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VOORWOORD

Voor u ligtde rapportage over het MAGDA onderzoeklantelzorgers Geprangd tussen
Door zett en. D dnderxdek veekd alitgévoerd door de onderzoeksgroep VONK3
verbonden aan de Katholieke Hogeschool Kempe@NK3 voertonderzoek uitop het
domein van de derde leeftijd. Het centrale uitgangspunt is het streven naar sociale inclusie
en empowerment van de ouderaxdende persoon, zowel in zijn dagelijkse leefomgeving als
in specifieke zorgsituaties.

VONK3JDeschouwt de derde leeftijd als een periode met nieuwe kansen tot ontwikkeling en
niet eenzijdig als een periode van verli¢¢et centrum erkenbuder wordendemensen, ook

zZij die zorgbehoevend zijm hun competenties om hun eigen leven en ontwikkeling in
handen te houden (empowerment) en daar zelf ook verantwoordelijkheid voor te dragen.

De dag van vandaag zijn ouderen een belangrijk beleidsitem. Ze represe een almaar
groeiende bevolkingsgroep. Waar er in 1900 slechts 1 op 30 mensen ouder was dan 65 jaar
is dat momenteel 1 op 5Federaal PlanbureduDe vergrijzingsproblematiek doet enkele
vragen rijzen E&n van die vragen i8Vie gaat er voor deze stes groter wordende, vaak
hulpbehoevende, bevolkingsgroep zorgemMfaast een beroep te doen op de door onze
welvaartsstaat voorziene diensten, krijgt een niet te onderschatten deel van de ouderen
hulp van de mantelzorger. Vele zorgbehoevenden kunnen ehkét blijven wonen dankzij

de steun en hulp van hun partner, vrienden of familieleden. De mantelzorg speelt voor de
zorg voor ouderen in Vlaanderen dus een erg belangrijke rol.

In ditonderzoekvertrekken we van het uitgangspunt dat de belevingen vamdeatelzorger

niet alleen het resultaat zijn van zijn persoonlijke kenmerken of van de context maar van de
complexe interactie tussen mantelzorger, zorgbehoevende oudere en de context waarin
beide levenEr is veel onderzoek gedaan naar allerlei factorenddi mantelzorg bepalen.
Wat tot nog toe veel minder aandacht kreeg is hoe in de relationele praktijk de mantelzorger
zodanig empowered kan worden dat hij enerzijds de mantelzorg kan verder zetten en
anderzijds op basis van realistische criteria kan begard Vanuit deze invalshoek hebben

we het onderzoek opgezet.

We willen onze dank betuigen aan al deensendie hun bijdrage leverden aaret
onderzoek. Dat zijn in eerste plaats de mantelzorgers maar ook de verschillende
hulpverleners die bereid waren sam op zoek te gaan naar mensen die binnen het
onderzoeksprofiel pasten.



INLEIDING

Dit onderzoeks er gekomen naar aanleiding van de druk die er vandaag en zeker ook in de
toekomst op de schouders van de centrale mantelzorg lustle zorg voor oudereis de
verhouding tussen draaglast en draagkracht van de mantelzorger een cruciale varixdele.
centrale mantelzorger is de persoon die impliciet de rol van zorgcodrdinator binnen het
gezin heeft en ook het aanspreekpunt is voor professionele hulpvadeiantelzorg wordt

een steeds belangrijkere zorgvorm. Naarmate er meer en meer zorgbehoevende ouderen
zijn, stellen we ons de vraag of deze vorm van zorg in de toekomst nog haalbaar blijft.

Uit verschillende studies is gebleken datnoodis aan meer adersteuning.We gaandan

ook nawat er gedaarkanworden voor de mantelzorger opdat deze de zorg zo goed en zo
lang als mogelijk kan uitoefeneBe overheid zal meer middelen moeten vrijmaken zodat de
mantelzorger niet ontmoedigd geraakt. Maatregelen digoor zorgen dat mantelzorgers op
een structurele manier ondersteund worden zodat ze de zorg langer volhouden. Dat heeft
niet alleen een grote emotionele waarde voor dentelzorger Ook de gevolgen van de
vergrijzing kunnen op die manier beter worden epgngen.

Maar niet enkel voor het volhouden van de zorg is er nood aan ondersteuning. Ook wanneer
het niet meer mogelijk is de zorg verder te zetten, zijn er noden en behoeften wat betreft
het maken van keuze Deze rapportage geeft bijzondere aandacht aate
beslissingsprocessen die mantelzorgers doorheen het opnemen van de zorg doorlopen.
Meer specifiek leggen we de nadruk op hbeslissingsproces rond de definitieve
institutionalisering van de hulpbehoevende partndde overstap naar een definitieve
rusthuisopname is voor betrokkenen een ingrijpende gebeurtenis. Er is nog weinig bekend
over de wijze waarop dit beslissingsproces voor het stopzetten van de zorg verloopt. Welke
criteria en informatiezijn er nodig?Heeft de mantelzorger eigenlijk wel een ke®? Zowel

wat betreft het stopzetten van de zorg maar evenzeer aangaande de keuze varobate
Zorgcentrum (WZCyaar zijn partner terecht komtOok voor beleidsmedewerkers is dit
nuttig om te weten, ze kunnen met deze inzichten beter inspelen op netewensen van

de mantelzorger.

De term mantelzorgerwijst in dit onderzoekop de mannen en vrouwen die voor hun
hulpbehoevendepartner zorgenDoor middel van een diepteinterview werden belangrijke
topics inzake het dragen van zorg en nemen baslissingn besprokenDe respondenten
werden ingedeeld in twee groepeftengroep mantelzorgers die ten tijde van het interview
nog steeds zorg droegen voor hun partrifgruiszorg)en een groepdie vrij recent de keuze
tot definitieve opname van hun partnerelft gemaakt(rusthuisopname)Die bevraging
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leverde een genuanceerde beschrijving op van de manier waarop de mantelzorger zijn
keuzes neemt.

