke taken en emotionele aandacht oceembinatie daarvan het meest voorkomt.

Zorgtaken

B Huishoudelijk B Zorg andere gezinsleden ® Emotionele aandacht
Persoonlijke verzorging M Regelen van zaken M Geen reactie

Figuur 13. Zorgtaken die respondent voornamelijk op zich neemt

B Emo B HH B Zorg Emoe RV # HH + Emo

# HH + regelen ® HH + zorg + Emo ® HH + Zorg + PV ® Zorg + Emo + PV

Figuur 14. Combinatie van zorgtaken die respondent op zich neemt

Zwaarte van de zorgsituatie

Om de ervaring met betrekking tot de (over)belgstia te gaan is de respondenten gevraagd
hoe zwaar zij de zorgsituatie in het algemeen ervaDe zwaarte van het zorgen voor het
langdurig zieke gezinslid kan worden beoordeeld eset 1 (licht) tot en met een 4 (zwaar).

Ongeveer vier op de vijf respondenten geeft aazelae zwaarte van de zorgsituatie als licht
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tot redelijk licht ervaren en geven de zwaarte smwe 1 of 2. Ongeveer één op de vijf ervaart
de zorg als redelijk zwaar tot zwaar en geeft dees8 of 4. In Figuur 15 zijn de scores op deze
vraag samengevabm na te gaan of de soort beperking invioed hgefl® ervaren zwaarte
van de zorgsituatie, zijn de resultaten op de vweelge beperking het langdurig zieke gezinslid
heeft gecombineerd met de resultaten op de vraag\Wwaar de zorg voor het langdurig zieke
gezinslid wordt ervaren. Van de respondenten digezovoor een langdurig ziek gezinslid met
een psychische beperking geeft één van de tiendeamorg zwaar te vinden. Van de
respondenten die zorgen voor een langdurig ziekged met een lichamelijke beperking zijn
dit er twee van de twaalf en van de respondenterzaligen voor een langdurig ziek gezinslid
met een verstandelijke beperking zijn dit er twae gle zes. De verhouding van soort beperking

ten opzichte van de ervaren zwaarte van de zoegstis weergegeven in Figuur 16.

®l 2 3 4
Figuur 15. Ervaring zwaarte zorg voor langdurig zieke gezinslid

PSYCHISCH LICHAMELIJK VERSTANDELIK

# Aantal met ervaring 'zwaar' = Aantal ervaring 'niet zwaar'

Figuur 16. Verhouding tussen soort beperking en ervaren zwaarte van de zorgsituatie

Ook is bij de respondenten nagegaan wat de zomgytakedie ze als zwaarst ervaren. Uit de
reacties komt naar voren dat dit de huishoudetgken en het geven van emotionele aandacht

zijn (zie Figuur 17). Bij de reactie op deze vrdaginen meerdere antwoorden worden
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aangekruist. De combinaties die respondenten asmsivervaren zijn weergegeven in Figuur
18. Ook hierin komt naar voren dat voornamelijk ldgshoudelijke taken of emotionele

aandacht als zwaarste zorgtaak worden ervaren.

Zwaarste zorgtaken

M Huishoudelijk M Zorg andere gezinsleden
1 Emotionele aandacht Persoonlijke verzorging
M Regelen van zaken M Geen reactie

Figuur 17. Zwaarst ervaren soort zorgtaken

# HH ® Emo # Reg Emo + Reg # HH + Emo

# Zorg + PV # Emo + PV # HH + Zorg + Emo & Zorg + PV + Reg

Figuur 18. Combinaties ervaring zwaarste soort zorgtaken

Om de zwaarte van de zorgsituatie verder na te gmaevens gevraagd hoe goed de
respondenten hun zorgtaken met school kunnen cemdnnDe combinatie van zorgtaken met
school kan worden beoordeeld met een 1 (erg slgohten met een 4 (goed). Van de
respondenten geven er ongeveer Vvijf op de zes @aarzdrgtaken goed met school te kunnen
combineren en geven de combinatie een 3 of eendew@er één op de zes respondenten geeft
aan de zorgtaken slecht met school te kunnen cardriren geeft de score 1 of 2. In Figuur 19
worden de reacties op deze vraag met een grafeglelicht. Om na te gaan of er een verband
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is tussen de mate waarin de zorgtaken met schowldruworden gecombineerd en de ervaren
zwaarte van de algehele zorgsituatie, zijn de iER0p beide vragen met elkaar gecombineerd.
Van de vijf respondenten die hebben aangegevenrdsituatie als ‘zwaar’ te ervaren (score

3 of 4), geven er drie aan de zorgtaken slechtsetatol te kunnen combineren (score 1 of 2).

17

2 2

1 (slecht) 2 3 4 (goed)

Figuur 19. Mate waarin zorgtaken met school kunnen worden gecombineerd

Om de zwaarte van de zorgsituatie na te gaan iesp@ndenten ook gevraagd hoeveel vrije
tijd ze voor zichzelf hebben. De mate van vrijd kKan worden gescoord met een 1 (te weinig)
tot en met een 4 (veel). Ongeveer vier op de ¥ijfan mening dat ze redelijk tot veel vrije tijd
hebben en geeft de hoeveelheid vrije tijd een sBak4. Daarnaast geeft ongeveer één op de
vijf aan te weinig tot weinig vrije tijd voor zicke# te hebben en scoort de hoeveelheid met een

1 of een 2. In Figuur 20 worden de reacties op aea&g in een grafiek weergegeven.