De bel angrijkste vr aWgkemtraen imeopersoonlijke eracessewo or d
dragen bij tot het nemenan een optimale beslissing over het al dan niet continueren van de

z o r [Pedntrapersoonlijke context omvat variabelen binnen de persoon, zoals persoonlijke
eigenschapen, cognities en emoties/oor de interpersoonlijke processemordt gekeken

naar de ineractie tussen mantelzorger, zorgbehoevende partner en andere betrokken
partijen.

Het rapport bestaat uit zeven delen enwil in een eerste deeken algemene context
schetsen Hierin komtde huidige situatievan de mantelzorgr aan bod. Verder wordt een
blik geworpen op de overgang van de thuiszorgsituatie naar definitieve institutionalisering.
En worden de onderzoeksvragen en doelstelling van het onderzoek omschreven.

De onderzoeksopzet met onderzoeksmethogeaktische organisatie en inteewleidraad
behandelen we in het tweede deel.

In het derde deel komt een eerste algemene bevinding uit het onderzoek naar voor. ledere
mantelzorger doorloopt een min of meer gelijkaardig mantelzorgproces. Diegromvat
verschillende zorgfasen. Elke fase wordt besprok

Eenvierdeen mee uitgebreid hoofdstuk handelt ovete resultaten.De resultaten omtrent
het mantelzorgprocesmet de verschillende zorgfasemworden voor beide groepen
mantelzorgers geanalyseerd en vergeleken.

Ook de inter en intrarelationele praktken worden voor beide groepen grondig uit de
doeken gedaanln een vijffde hoofdstuk kometopics zaoals karakter, ingesteldheid en
Lifestyle Redesigdaan bod.

Tot conclusies en antwoorden op de probleemstelling en onderzoeksvragen komen we in
een zesde dde

Waarna weten slotte in hoofdstuk zeverovergaan tot de anbevelingen Dezeformuleren
we zowelvoor het werkveld alsoor het beleid.
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1. PROBLEEMSTELLING

1.1. Aanleidingvoor het onderzoek

Door de vergrijzing van de bevolking en de wachtlijsteteiggezondheidszorg zal het belang
van mantelzorg voor het goed functioneren van de gezondheidszorgvoorzieningen steeds
meer toenemen. Burgers zijn in toenemende mate verantwoordelijk voor de zorg van zieken
of gehandicapten in hun omgevingen niet te oderschatten bevolkingsgroep neemt zke
zorgtaak reeds op zich. Een groot deel van de vraag naar zorg wordt zo door hen
opgevangen.

Steeds meerziet men de waardevan mantelzorg in en erkent men de behoefte om
ondersteuning voor families uit te bouwen. Ti&zorg wint aan belang omwille van de
‘gezondheidscrisis en het strenger gehanteerde ontslagbeleid in de ziekenhuizen
(Scheepmans, 2005)De technologische vooruitgang maakt eveneens dat een aantal
medische behandelingen niet meer hoofdzakelijk in hekemuis moeten plaatsvinden.

Ook economische en budgettaire factoren spelen een rol bij de hernieuwde aandacht voor
thuiszorg. De zoektocht naar lichtere en dus goedkopere vormen van zorgverlening is in volle
expansie. Wanneer het beleid meer verantwooijkbleden wil doorschuiven naar de
mantelzorgermoet er gewerkt worden aan een degelijke ondersteuning en een efficiént
thuiszorgbeleid.

Het beleid iIis erg vraaggericht, hetgeen neejl
Toch is uit onderzoek gadken dat een groot deel van de mantelzorgeen grote last met

zich mee draagt en hulp wel degelijk kan gebruikéoortsheeft de mantelzorger nog al te

vaak het gevoel niet als volwaardige partner betrokken te word&govendienvoelt hij aan

dat hij steeds opnieuw moet bewijzen dat ookijn zorgverlening kwaliteitsvol is. Deze

punten maken duidelijk dat er nogen weg af te leggems wat betreft erkenning en
ondersteuning van de mantelzorgéte Koker, 2005).

Mantelzorg is een relatief verborgen verschgel, dat bovendien in wetenschappelijk
onderzoeknog niet erg uitgebreidonderzocht en beschreven i©é mantelzorgsituatie
bestaat niet en er zijn vele factoren die de zorgbeleving van de mantelzorger beinvioeden.
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Hierover voerde Scheepman# 2004 onderoek uit in opdracht van het Wiele Kruis.
Verder zijn er reeds verschillende onderzoekers die de factoren die invioed hebben op het al
dan niet continueren van de zorg onder de loep hebben genomen (Spruytte26@0
Milisen, 2002)Er is behoefte aakennis wer de positie van de grote groep mantelzorgers in
termen van ondersteuning en erkenning inzake de beslissingen die ze moeten n@wien
over de factoren die een invloed hebben op deze beslissingen en over de deor
mantelzorgerervaren knelpunta bij het nemen van beslissingé&nog niet veel geweten.

De persoon die zorg draagt, komt tijdens het opnemen van deze aprdepaalde
momenten voor belangrijke beslissingen te staan. Beslissingenzorg wordendoorgaans
niet door één persoon genonte Keuzeskunnenbeinvioedworden doorde complexe int
eractietussen mantelzorger, zorgbehoevende oudere en de context waarin beide leetn.
dit onderzoek vensenwe een beterinzichtte verwerven in heproces van beslissingnamen.

1.2. Theoretisch kader

In dit deel staven we het onderzoek dat we voeren met theoretische informéeiekele

begrippen die van belang ziyoor het onderzoekverduidelijken wein de literatuur Het
begrip dat <centraal staat [kersigevemwehtieevdneea nd er z ¢
definitie weer We werpen een blik op de toekomst drekijken welke factoren er mee

kunnen spelen bij het al dan niet verder zetten van mantelzorg voor de paibitetoen we

ondermeer aan de hand van het strga®cess paradigma van Pearlin.het volgende deel
besprekenwe de verschillende fasen die mensen dtmpen wanneer ze beslissingen

moeten nemen Dit is erg belangrijk aangezien het opnemen van mantelzorg deor
zorgbehoevendepartner een doordachte keuze zou moeten zijn, hetgeen nlgjdahet

geval is.Tot slotgeven we enkele conclusies mee

1.2.1. Mantelzorggedefinieerd

Het begrip mantelzay is een relatief nieuw begrifret is ontstaan in de jaren zeventig en is
verspreid geraakt in de jaren negentig. Mantelzorg womdthor HattingaVerschure
omschreven algiindea RS T 2NB RAS Ay SSy 1 {ef fadfilie@dROA | | f
vrienden en buren aan elkaar gegeven wordt op basis van vanzelfsprekendheid en bereidheid
tot wederkerigheid "(Milisen, 2002). De mantelzorger is de persn die vanuit deze
vanzelfsprekendheid en bereidheid tot wederkerigheid op regelmatige basis de zorg

MAGDA Onderzoeksrapport



12

opneemt voor een hulpbehoevend individu in zijn directe omgeviagast een zorgrelaties

er ook sprake van een verwantschapsgriendschaps of buurreldie tussen de zorgverlener

en de zorgontvanger. [2e zorgverlener is niet professioneel bganet zorg (Spruytte e.a.,

2000) We moeten wel een onderscheid maken tussen thuiszorg en mantelzorg. De thuiszorg

is ruimer en bevat naast de mantelzorg ook notfzoeg en professionele zorg (huisarts,

thui sverpleegkundi gen, ...) eventueel aangevul

1.2.2. Een toekomstblik

Uit onderzoek gevoerd door het CBGS, blijkt dat ondanks verschillende demografische
veranderingen de bereidheid omantelzorg op te nemen groot blijft. Hoewel in onze
huidige maatschappij deze beschikbaarheid niet vanzelfsprekend is, besteden veel
Vlamingen gedurende een bepaalde periddeeer dan gewone zorg@an een gezinslid of
familielid. Wanneer, zoals in de meesfjezinnen, beide partners uit werken gaan, is hulp
van buitenaf echter noodzakelijk om de zorg te kunnen dragen. Mantelzorgers gaan keuzes
moeten maken in de aard van de zorgtaken die ze op zich zullen nemen. Vrees voor de
teloorgang van de mantelzorg kiij op het eerste zicht ongegrond, maar een aantal
ontwikkelingen zullen wel een impact hebben op de aard en de voorwaarden van deze zorg
(De Koker, 2005). Uit literatuuronderzoek kunnen we stellen dat de toekomst van de
mantelzorg niet zo goed te voorspsil valt. Wat de bereidheid tot het opnemen van
mantelzorg betreft mogen we ervan uitgaan dat deze bereidheid in de toekomst niet zal
dalen. We blijven solidair met onze zorgbehoevende medemens maar de grondslag van deze
solidariteit verandert. Opmerkelijis dat we selectief solidair zijn en dat de intensiteit van de
opgenomen zorg zal veranderen. Een goede samenwerking tussen de verschillende
zorgverstrekkers is in de toekomst zeker nodig. Voor een gestroomlijnd functionerende
thuiszorg dienen de mantelzgren de professionele zorg goed op elkaar afgestemd te zijn en
daarbij vervullen ze een complementaire functie.

De overheid kan mantelzorgers stimuleren en motiveren om de mantelzorg op zich te blijven
nemen. Hiervoor zijn in het verleden reeds enkele bgtgke stappen voorwaarts gezet wat
betreft de uitbouw van zorg voor ouderen en zorgbehoevenden. Zo vaardigde de Vlaamse
regering in 1998 hetThuiszorgendecreet uit, hetgeen inhoudt dat zes verschillende types
van voorzieningen en verenigingen van gekeus van mantelzorgers worden erkend en
gesubsidieerd (Spruytte.a., 2000). Ook aan de financiéle toegankelijkheid van de thuiszorg
wordt gewerkt. In 2005 werd de Vlaamse Zorgverzekering in het leven geroepen.
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13

1.2.3. Mantelzorg \an begin tot einde

Of iemand kiest en blijft kiezen voor mantelzorg, hangt van vele factoren af. Praktische
overwegingenspelen meeMaar ook de relatie tussen de zorgbehoevende persoormen
mantelzorger de eigen persoonlijkheid en deze van de zorgbehoevendegoergijn van
belang(Gids: 1999. Er is reeds onderzoek verricht naar de invioed van deze factoren op het
al dan niet verder zetten van de mantelzorg. Wapaleneerst de verschillende factoren en
gevenweer wat de bevindingen van de onderzoekers hieeo zijn.

We nemen meerspecifiek de mantelzorg voor ouderen onder de lo¥gelke factoren zijn
belangrijk voor het continueren van de zorg en welke factoren zijn mede verantwoordelijk
voor de beslissing tot institutionalisering? Onderzoek naar de predictie van
institutionaliseringis erg gevarieerd en de bevindingen zijn zeer divers.