19

1 2 3 4

Figuur 20. Score van de hoeveelheid vrije tijd

Verder is de respondenten gevraagd of zij één ardese problemen ervaren door de zorg

voor hun langdurig zieke gezinslid. Ongeveer eadalgeeft aan geen problemen te ervaren,
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ongeveer twee derde geeft aan wel tegen problerenealopen. De problemen die worden
ervaren zijn meestal psychische problemen (bijveeid piekeren, somber voelen of
depressieve gevoelens), concentratieproblemenaaptakort/vermoeidheid. Alle problemen
die door de respondenten worden ervaren zijn iniigl weergegeven. Om na te gaan of het
aantal ervaren problemen verband houdt met de ervawvaarte van de zorgsituatie zijn de
antwoorden op deze vragen met elkaar gecombinBerdespondenten die de zorgsituatie als
‘niet zwaar’ hebben beoordeeld (score 1 of 2) emvan de meeste gevallen geen tot 2 van de
genoemde problemen. De respondenten die de zatisials zwaar hebben beoordeeld (score

3 of 4) geven in de meeste gevallen aan vier é¥aij) de genoemde problemen te ervaren.

CATEGORIE 1
# Tijdgebrek school Tijdgebrek leuke dingen Concentratieproblemen
Slaaptekort/vermoeidheid & Problemen op school # Problemen vrienden/relaties
® Psychische problemen # Geen problemen ® Overig

B Geen reactie

Figuur 21. Ervaren problemen door zorg voor langdurig ziek gezinslid

Schuld- en schaamtegevoelens met betrekking tairdsituatie

Om na te gaan of er respondenten zijn die schutens ervaren is hen gevraagd of ze zich
weleens schuldig voelen tegenover hun langdurigeziezinslid, wanneer ze leuke dingen voor
zichzelf doen. lets minder dan de helft geeft aaindit niet het geval is. Ongeveer een derde
heeft weleens schuldgevoelens, het overige dedt gaa dit niet te weten. Verder is de
respondenten gevraagd of zij zich weleens schuldgjen tegenover hun langdurig zieke
gezinslid wanneer ze naar school moeten. Meerwl@a tlerde van de respondenten geeft aan
geen schuldgevoelens te ervaren bij het naar sgjfa@ol. Een klein deel (twee respondenten)
ervaart wel schuldgevoelens bij het naar schooh,gaes respondenten geven aan dit niet te
weten. Naast schuldgevoelens is de respondenteaaggel of zij weleens schaamtegevoelens

ervaren. Om dit na te gaan is de respondenten agmaf zij zich weleens schamen voor hun
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zorgsituatie thuis. lets meer dan de helft van dspondenten geeft aan dat ze geen
schaamtegevoelens ervaren, iets minder dan een &waart deze gevoelens wel. Alle reacties
op de vragen omtrent schuld- en schaamtegevoedjarsamengevat in Figuur 22. De resultaten
op de vraag over het ervaren van schuldgevoel¢hstmaar school gaan is gecombineerd met
de soort beperking die het langdurig ziek gezinkigft. Van de negen respondenten die
hebben aangegeven schuldgevoelens te ervaren bipds school gaan, hebben vier
respondenten een langdurig ziek gezinslid met egyrchische beperking, vijf met een
lichamelijke beperking en geen met een verstarkaebpperking. Ook de schaamtegevoelens
voor de zorgsituatie zijn gecombineerd met de sbegerking van het langdurig zieke
gezinslid. Hierbij hebben van de acht respondedterschaamtegevoelens ervaren er vier een
langdurig gezinslid met een psychische beperkmgetmet een lichamelijke beperking en twee

met een verstandelijke beperking. De resultatendese twee combinaties zijn weergegeven

in Figuur 23.
Schuldgevoelens bij Schuldgevoelens bij Schaamtegevoelens
leuke dingen doen naar school gaan voor zorgsituatie

MJa MmNee = Weetikniet

Figuur 22. Schuld- en schaamtegevoelens met betrekking tot de zorgsituatie

—

COMBINATIE SOORT BEPERKING MET COMBINATIE SOORT BEPERKING MET
SCHULDGEVOELENS BlJ NAAR SCHOOL GAAN ~ SCHAAMTEGEVOELENS VOOR ZORGSITUATIE

@ Psychisch  ® Lichamelijk = Verstandelijk

Figuur 23. Combinatie tussen soort beperking en schuldgevoelens bij naar school gaan/schaamtegevoelens voor zorgsituatie
thuis
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Ondersteuning en hulp vanuit de omgeving van dgganantelzorger

Om de na te gaan of er ondersteuning en hulp vaw®uibdmgeving wordt geboden, is de
respondenten die zorgen voor een langdurig ziekgled gevraagd met wie zij weleens praten
over hun zorgsituatie of van wie zij weleens huplben ontvangen. Op de vraag of er weleens
met iemand wordt gepraat over de zorgsituatie gengeveer Vijf op de zes respondenten aan
dat dit voornamelijk met ouders/familieleden ofevrdlen/klasgenoten het geval is. Ongeveer
€én op de zes geeft aan dat er met niemand ovet gepraat. Daarnaast is gevraagd aan wie
de respondenten weleens om hulp hebben gevraagdelReran de respondenten geeft aan
niemand om hulp te hebben gevraagd. lets mindedddrelft van de respondenten geeft aan
weleens om hulp te hebben gevraagd, waarvan in eests gevallen aan ouders/andere
familieleden of de huisarts/maatschappelijk wep®réholoog/thuiszorg. Aansluitend is
gevraagd van wie de respondenten weleens daadvjletkdp hebben gekregen. Meer dan de
helft van de respondenten heeft weleens hulp ogamnvan ouders/familieleden,
huisarts/maatschappelijk werker/psycholoog of thaig. lets minder dan een derde van de
respondenten geeft aan nooit van iemand hulp tbdmebntvangen. De reacties op deze drie
vragen zijn samengevat in Figuur 24. Omdat de redguten bij beantwoording van deze
vragen de mogelijkheid hadden om meerdere antwoade te kruisen, is de verdeling van de
gekozen antwoorden weergegeven in Figuur 25. Ingli@ver de zorgsituatie wordt gepraat of
hulp wordt geboden, zijn hier in de meeste gevalrders/andere familieleden of
vrienden/klasgenoten bij betrokken.