1.2.3.1. Succesfactoren en hinderpalen

Gezien het toenemende belang van de thuiszorg en de rol van de mantelzorger hierin, is het
belangrijk om te weten hoe mantelzorgers de thuiszorg ervaren en welke factoean
helpen of hinderen in de realisatie ervan. Mantelzorgers dienen immers door professionele
zorgverleners op een adequate manier ondersteund te worden (Scheepmans, 2005).

Het stressproces paradigmaan Pearlin e.a. (1990rduidelijktde kans op sucse Sudies

die deze methode hanteren zijn gericht op het beschrijven en verkldeemwijze waarop
stresseffecten bij de centrale mantelzorger &iand komen (Milisen, 2002). Dit paradigma
verschaft een inzichtelijk kader waarmee de mantelzorg in detatuserdkan worden.

Door het opnemen van tussenliggende factoren zoals de mate van sociale steun, de
kenmerken van de mantelzorger of de kwaliteit van de relatie, wordt er recht gedaan aan de
grote verscheidenheid die er heerst bij mantelzorgers. Het deer van een benadering
volgens het stresproces paradigma is bovendien dat de verschillende factoren die een rol
spelen in de beleving van de mantelzorg aangrijpingspunten bieden voor de uitbouw van
interventies ter ondersteuning van de mantelzorger. Weer onderzoek kan aantonen
welke vormen van sociale steun bijvoorbeeld belastingverlagend werken of welke
kenmerken van de patiént als meest belastend ervaren worden, dan karhieesp gericht
inspelen (Spruytte, 2000).
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Il n hun boek * Ver pl eegk ungdvenylidsery DerMgexsajclecent en b
Abraham uitleg bij het model. Hieronder schetsen we een korte samenvatting.

1 Achtergrondfactoren

Uit het schema kan je afleiden dat eflgens Pearlin e.avier grote groepen van
achtergrondfactoren zijn die bepalen hoe het aanpassingsproces kan verldpem eerste

factor is de gezinsen netwerksamenstelling (gezinsgrootte, geslacht en igeftan de

|l eden, onderl inge rel aties, o) . Hi er bi j [
zorgbehoevende oudere van belang.

In tweede instantie zijn er de socisatonomische kenmerken van de mantelzorger, de
zorgbehoevende oudere en de familie. Zijnwwldoende middelen om bv. dagopvang te
kunnen bekostigen?

De patiéntengeschiedenis is de dertdetor. De duur van de zorgsituatie kan een invioed
hebben op hoe de mantelzorger de zorg ervaart.

Tot slot wordt het social netwerk beschouwdals een achtengpndkenmerk dat invioed
heeft op de beleving van de mantelzorgéfit dit sociale netwerk kan de mantelzorger
potentiéle sociale steun bekomen.

1 Primaire stressoren

Verder zijn er verschillende stressoren, gebeurtenissen, ervaringen of activiteiten die een
aanpassing vereisen van de mantelzor@@ze vormen de kern van het model.

De stressoren worden opgedeeld in twee catagorieén: de primaire en secundaire stressoren.
Het model geeft duidelijk weer dat eerschillende factoren zijn die een invioed heblmn
de ervaring van de zorg.

Onder primaire stressoren worden de acties en gebeurtenissen die tesbkste maken
hebben met de beperkingen van de dementerende oudZmekunnen dgedragsproblemen

en andere ziektegebonden kenmerkefie een dementerendevertoont niet los gezien
worden van de impact die ze hebben op de mantelzorBerze impact, hoe stressvol ervaart
de mantelzorger de ziektegebonden kenmerken en bijhorende zorgtaken, geeft de
subjectieve dimensie weer.
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 Secundaire stressoren

Naast de pmaire stressoren zijn er de secundaire stressoren. Hierbij gaat het om
veranderingen in het leven van de mantelzorger die resulteren uit het verrichten van de
primaire zorgtaken.

Er zijn twee soorten secundaire stressoren, de rolgebonden en de intrapslgeh De
rolgebonden stressoren betreffen problememals familieconflicten, problemen in verband
met het werk en problemen op vlak van vrije tijd leet sociale leven.

De intrapsychische secundaire stressoren omvatten een belangrijk psychologischwaspect
de zorgverlening. Het verlenen van zorg kan immers zowel positief als negatief bijdragen tot
het eigen zelfconcept en het zelfrespect.

1 Mediérende factoren

De zorgbeleving is voor elke mantelzorger sterk individueel gekleurd. De mediérende
factoren helben een invloed op hoe de mantelzorger omgaat met de verschillende
stressoren waarmee hij doorheen het verlenen van de zavgdt geconfronteerd.De twee

grote mediérende factoren zijade mate van sociale steun (praktische steun, emotionele
steun en biedervan gezelschap) en de copingstrategieén (probleemgerichte, cognitieve,
emotionele) die de mantelzorger hanteert.

i Stresseffecten

Ten slotte zien we in het model dat al deze stressoren en factoren invioed hebben op de
stresseffecten die het opnemen van derg met zich meebrengDit zijn de afhankelijke
vari abelen zoals: mate van depressie, psychi

Uit dit modelleidenwe afdat er heel wat factoren meespelen in de belevingcentinuering

van de zorgBij het inschaen van de haalbaarheid en de wenselijkheid van verderzetting
van de thuiszorg is het dan ook belangrijk om met dit genuanceerde geheel van factoren
rekening te houden. In een volgendeel van het rapporbekijken we wat de invioed van de
verschillende fatoren kan zijn.
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1.2.3.2. Resultaten onderzoek naar succesfactoren en hinderpalen

Na het bestuderen van het streggocess modelerkenren we onderzoek dat specifiek
gericht is op het voorspellen van institutionalisering, of de stopzetting van de mantelzorg
Niet enkel kenmerken van de patiént, maar ook kenmerken van de zorgverlener of
omgevingskenmerkeaijn erg belangrijk bij het institutionaliseringsproces. Het Qualidem I
onderzoek gehouden in de periode 262Q05 is hierbij een belangrijke bron.