De respondenten is verder nog gevraagd waarinraggyhulp zouden willen krijgen.
Ongeveer een derde geeft aan nergens hulp inlenvdiijgen en een derde heeft geen reactie
gegeven op deze vraag. De overige reacties gevedaaleze wens er wel is in de volgende
zaken: ‘dat het nooit meer gebeurt’, ‘praten’, ‘ang in gestresste situaties’, ‘van alles’,
‘dingen die ik nu niet snap’, ‘huiswerk en dysléxie

Om na te gaan in welke mate er gehoor is gegevedaaulpvraag van de respondent zijn
de reacties op de vraag aan wie om hulp is gevraagan wie hulp is ontvangen met elkaar
gecombineerd. Van de veertien respondenten die W hHebben gevraagd, hebben er ook
veertien hulp ontvangen. Wat opvalt is dat vier eenrespondenten die om hulp hebben
gevraagd van meer ontvangers hulp hebben gekreggeaah wie ze hulp hebben gevraagd.
Daarnaast valt op dat van de vijftien respondediemiet om hulp hebben gevraagd er zeven
wel hulp hebben ontvangen.
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Praten over Om hulp gevraagd Hulp gekregen
zorgsituatie

M lemand M Niemand & Geen reactie

Figuur 24. Ondersteuning en hulp vanuit omgeving van de jonge mantelzorger

PRATEN OVER ZORGSITUATIE AAN WIE OM HULP GEVRAAGD VAN WIE HULP GEKREGEN

# Niemand # Ouders/andere familieleden
# Vrienden/klasgenoten Relatie
# Docent/mentor/vertrouwenspersoon # Buren/kennissen

# Huisarts/maatsch. Werker/psycholoog/thuiszorg & Andere mantelzorg jongere

® Overig B Geen reactie

Figuur 25. Verdeling reacties op vragen omtrent hulp en ondersteuning vanuit de omgeving van de jonge mantelzorger

Om inzicht te krijgen in de onderwerpen waarovesrdite jonge mantelzorger praat, of graag
zou willen praten is de respondenten gevraagd anteageven of er onderwerpen zijn waar
het meest over gepraat wordt of waar de jonge rizamteer nog graag over zou willen praten.
lets minder dan vier van de vijf respondenten geeft dat er één of meerdere onderwerpen
zijn waar ze over praten, of zouden willen prat@rie respondenten geven aan dat er geen
onderwerp is waar ze over zouden willen praten ien nespondenten hebben geen reactie
gegeven op deze vraag (zie Figuur 26). Als reaqtideze vraag kunnen meerdere antwoorden
worden aangekruist. De antwoorden waarvoor kan @ogikozen redelijk verdeeld. De meest
genoemd reactie is het missen van aandacht, sgapén, zorgen over zieke gezinslid,
combinatie huishouden/school/werk, moe worden vfaersthuis en boze of gefrustreerde

gevoelens. De verdeling van de reacties op deagwaign samengevat in Figuur 27.
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Praten over onderwerp

B Ja M Nee M Geenreactie

Figuur 26. Onderwerpen om over te praten

# Hoeveelheid hh-werk # Combinatie huishouden/school/werk
@ Lichamelijke vermoeidheid Slecht slapen

# Moe van sfeer thuis # Schuldgevoelens

# Schaamte gevoelens # Zorgen maken gezinslid

# Boze/gefrustreerde gevoelens # Bange gevoelens

# Gevoel thuis niet gemist kunnen worden # Missen van aandacht

# Overig B Geen reactie

Figuur 27. Onderwerpen om over te praten

Afsluitende vragen voor alle respondenten

Om de houding van de respondenten tegenover edal aarderwerpen te peilen is hen
gevraagd of er meer bekendheid moet worden gegesermet onderwerp ‘jongeren met een
langdurig ziek gezinslid’. Bijna driekwart (72%)rvae respondenten geeft aan het hiermee
eens te zijn, 7% is het hiermee oneens en 21%heeiver geen mening. Verder is de helft
van de respondenten het eens met de stelling datde klas meer aandacht moet worden
besteed aan het onderwerp ‘jongeren die zorgenagotangdurig ziek gezinslid’, 20% is het
hiermee oneens en 30% heeft hierover geen menmgnBvoorden op deze twee vragen zijn
samengevat in Figuur 28.
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Bekendheid Meer klassikale aandacht

M Eens ®m Oneens = Geen mening MEens mOneens [ Geen mening

Figuur 28. Bekendheid en klassikale aandacht met betrekking tot ‘jongeren met zorg voor ziek gezinslid’

Als laatste is de respondenten gevraagd of ze etsgkijt willen over de vragenlijst. De
meeste respondenten hebben geen toevoeging, magaae respondenten geven aan het
onderwerp erg belangrijk te vinden en van meningdat de groep jongeren met een langdurig
ziek gezinslid meer aandacht en gehoor moet krijoeat name op school.
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Hoofstuk 5: Conclusie en aanbevelingen

Na het verzamelen van alle literatuur, het uitzettean de vragenlijst en het
verzamelen/analyseren van de resultaten kan antwearden gegeven op de hoofdvraag van
deze scriptie: ‘Welke ervaringen, ondersteuningebéibn en verbeterpunten zijn er volgens
jonge mantelzorgers in de provincie Drenthe meteli&ing tot de zorg voor hun langdurig
zieke gezinslid?’. Aan de hand van de drie deekmazpl antwoord worden gegeven op de

hoofdvraag.

Deelvraag 1:

= Wat zijn de ervaringen volgens jonge mantelzorgerst betrekking tot hun

zorgsituatie?

De ervaringen van de respondenten omtrent het kemae een jonge mantelzorger of het
daadwerkelijk mantelzorger zijn en in een zorgsieuaerkeren, zijn door de reacties in de
vragenlijst in kaart gebracht. Zo komt naar vorah38% van de 250 respondenten een jongere
kent die in gezin met langdurig ziek gezinslid wodre persoon binnen het gezin die langdurig
ziek is, betreft meestal de vader, moeder of brarrde jongere die de respondent kent. Verder
geeft 14% van alle respondenten aan een jongekerteen die zorgt voor langdurig ziek
gezinslid en daarmee valt onder de groep ‘jongetelesrgers’, wanneer wordt uitgegaan van
de definitie van jonge mantelzorgers zoals eerdenogmd door Mezzo en het
Expertisecentrum Mantelzorg (‘jonge mantelzorgeys thuiswonende kinderen of jongeren
van 12-24 jaar met een langdurig ziek, gehandiopkerslaafd gezinslid die lijdt aan: een
ernstige lichamelijke chronische ziekte of handjoaponische psychiatrische klachten, een
verstandelijke beperking of een ernstige verslayirgjj verdere analyse van de reacties van
respondenten die zorgen voor een langdurig ziekng@t komt een aantal algemene
kenmerken omtrent de zorgsituatie naar voren. Zieikoofdverantwoordelijke voor de zorg
van het langdurig zieke gezinslid meestal de redpoizelf, de vader of de moeder. In de
meeste zorgsituaties zijn meerder leden binnegdmh verantwoordelijk voor de zorg van het
langdurig zieke gezinslid. Van de 30 respondenierzdrg verlenen aan een langdurig ziek
gezinslid verleent iets meer dan een dendteler dan acht uur per week zorg, voor periode van
langer dan 3 maanden. Wat opvalt is dat de hefftdearespondenten of niet weet hoeveel uur
zorg zij per week verlenen, of niet weten gedurdmmkeveel maanden zij deze zorg al verlenen.
Verder vallen twee respondenten onder de groeprigiéve mantelzorgers’, omdat zij meer

dan acht uur per week zorg verlenen, gedurendgeeode van meer dan drie maanden. De
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meest uitgevoerde taken zijn de huishoudelijkeriadw@ emotionele aandacht of combinatie
hiervan. Deze taken worden tevens als zwaarste &karen.

Wanneer verder wordt ingezoomd op de zwaarte varodgsituatie kome naar voren dat
ongeveer vier op de vijf respondenten die mantglz@rlenen de zorgsituatie als licht tot
redelijk licht ervaren en één op de vijf als refletivaar tot zwaar. In combinatie met de soort
beperking van het langdurig zieke gezinslid lijktrdeest zwaar ervaren zorgsituatie die van
zorg voor gezinslid met verstandelijke beperkingife. Met betrekking tot vrije tijd geven
ongeveer vier op Vvijf respondenten aan over genaggtijd te beschikken, maar geeft €één op
vijf aan te weinig vrije tijd te hebben. Verdeoisk de zwaarte van de zorgsituatie in combinatie
met school geanalyseerd. Vijf op de zes respondeahéezorg verlenen aan een langdurig ziek
gezinslidkunnen de zorgsituatie goed met school combinetén, op zes geeft aan deze
combinatie als slecht te ervaren. Daarnaast kotmdeuresultaten naar voren dat de ervaren
zwaarte van de zorgsituatie verband lijkt te houadhen score op de combinatie van zorgtaken
met school. Van vijf respondenten die zorgsituatgeezwaar ervaren, geven er namelijk drie
aan de zorgtaken slecht met school te kunnen cardyin

Omtrent effecten van de zorgsituatie op de resputededie mantelzorg verlenen komt naar
voren dat een derde geen problemen ervaart, maaerdagen twee derde wel. De meeste
problemen die worden ervaren zijn psychische proble concentratieproblemen of
slaaptekort/vermoeidheid. Er lijkt een verbanddsthan tussen de zwaarte van de zorgsituatie
en het aantal ervaren problemen. Zo ervaren deomédgpten die hun zorgsituatie als ‘niet
zwaar’ hebben benoemd geen tot twee problemenijltdenrespondenten die hun zorgsituatie
als ‘zwaar’ benoemen gemiddeld vier of vijf probkm

De laatste ervaringen die naar voren komen varuredultaten zijn die met betrekking tot
schuld- en schaamtegevoeleBen derde van de respondenten die mantelzorgeerigren
weleens schuldgevoelens bij leuke dingen doen @&® tgspondenten geven aan weleens
schuldgevoelens te ervaren wanneer ze naar schaah. gWanneer het ervaren van
schuldgevoelens wordt gecombineerd met de sooerkiely van het langdurig zieke gezinslid,
komt naar voren dat deze gevoelens voornamelijklespwanneer er sprake is van een
psychische of lichamelijke beperking. Wat betreftaamtegevoelens voor de zorgsituatie thuis
geeft iets minder dan een kwart van de respondex@erdeze te ervaren. Schaamtegevoelens
komen het meest voor in combinatie met een langdziek gezinslid met een psychische
beperking.
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Deelvraag 2:

= Welke ondersteuningsbehoeften hebben jonge mangelzomet betrekking tot hun

zorgsituatie?

Uit de reacties op de vragenlijst komt naar voraned veel wordt gepraat met leeftijdgenoten
van de respondenten die mantelzorg verlenen. Zergd® van de 95 respondenten die een
jongere kennen die woont in een gezin met een lamgdiek gezinslid aan met deze jongere
over zorgsituatie te praten. Daarnaast praten a@les85 respondenten die een jongere kennen
die zorgt voor een langdurig ziek gezinslid metedgmmgere over de zorgsituatie.