1 Kenmerken an dehulpbehoevende oudere

-Leeftijd, burgerlijke staat, sociaal netwerk

De eerste studies rond institutionalisering van oudere personen hebben een aantal
risicofactoren blootgelegdn weinig studies speelt de leeftijd of het geslacht van de oudere
een rol. Het Qualidem Il onderzoek stelt wel dat ouder zijn dan 85 en vrouw zijn een
verhoogd risico op institutionalisering met zich mee brengt. Dit wordt niet door alle
onderzoeken bevestigd. Ook het alleen wonen en geen sooetwerk hebben zouden
risicofactoren zijn (Qualidem II).

-Zektegebonden kenmerken

De meest voorkomende redenen die de mantelzorgers aanhaalden bij de beslissing tot
definitieve opname waren ziektegebonden kenmerken zoals incontinentie en rondzwerven.
De evidentie lijkt erop te wign dat vooral het vertonen van probleemgedrag samenhangt
met een grotere kans op institutionaliserir{iylilisen, 2002 De auteurs verwachtten dat
incontinentie van de dementerendéén van de meest voorkomende redenen zou zijn tot
institutionalisering. Vooslechts 18% van de mantelzorgers was dit de belangrijkste oorzaak
van de blijivende opname. Andere genoemde redenen waren gedragsproblemen van de
patiént (18%)agressieve uitbarstingen van de dementerende (15%ghtelijk ronddwalen
(11%),en de patiéntdie de familie niet meetherkende(3%) Ook tet in de onmogelijkheid
verkeren om bepaalde activiteiten van het dagelijkse leven uit te voeren en het lijden aan
een mentale stoornis verhogen het risico op opnai@edlidemil).

Het ziek worden van de manggrger of van de partner van de dementerendgerd door
één vijfde van de mantelzorgers vernoemd (21%).
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1 Kenmerken van denantelzorger

-Ervaren zorgbelasting

Over de ervaren druk en de verhoogde kans op institutionalisering is er onenigheid. Men zou
kunren verwachten dat een hoge druk de keuze van definitieve institutionalisering positief
beinvlioedt.Meer dan de helft van de mantelzorgers gaf aan dat het te moeilijk geworden
was om 24 uur per dag zorg te verlenen (72%). Een te hoge belasting van dezorgetel
beinvioedde hier de besissing tot institutionalisering (Quakdh II). Het onderzoek
uitgevoerd door Spruytte e.a. beweert echter dat de ervaren druk geen invioed heeft op
deze beslissing.

-Expresseé Emotion

Spruytte deed een interessante bevindimg verband met Expressed Emotion (EE). EE
verwijst naar een kritische, vijandige en/of emotioneel overbetrokken houding van een
familielid (of hulpverlener) tegenover een zorgbehoevend persoon. De mate van Expressed
Emotion (hoog/laag) houdt geen verbanakt het stoppen met de thuiszorg, noch met de
beleving van de mantelzorger of de mate van sociale steun (Spruytte, 2003).

-Tevredenheid zorg

Het ervaren van voldoening en tevredenhamtt betrekking tot de zorgverlening wel van
belangbij het maken vareen keuze tot institutionaliseringVanneer de verzorger minder
tevredenheid ontleent aan hetverlenen van de zorg gaat hij sneller over tot
institutionalisering van de oudere dan wanneer hij wel tevreden is wat betreft het
zorgverleningsaspect (Milise@D02. In een onderzoek van enkel vrouwelijke partners van
dementerenden werd vastgesteld dat jongere centrale zorgverleners meer tevredenheid
putten uit hetverlenenvan de zorglan oudere zorgverleners (Spruytte, 2000).

-Flexibiliteit, gezondheid

Verder zijn de flexibiliteit, de standvastigheid en de gezondheid van de mantelzorger cruciaal
in het realiseren van de thuiszorg. Centrale zorgverleners die zelf te kampen hebben met
gezondheidsproblemen blijken ook vaker over te gaan tot feitelijke opnamedeaoudere
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dan zij die er wat gezomeid betreft beter aan toe zijiScheepmans, 2005).

-Kwaliteit relatie

Het LUCAS onderzogk! f & 2SS {(KdzAa 1T 2NBG J2enNdrz&Bge OKNER Y
kwaliteit van de relatie als de context waarin dementetenen de mantelzorger elkaar
voortdurend wederzijds beinvloeddachtergrondfactor)als belangrijke determinant bij het

al dan niet vlot verlopen van de thuiszorg (Spruytte, 2000

De kwaliteit van de relatie met de zorgbehoevende heeft ook een effectiefmitieve
institutionalisering. Enkele onderzoekers vonden Hat dichterde verwantschapsrelatie,

hoe lager het welbevinden van de mantelzorger was. Het is echter mogelijk dat dit verband
samenhangt met het geven van meer emotionele en praktische mdprmate de
verwantschap dichter ligBovendien is dé&ans opinstitutionaliseringhet kleinstwanneer

de mantelzorger alleen instaat voor de zorg van de partii¢éanneer de zorg terecht komt

op de schouders van de partner en een tweede persoon, s#dtaohs op institutionalisering
(Milisen, 2002).