Ook door de mantelzorger zelf wordt in vele gevaliepraat over de zorgsituatie. Zo geven
van de respondenten die mantelzorg verlenen eppifle zes aan over situatie te praten. Dit
praten gebeurt voornamelijk met ouders/familieledewienden/klasgenoten. Verder geeft de
helft van de respondenten die mantelzorg verlem@nnget om ondersteuning te vragen, iets
minder dan helft doet dit wel. Wanneer wel om osteeming wordt gevraagd is dit
voornamelijk aan ouders/familieleden of huisartdteeéhappelijk werker/psycholoog. Alle
respondenten die om hulp hebben gevraagd hebbendaa#werkelijk hulp gekregen,
uiteindelijk vaak van meer mensen dan aan wie gdemsteuning gevraagd hebben. Wat opvalt
is dat ook de respondenten die aangegeven hebdieonmihulp te hebben gevraagd, ongeveer

de helft wel hulp hebben gekregen. Het lijkt erapliet hulpaanbod groter is dan de hulpvraag.

Deelvraag 3:
= Wat zijn de verbeterpunten volgens jonge mantetasrgnet betrekking tot hun
zorgsituatie?

Met betrekking tot de verbeterpunten omtrent dgygitwatie van jonge mantelzorgers geeft
72% van alle respondenten aan dat er meer bekehdteg worden gegeven aan onderwerp
‘jongeren met zorgen’. Ook is de helft van de resjemten het eens met de stelling dat er meer
aandacht in de klas mag komen voor dit onderwegrd® komt in de extra vragen aan de
jonge mantelzorgers naar voren dat er zeker edalaarderwerpen is waarover graag gepraat
zou willen worden. Met name het missen van aandaghgmotionele gevoelens zijn punten
waar jonge mantelzorgers over zouden willen compmien. Ook is er een aantal

mantelzorgers dat aangeeft hulp te willen ontvangele omgang met de zorgsituatie.

Koppeling resultaten met literatuur
Wanneer wordt gekeken naar de omvang van de googe jmantelzorgers in Nederland blijkt

dit niet helemaal overeenkomt met de resultaterhenartikel van Jeeninga (2013) wordt
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genoemd dat conform de meest gehanteerde defraitiegle groep ‘jonge mantelzorgers’ 10%
van de jongeren in Nederland mantelzorg verleentde®de respondenten van dit onderzoek
blijkt dit 8% te zijn. Wat daarnaast opvalt is h@ak er door de respondenten die mantelzorg
verlenen is geantwoord met ‘weet ik niet’. Met naopede vragen of de respondent zelf zorg
verleent, hoeveel uur per week er zorg wordt vedegedurende welke periode er al zorg
wordt verleend en de vragen omtrent schuld- enasolegevoelens is dit vaak als reactie
genoemd. Dit antwoord zou kunnen samenhangen meindelfsprekendheid van het verlenen
van zorg, zoals ook genoemd in het rapport varSk#R (2015a). Wanneer een mantelzorger
de zorg voor het langdurig zieke gezinslid als edisprekend beschouwd, zal die zichzelf ook
niet meteen als mantelzorger zien, bijhouden hddyeesr per week zorg wordt verleend en
voor hoelang dit al het geval is. Dit zou een vakig kunnen zijn voor de keren dat het
antwoord ‘weet ik niet’ is gegeven.

Met betrekking tot de sociale gevolgarertonen de resultaten van het onderzoek
tegenstrijdigheden met de informatie uit de brorveamde theoretische verkenning. Zo zou de
jonge mantelzorger een isolement hebben ten ogziert leeftijdgenoterin de resultaten van
dit onderzoek komt echter naar voren dat van dea%alle 250 respondenten die een jongere
kent die in een gezin met langdurig ziek gezinghobnt, iets minder dan helft van deze
respondenten praat met de jongere over zorgsituatieesultaat duidt niet op een isolement
van de mantelzorger, maar juist op openheid tercbfgzvan leeftijdgenoten. Verder wordt in
de artikelen van Gray et al. (2008), het Tympaastitbut (2013), het artikel van Hermanns
(2011) en dat van Smyth et al. (2011) genoemd atagg mantelzorgers zich onzichtbaar
zouden voelen en dat vrienden hen niet zoudenjpegrUit resultaten komt echter naar voren
dat juist met vrienden veel over de zorgsituatierdvagepraat, ook deze informatie is
tegenstrijdig. Uit deze artikelen komt tevens naaren dat er door de jonge mantelzorger
weinig tot niet om hulp zou worden gevraagd. Odkkdimt niet overeen met de resultaten,
waarin naar voren komt dat iets minder dan de halft de respondenten die mantelzorg
verleent wel degelijk om hulp vraagt.

Dat jonge mantelzorgers tegen problemen aanlopérbetieekking tot school, emotionele
gevolgen of lichamelijke gevolgen zoals genoemd di@oVeer en Francke (2008), Cass et al.
(2009) en Rose en Cohen (2010) wordt bevestigd deaesultaten van dit onderzoek. Twee
derde van de respondenten geeft inderdaad aan pegglemen op met name psychisch vlak,
concentratie en slaaptekort/'vermoeidheid aan tenlo@ok met betrekking tot overbelasting
komen de resultaten overeen met de informatie Zygaieemd in de theoretische verkenning.

In het rapport van het SCP (2015a) is genoemdeatajd¢heel van meerdere negatieve effecten
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binnen een zorgsituatie kan resulteren in overbetayvan de jonge mantelzorger. Uit de
resultaten komt naar voren dat wanneer de zorgstdaor de respondent als ‘niet zwaar’
wordt benoemd, de respondent meestal aangeefttgeevee problemen te ervaren. wanneer
de zorgsituatie echter als ‘zwaar’ wordt beleefdaart de mantelzorger gemiddeld vier tot vijf
problemen. Er lijkt dus inderdaad een verband jtetassen het aantal negatieve effecten en
(over)belasting. Ook de gevolgen voor de opleidiogr de zwaarte van de zorgsituatie, zoals
genoemd door de Veer en Francke (2008) en Cads(@08@9) lijken te worden bekrachtigd
door de resultaten. Uit de resultaten komt naaewvatat de zwaarte van de zorgsituatie
samenhang vertoont met de combinatie van zorgtakeh school. Hoe zwaarder de

zorgsituatie, hoe moeilijker de combinatie van rakgn met school wordt.

De hoofdvraag van deze scriptie: ‘welke ervaringesndersteuningsbehoeften en
verbeterpunten zijn er volgens jonge mantelzorgede provincie Drenthe met betrekking tot
de zorg voor hun langdurig zieke gezinslid?’ kamdem beantwoord middels drie woorden:

= Bekendheid

= Bewustwording

= Begrip
Onder respondenten lijkt er zowel bekendheid tevan het onderwerp ‘jonge mantelzorgers’,
als van het daadwerkelijk kennen van een jonge elmorger. De sociale isolatie en
onzichtbaarheid van jonge mantelzorgers lijkt hieenmee te vallen. Er wordt veel gepraat
over de zorgsituatie en ook de ervaren problemgnveelal bij de jonge mantelzorger zelf
bekend. Omrent bewustwording valt veel te zeggem.v€el vragen wordt door de jonge
mantelzorgers gereageerd met ‘weet ik niet’, watkamnen impliceren dat zij zich niet bewust
zijn van hun functie als mantelzorger. Verder gesdemespondenten aan dat er meer aandacht
mag worden besteed aan jonge mantelzorgers, oakekn vorm van bewustwording. Begrip
voor de jonge mantelzorger is er volop, dit komt n@me naar voren uit de resultaten die laten
zien dat het hulpaanbod groter lijkt te zijn darhdépvraag en dat er veel wordt gepraat met de

jonge mantelzorger over de zorgsituatie.

Dit onderzoek is slechts een verkenning naar deienavaarop jonge mantelzorgers beter
kunnen worden ondersteund, om zo de (over)belasingrminderen of te voorkomen. Hierna
wordt een aantal aanbevelingen gedaan voor diedgaan nader onderzoek en punten waarop

verbetering zou kunnen plaatsvinden.
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Aanbevelingen

= Door ‘hervorming langdurige zorg’ steeds groterdegr op mantelzorgers. Zij krijgen
steeds meer zorgtaken toebedeeld, waarmee kangedpetasting toeneemt, met alle
gevolgen van dien. Het is belangrijk om de (ovedg&tng te voorkomen of te
verminderen door (juiste) ondersteuning te bieden jnge mantelzorgers om zo
negatieve gevolgen te beperken. Naar aanleidingle@nvaringen van de respondenten
in dit onderzoek kan er mogelijk een betere indatgivorden gemaakt van passende
invulling voor deze ondersteuning.

= Opvallend is dat de sociale isolatie van de respotah in dit onderzoek relatief
meevalt. Het percentage van de jongeren dat mateler de zorgsituatie praat is
hoger dan de artikelen doen voorkomen. Wellichtdsgser een verkeerd beeld met
betrekking tot communicatie met de omgeving van jolege mantelzorger. De
omgeving kan mogelijk een grotere rol spelen inevsttuning van jonge mantelzorger
dan tot op heden wordt gedacht.

= Veel respondenten hebben ‘weet ik niet’ op eenahamagen geantwoord. Het zou
kunnen dat zij zichzelf niet als mantelzorger beseten, maar als zij zichzelf al niet
als mantelzorger zien, hoe kunnen zij dan wordetlemsteund in hun zorgsituatie
wanneer ze dat nodig hebben? Er zou kunnen wordenraagd op welke manier het
opsporen van jonge mantelzorgers beter kan verlopeao beter te kunnen voldoen
aan een ondersteuningsbehoefte. Wanneer een jomgelrorger niet bekend is, kan
er ook geen ondersteuning worden geboden, terivijhdgelijk wel gewenst is.

= Uit het verband dat er is tussen de zwaarte varodgsituatie en de combinatie van
zorgtaken en school, kan worden afgevraagd ofrhaggelijk winst valt te behalen door
school. Wanneer bij een school bekend is dat dérigemet een zware zorgsituatie te
maken heeft, kan er vanuit school meer rekeninglamgehouden met de jongere.

= Naar aanleiding van het onderzoek in deze scikptmet naar voren dat nader onderzoek
gewenst is. Jonge mantelzorgers blijken veelalnegeerdere problemen aan te lopen.
Ook geeft een aantal respondenten aan mee te wigren aan nader onderzoek, een
ingang vanuit dit onderzoek lijkt dus aanwezig.iDwulling van dit nadere onderzoek
zou bijvoorbeeld middels interviews kunnen plaatden. Met deze benadering kan er
meer diepgang worden gegeven aan de antwoordedevegspondent en kan worden
doorgevraagd. In dit onderzoek is de vragenlijdtded betreft erg beperkt.
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Er blijkt tevens behoefte te zijn aan klassikaledzeht. Hier kan een taak zijn
weggelegd voor scholen en/of gemeenten. Een ldg klas, of een voorlichting zou
een stap in deze richting kunnen zijn. Gemeentendw hier in bestaande programma’s
(zoals ‘mantelzorgdag’) mogelijk rekening mee houdeor met name de omgeving
van een jonge mantelzorger te versterken en hetraedp meer onder de aandacht
brengen.