-Voorkeur institutionalisering

De voorkeur wor institutionalisering is in verscheidene onderzoeken aangehaald als
mogelijke predictor. Hoe kijkt de mantelzorgaan tegen een blijvende opnamé? Hijkt

een sterk positief verbande bestaat tussen de intentie tot institutionalisering en het
feitelijk plaatsvinden ervan. Belangrike prediktoren voor een voorkeur voor
institutionalisering zij(Spruytte ea., 2000)

-het niet samen wonen met de zorgbehoevende
-het frequent voorkomen van probleemgedrag

-het niet-gelovig zijn van de mantelzorger

1 Omgevingskenmerken

-Sociale steun

De mate van sociale steun die de mantelzorger kriggéen factor digle beslissingm over
te gaan tot institutionaliseringnee bepaalt De impact van de formele steun, in de vorm van
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professionele hulp en dienstverlening, blijft vooralsnog onduidelijk. De aanwezigheid van
niet één, maar meerdere mantelzorgers is volgens Scheepmans een succesfactor. Ook de
aanwezigheid van professiele hulp en het viot toegang hebben tot en het kunnen
beschikken over materiéle aspecten, dragen in belangrijke mate bij tot het verwezenlijken
van de thuiszorg. Je zou inderdaad de logische conclusie kunnen trekken dat wanneer de
zorg verdeeld kan worde over verschillende zorgverleners de zorglast minder zwaar is.
Lieberman &ramer(1991]) constateerden echter dat wanneer de oudere enkel door zijn of
haar partner werd verzorgd de kans op institutionalisering veel lager is dan wanneer er een
tweede zorgerlener aanwezig i€Spruytte, 2000)Bovendien vinden @ mantelzorger erde
zorgbehoevendeoudereh et vaak moeilijk om ‘vreemden’
Wanneer deze wel aanwezig zigrvarensommige mantelzorgers juist meer druk.

De auteurs oncluderen dat hoe meer familieleden betrokken zijn bij de informele zorg, hoe
groter de kans op stopzetting van de mantelzorg. Andere onderzoekers melden dat het niet
zozeer de hoeveelheid mensen ig ij de zorg betrokken is maar de aard van de reldige

de verzorgers met de oudere hebben. Zo blijkt dat partners het minst vaak overgaan tot
institutionalisering(Milisen, 2002).

Een uitgebreid sociaal netwerk kan wel helpen bij de continuering van de zorg. Zo is de
afwezigheid van iemand anders die dmrg wil en kan verlenen bij 11% van de
ondervraagden (Milisen, 2002) de oorzaak om de zorg stop te zetten. Verder zegt 13% dat de
opname opaanbeveling van de doktgebeurde.

De resultaten van dit onderzoek wijzen erop dat niet enkel het functionerendeapatiént,
maar een veelheid van factoren een rol spelen bij institutionalisering en dat de ervaren
belasting van de mantelzorger misschien wel de belangrijkste factor is (Milisen, 2002).

-Gezinsfunctioneren

Het gezinsfunctioneren is eveneens een onriggsvariabele die het institutio
naliseringsproces beinvioedt. Lieberman & KraniE91) tonen aan dat gezinnen met
financiéle en psychologische problemen sneller overgaan tot blijvende opname. Gezinnen
gekenmerkt door veel negatieve gevoelens, een stezk®otionele hechtheid tussen de
gezinsleden door weinig efficiéntie en organisateppenvolgens onderzoek van Fisher &
Liebermarsneller met het verlenenan de mantelzorg (Milisen, 2002).
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-Aanpassingen aan de woning en dagopvang

Wanneerde mantelzorgr aanpassingen aan de woning heeft laten uitvoeren en wanneer
deze tevreden is overde zorgrelatie dan is de kans dat men overgaat tot definitieve
institutionalisering veel kleiner.Vooral het gebruikmaken van dagopvang voor de
dementerende oudere lijkt € weg te effenen voor een blijvende opname, eerder dan dat
het die opname uitstelt (Milisen, 2002).

1.2.3.3. Conclusie

1 Oorzaak tot opname is mitifactorieel

De auteurs zijn het erover eens dat de redenen voor opname meestal multifactorieel zijn. Dit
impliceert cat de interventies om een opname uit te stellen of te vermijden multimodaal
moeten zijn (QualidemOp basis van de resultaten lijkt de keuze voor het stopzetten van de
mantelzorg vooral bepaald te zijn door een combinatie van de kenmerken van de
zorgbehoeende op het gebied van gedragsstoornissen enerzijds en de mantelzorger in
termen van zorgervaring anderzijd3oor het opnemen vamediérendefactoren zoals de
mate van sociale steun, de kenmerken van de mantelzorger of de kwaliteit van de relatie,
wordt er recht gedaan aan de grote verscheidenheid die er heerst bij mantelzorgers.

1 Ondersteuning ten aanzien van mantelzorger

Hoe kunnen we ervoor zorgen dat de mantelzorger de zorg zolang mogelijk op zich wil en
kan blijven nemen? Enkele elementen dieziegsituatie draagliger maken zijn:

-uitbouw van voldoende formele en informele omkadering en steun

-het hebben van niezorgmomenten

-het vergroten van het eigen competentiegevpel

-het bewerkstelligen van positieve contactmomenten met de dementerende

In het verleden werd aan deze zaken relatief weinig aandacht besteed. Het versterken van
deze elementen zou er echter toe kunnen bijdragen dat de zorglast kan dalen. Spruytte e.a.
pleiten daaromvoor meer psychologische begeleiding en ondersteuning vantetzorgers.
Mantelzorgers informeren over de ziekte en de hulpmogelijkheden kan de kwaliteit van de
mantelzorg ten goede komen (Spruytte, e.a., 2000).
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In elk geval is het nodig dat de kwaliteit van de mantelzorg bewaakt blijft en dat er passende
maatregden ontwikkeld worden om de centrale zorgverleners te steunen in hun taak. De
last die de mantelzorger ervaart, nagenoeg volledig van emotionele en fysieke kaard
ondersteund worderdoor een luisterend oor, zelfhulpgroepen, premies bij het aanpassen
vanhethui s, poetsdiensten, kl usjesdiensten,
thuiszorgverleners (ook thuisverpleegkundigen e.a.) is afhankelijk vasduoet probleem.

BEg belangrijle hulpin verband met werk gerelateerde problemes erover praten tips en
informatie krijgen.In geval varstresskan een groepsgesprekventueelhelpen. Indien de
mantelzorger problemen heeft bij de omgang npebbleemgedrag vamle zorgbehoevende
oudere (afhankelijkheid, angst, onveiligheidsgevogl,staan erover prate, tips en
informatie krijgen bovenaan de lijst met mogelijke oplossingen (Cuyvers, 2005).

Vele mantelzorgers staagchterterughoudend tegenover hulp van buitenaf. Ze zien het als
een inbreuk op hun privacy of zelfs als een persoonlijk falen dat ze ieetatieen
aankunnen. Mantelzorgensebben nood aan informatieodat ze weten dat de mogelijkheid
voor hulp bestaat. Uit onderzoek is ook gebleken dat wanneer mantelzorgers beroep doen
op verschillende diensten, de stap naar definitieve opname sneller giemaordt.

1 Residentiéle zorg versus thuiszorg

Residentiéle zorg en thuiszorg mogen niet als twee tegengestelden genieterw Een
betere beeldvorming overesidentiéle zorg en thuiszorg en een positievere samenwerking
zou ook de overgang van thuiszorgan residentiéle zorg kunnen vergemakkelijken.
Mantelzorgers moeten voldoende informatie krijgen over de opvangmogelijkheden en
zorgvoorzieningen in hun streek. Op die manier kan een opname ook geleidelijker en meer
gepland gebeuren, zodat de dementerendiet plots ontworteld hoeft te worden (Spruytte

e.a., 2000).

1 Onderzoek

Op onderzoeksvlak is er volgens verschillende auteurs nood aan meer overleg en codrdinatie
tussen onderzoekers en onderzoeksinstituten. Ook op methodologisch vilak is een
geintegreerdeaanpak wenselijkZo worden voor elke studie nog al te vaak nieuwe
meetinstrumenten ontworpen. Tevens is meer longitudinaal onderzoek aangewezen in
plaats van eenmalige ondervraging bij een vaak erg selectieve steekproef (Van Audenhove,
1999).
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1.2.4. De overgangan thuiszorg naar residentiéle zorg

In veel zorgsituatiekomt er een moment dat de familie niet langer de zorg kan bieden die
nodig is en opname in een rusthuis de enige oplossindpés.beslissing tot definitieve
opname wordt als een belangrijke mijigplagezien. Dat de mantelzorger bij het nemen van
deze beslissing niet over één nacht ijs gaat, mag duidelijk\zjle. families doorlopen een
zwaar parcours vooraleer zije beslissing tot opnameran de zorgbehoevende partner
maken Vaak wachten familiest het echt niet meer kan, tot zij over de grens van uitputting

en wanhoop zijn beland. Soms gaat de kogel pas door de kerk nadat de huisarts zware druk
heeft uitgeoefend op de mantelzorger. In een aantal gevallen breekt een crisis (een val of
ziekte vande mantelzorger) de situatie open. De meeste families ervaren de beslissing tot
opname als een erg moeilijke beslissing uit hun leven. Hieronder trachten we het
beslissingsproces dat een definitieve opname vooraf gaat, te schetsen. Welke factoren
spelen ea rol bij deze beslissing, waarom kiest de ene ervoor de zorg verder te zetten en de
andere niet, loe komt de mantelzorger tot de beslissing, welke gebeurtenissen gaan hieraan
vooraf, wel ke keuzes Anbvedrdemop deeemiagek dntlemecer d e n ,
aaneen algemeen kadaranuitde besliskunde.

1.2.4.1. Algemeen kader vanuit de besliskunde

Besissingprocessenzijn: ‘“Wel over wogen, menselijke proce
gemaakt uit één of meer alternatieven met de intentie een gewenste toestamdeer e i k e n’
Het moment waarop de eigenlijke keuze gemaakt wordt, noemt men de beslissing
(computable.nl). Beslissingen worden genomen op basis van feiten en waardeoordelen
Tijdens de totstandkoming vaeen beslissingpelenzowel individuele als socialevimeden

een rol. Indien een beslissing in groepsverband genomen wordt, spreekt men van een
besluit.

Een beslissing nemen is erg persoonsgebonden. ledereen heeft zo zijn eigen manier.
Sommigen gebruiken een systematische, verzamelende manier van inforrmag&en,
anderen zijn snel en meer intuitief. Waar de éne persoon goed in staat is zelf beslissingen te
nemen, is de andere afhankelijk van mensen om zich heen. De verschillen in besluitvorming
hebben vooral te maken met persoonlijkheid en motivationelesehillen (Booster, 2007).

Volgens de normatieve besliskunde is het optimale besluit die keuze die het meest
verwachte nut oplevert. Het besluit wordt genomen in verschillende stappen. Deze worden
verder uitgeschreven (@ster, 2007).
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1.2.4.2. Het keuzeproces

Heelwat zorgprocessen bereiken een punt waarop de haalbaarheid, wenselijkheid en het al
dan niet verantwoord zijn van de thuiszorg in vraag gesteld worddst. Expertisecentrum
Dementie Westlaanderen Fotorontwikkelde het boek: "Keuzewijzer, tussen thuisgoen
residentiéle zorg".Deze checklist kan een steun zijn om tot besluiten te komen inzake
institutionalisering (Deltour, 1999). De keuzewijzer vormt een belangrijke bron bij het
bespreken van de verschillende fasen die samengaan met het keuzeproces.