Het laatste punt is die van de hoogte van het hegdaties in de vragenlijst met ‘weet
ik niet’. Bij een aantal van de vragen valt hethm@ hoog het aantal reacties met dit
antwoord is. Men zou zich kunnen afvragen in hagvgonge mantelzorgers zich
bewust zijn van hun situatie. Wellicht is er vanoitdersteunende organisaties waar
jonge mantelzorgers bekend zijn een mogelijkheidddma te gaan bij de jongere. Zijn
zij zich wel bewust van hun zorgsituatie en zorgtaklie ze uitvoeren? In hoeverre
vinden zij dit vanzelfsprekend? Wellicht zijn dengeren zich hier helemaal niet van
bewust en lopen ze daardoor tegen problemen aaaPider bewustwording er onder
de jonge mantelzorgers is, des te beter zij hurats# kunnen beoordelen en onder
controle kunnen houden en des te minder snel zeowsgbelasting te maken zullen

krijgen.
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Bijlage vragenlijst
Sectie 1 van 5:
Beste scholier,

Graag willen wij je uitnodigen om deze vragenlijste vullen. Met deze vragenlijst willen we
in kaart brengen wat de ervaring vanuit jongerenashet ondersteunen van een ziek gezinslid.
Hier is namelijk nog weinig onderzoek naar ged&war het invullen van deze vragenlijst kun
je jezelf en/of andere jongeren helpen, want hoernaeidelijkheid er is, hoe beter de
ondersteuning voor deze jongeren op hen kan wadegepast. Het invullen van de vragenlijst
duurt niet langer dan 10 minuten. Onder alle dae#rs verloten we 20 bioscoopbonnen van
€ 15,-. Je kunt tot en met vrijdag 22 april de erdgst invullen.

Alvast bedankt voor je deelname!
Met vriendelijke groet,
Zorgbelang Drenthe

Sectie 2 van 5: Algemene vragen

Vraag 1.

Je bent een:
o Jongen
o0 Meisje

Vraag 2.
Je leeftijd is:
0 12jaar
13 jaar
14 jaar
15 jaar
16 jaar
17 jaar
18 jaar
Ouder dan 18 jaar

O 0O O0OO0OO0O0Oo

Vraag 3.

Je opleidingsniveau is:
o PRO
o VMBO
o HAVO
o VWO

Vraag 4.

Je woont bij:
o Je ouders
o Deels bij je vader, deels bij je moeder
o Jevader
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0 Je moeder
o Overige... (vrij invulbaar)

Sectie 3van 5: Een langdurig ziek gezindlid

Met een langdurig ziek gezinslid bedoelen we eetleyamoeder, broer of zus met een
psychiatrische aandoening (bijvoorbeeld autismeHBDverslaving depressie of dementie),
een lichamelijke aandoening (bijvoorbeeld omdataedhafhankelijk is van een rolstoel, of
blind en/of doof is) of iemand die verstandelijhpbekt is (bijvoorbeeld een mentale handicap
of ontwikkelingsstoornis).

Vraag 5.

Ken je een jongere die woont in een gezin metagegdlrig ziek gezinslid? (Je mag meerdere
antwoorden aankruisen)

Ja, met een langdurig zieke moeder

Ja, met een langdurig zieke vader

Ja, met een langdurig zieke broer

Ja, met een langdurig zieke zus

Nee

Weet ik niet

Anders

ooooood

Vraag 6.

Ken je een jongere die de zorg voor zijn of haagtiurig zieke gezinslid op zich neemt?
o Ja
o Nee
0 Weet ik niet

Vraag 7.

Praat je weleens met deze jongere over de zorgzipoof haar langdurig zieke gezinslid?
o Ja
0 Nee
o Weet ik niet

Vraag 8.

Zorg je zelf voor een langdurig ziek gezinslid?
o Ja
o Nee
0 Weet ik niet

Sectie 4 van 5: De zorg voor jelangdurig zieke gezindlid.

Uitgebreidere vragen naar jouw ervaring met de ztiegje geeft aan je langdurig zieke
gezinslid.

Vraag 9.
Met wat voor soort ziekte heeft je langdurig zigkeinslid te maken?
o Lichamelijk (bijvoorbeeld omdat iemand afhankelgkvan een rolstoel, of blind en/of
doof is)
o Verstandelijk (bijvoorbeeld een mentale handicaprafvikkelingsstoornis)
o Psychisch (bijvoorbeeld autisme, ADHD, verslavidgpressie of dementie)
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Vraag 10.
Wie zorgt er hoofdzakelijk voor je langdurig zigezinslid? (Je mag meerdere antwoorden
aankruisen)

O Ikzelf
0O Mijn moeder
0O Mijn vader
0O Mijn broer
0O Mijn zus
0O Overige...(vrij invulbaar)
Vraag 11.
Welke taken neem je op je? (Je mag meerdere anden@ankruisen)
0O Huishoudelijke taken (bijvoorbeeld eten koken ofatigen)
O De zorg voor andere gezinsleden (bijvoorbeeld dg ¥zoor je broertje of zusje)
0O Emotionele aandacht (bijvoorbeeld gezinsleden gehap houden of troosten)
O Persoonlijke verzorging (bijvoorbeeld wassen, aaash of medicijnen geven)
0O Regelen van zaken (bijvoorbeeld afspraken makestelfijuisarts of rekeningen betalen)
Vraag 12.
Hoeveel uur per week zorg je voor je zieke gerdi@sli
0 Minder dan 8 uur
0 Meer dan 8 uur

o0 Weet ik niet

Vraag 13.
Hoe lang zorg je al voor je zieke gezinslid?

(0]
(0]
(0]

Korter dan 3 maanden
Langer dan 3 maanden
Weet ik niet

Vraag 14.
Hoe goed kun je je zorgtaken combineren met school?

1 2 3 4

Ergslecht o o o o Goed

Vraag 15.
Hoeveel vrije tijd heb je voor jezelf?

1 2 3 4

Te weinig o o o o Veel

Vraag 16.
Voel je je weleens schuldig tegenover je langdriege gezinslid wanneer je leuke dingen voor
jezelf doet?

(0]
0]
(0]

Ja
Nee
Weet ik niet
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Vraag 17.

Voel je je weleens schuldig tegenover je langdzigge gezinslid wanneer je naar school moet?
o Ja
o0 Nee
0 Weet ik niet

Vraag 18.

Schaam je je weleens voor de zorgsituatie thuis?
o Ja
o0 Nee
0o Weet ik niet

Vraag 19.

Hoe zwaar vind je het zorgen voor je zieke gezifisli
1 2 3 4

Licht o o o o Zwaar

Vraag 20.

Welke taken vind je het zwaarst om te doen? (Jemesgdere antwoorden aankruisen)
Huishoudelijke taken (bijvoorbeeld eten koken ofatigen)

De zorg voor andere gezinsleden (bijvoorbeeld dg zoor je broertje of zusje)
Emotionele aandacht (bijvoorbeeld gezinsleden gehap houden of troosten)
Persoonlijke verzorging (bijvoorbeeld wassen, agath of medicijnen geven)
Regelen van zaken (bijvoorbeeld afspraken makedelijuisarts of rekeningen betalen)

oooon

Vraag 21.

Ervaar je 1 of meerdere problemen die hierondeastdoor de zorg voor je langdurig zieke
gezinslid? (Je mag meerdere antwoorden aankruisen)

Tijdgebrek voor school

Tijdgebrek om leuke dingen te doen

Concentratieproblemen

Slaaptekort en/of vermoeidheid

Problemen op school

Problemen met vrienden of relaties

Psychische problemen (bijvoorbeeld piekeren , someelen of depressieve
gevoelens)

Ik ervaar geen problemen

Overige... (vrij invulbaar)

oooooon

OO

Vraag 22.

Met wie praat je weleens over je zorgsituatie?riidg meerdere antwoorden aankruisen)
Niemand

Ouders of andere familieleden

Vrienden of klasgenoten

Degene met wie je een relatie hebt

Docent, mentor of vertrouwenspersoon

Buren of kennissen

Huisarts, maatschappelijk werker, psycholoog ofstrg
Andere jongeren die voor een langdurig ziek gemrmsirgen
Overige... (vrij invulbaar)

ooooooood
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Vraag 23.
Over welke onderwerpen praat je, of zou je gradpwpraten? (Je mag meerdere antwoorden
aankruisen)

oooooooooooooo

De hoeveelheid huishoudelijk werk

De combinatie tussen huishouden, school en/of werk
Lichamelijke vermoeidheid

Slecht slapen

Moe worden van de sfeer thuis
Schuldgevoelens

Schaamte gevoelens

Zorgen maken over je zieke gezinslid

Boos of gefrustreerd voelen

Bange gevoelens dat jou ook iets overkomt
Gevoel hebben dat je thuis altijd nodig bent
Missen van aandacht

Overige... (vrij invulbaar)

Vraag 24.
Aan wie heb je weleens om hulp gevraagd? (Je magdae antwoorden aankruisen)

oooooooog

Niemand

Ouders of andere familieleden

Vrienden of klasgenoten

Degene met wie je een relatie hebt

Docent, mentor of vertrouwenspersoon

Buren of kennissen

Huisarts, maatschappelijk werker, psycholoog oistharg
Andere jongeren die voor een langdurig ziek gemrsirgen
Overige... (vrij invulbaar)

Vraag 25.
Van wie heb je weleens hulp gekregen? (Je mag ereeathitwoorden aankruisen)

oooooooog

Niemand

Ouders of andere familieleden

Vrienden of klasgenoten

Degene met wie je een relatie hebt

Docent, mentor of vertrouwenspersoon

Buren of kennissen

Huisarts, maatschappelijk werker, psycholoog oistharg
Andere jongeren die voor een langdurig ziek gemrsirgen
Overige... (vrij invulbaar)

Vraag 26.
Waarin zou je nog graag hulp willen krijgen?

(open vraag)

Sectie 5 van 5: extra uitspraken en vragen

Vraag 27.
Er moet meer bekendheid worden gegeven aan jongeeeren langdurig ziek gezinslid:

52



o Eens
o Oneens
o Geen mening

Vraag 28.
In de klas moet meer klassikale aandacht wordetebdsaan het onderwerp ‘jongeren die
zorgen voor een langdurig ziek gezinslid’:

o Eens

o Oneens

o Geen mening

Vraag 29.
Zijn er nog punten waarop je graag ondersteuning wdlen krijgen? Zo ja, op welke punten?
...... (open vraag)

Vraag 30.

Voerder je ook al taken (huishoudelijke taken, zeogr andere gezinsleden, emotionele
aandacht, persoonlijke verzorging, regelen van maké voordat je gezinslid ziek werd?

...... (open vraag)

Vraag 31.
Is er nog iets wat je graag kwijt wilt over dezagenlijst of over jouw zorgsituatie thuis?
...... (openvraag)

Vraag 32.

Vind je het fijn als een zorgmentor van je schomhtact met je opneemt om over deze
vragenlijst of over jouw zorgsituatie te praten?jdaodan mag je hieronder je gegevens noteren
waarop er contact met je kan worden opgenomenraditd worden deze gegevens niet aan
derden verstrekt.

...... (open vraag)

Vraag 33.

Zou je het leuk vinden om meer te vertellen ovewjaorgsituatie (bijvoorbeeld tijdens een
interview) en mogen wij hierover contact met je @pen? Zo ja, wil je dan hieronder je
contactgegevens (email adres of 06-nummer) opgeven?

...... (open vraag)

Wil je graag kans maken op 1 van de 20 bioscoopliwhiiGeef dan hieronder je email adres

op en maak kans!
...... (open vraag)
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