1 Verschillende fasen

Besluitvormingsprocessen zijn grofweg op te delen in vijf fasen. Vanaf het moment dat een
probleem zich voordoet of een andere gelegenheid die een besluit vereist, worden eerst het
probleem en de huidige situatie bestudeerd en gedefirded/ervolgens gaat men op zoek
naar mogelijke oplossingen voor het probleem, waarna de gevonden alternatieven worden
bestudeerd en onderling vergeleken. Nadat een keuze gemaakt is uit de alternatieven, wordt
het gekozen alternatief ten slotte uitgewerkinegerealiseerdWe gaan de verschillende
fasen na en passen deze toe op het beslissingsproces inzake definitieve institutionalisering
(computable.nl).

Probleem of gelegenheid waarvoor besluit vereisi@&anleiding)

*Probleem definiéring
*Huidige situatieschets

*7oeken naar alternatieven

*Vergelijken van alternatieven

e[Maken van een keuze

eInpassen van de keuze

) ECECICECE 4
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-Probleemdefiniéring en situaschets

Het probleem of de gelegenheid die zich voordoet en aanleidivgas het ganse proces

kan van velerlei aard zijn. Hoe we omgaan met deze problemen is afhankelijk van persoon en
situatie. De uitkomsten zullen dan ook voor elke mantelzorgsituataers zijn. Wat door de

één als een onoverkomelijke hinderpaal in de zorg gezien wordt (bv. incontinentie) zal door
de andere nog geen probleem opleveren. De éne mantelzorger is de anderemaiat
algemeen genomen kunnen we aannemen dat de mantelzasgeren bepaald moment op

een punt is gekomen waarbij hij geen uitkomst meer ziet om de zorg blijvend op zich te
nemen. De vraag hoelang thuiszorg nog haalbaar of verantwoord is, duikt op.

Wat gaat er aan deze vraag allemaal vooraf mantelzorger heefinisschienbeloofd te

blijven zorgenIn eerste instantie kan het voorkomen daij de vraag verdngt omdat dat

als een falen aanvoelt. Redenen waarom deze vraag aan de oppervilakte komt, kunnen zijn:
er stellen zich zulke ernstige gedragsproblemen voot Hat voor mantelzorg en
hulpverleners, een bijna onhoudbare situatie wordt, de mantelzorger kampt zelf met
gezondheidsproblemen waardoor hij de zorg niet langer op zich kan nemen,

In deze fase van het proces moet het probleararden geanalyserd en de situatie zo
objectief mogelijkworden geschets. Hoe is de situatie, wat zijn de feiten, wat zijn de
omstandigheden, welke omgevingsfactoren hebben de feiten beinvioed? Wat is het
eigenlijke probleem, hoe komt het dat het een probleem is? Is het probleenutaof
continu? Wat zijn de oorzakgbeltour, 19997

Wanneer de zorgsituatie en het probleem inhain mogelijke aspectemverdenbestudeerd,
kunnen we overgaan tot fagevee. Hierin gaan we op zoek naar alternatieven die de situatie
weer leefbaar en higprobleem behandelbaar maken.

-Zoeken naar alternatieven

Er wordt onderzocht welke mogelijkheden zijn om de zorgsituatie terug recht te trekken

en verder te zetten. De mantelzorger en de oudere gaan op zoek naar informatie via
verschillende kanalenofders, Gids voor de mantelzorg, familie, huisarts, wa ar b i j ken
over mogelijke keuzalternatieven en oplossingen verkregen wordt. Wanneaen niet

goed geinformeerds over de mogelijkheden, kan dit de besluitvorming bemoeilijken of

foutief beinvioe@dn. Het is dus belangrijk in deze fase een goed overzicht en inzicht te
hebben in de verschillende alternatieven.
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Welke thuiszorgondersteunende diensten komen in aanmerking voor het probleem, wat zijn

de kwaliteiten van de oplossingen? Wat zijn de gevolgp individueel en sociaal vlak op

korte en lange termijn? Wat zijn de financiéle consequenties van de oplossingen? Wanneer
de mogelijke alternatieven op tafel l i ggen,
te worden. Diverse alternatieven en malgke oplossingen kunnen gecombineerd worden.
Hierbij is een vlotte afstemming en bereidheid tot samenwerking noodzakelijk om de
continuiteit van de thuiszorg mogelijk te maken. Kennis en inzicht gaan aan elke keuze
vooraf (Deltour, 1999).

-Vergelijkervan alternatieven

Er zijn de afgelopen jaren heel wat ondersteuningsmogelijkheden voor zorgende
familieleden opgebouwd. Van warmemaaltijddiensten tot dagopvang, vrijwillige
oppasdiensten tot steunpunten voor mantelzorg. Vele verzorgers vinden het rkaeilj
professionele hulp in te schakelen. Ze zien het als een nederlaag als ze het zelf niet meer
kunnen (Allewijn, 2006).

Naast deze praktische ondersteuningsmogelijkheden zijn er nog andere alternatieven. De
overheid heeft de zorgverzekering in het leavgeroepen, het statuut van de mantelzorger

wordt versterkt, campagnes brengen een ziekte als dementie in het daglicht waardoor deze

mi nder onbekend i s, e De mantel zorger mo €
kunnen versterken, bekijken en vergkép. Waarvoor kom je in aanmerking, wat is
haalbaar, waar voel je je goed bij en welke maatregelen brengen de beste resultaten met

zich mee?

Het is ook belangrijk te kijken naar de motieven en de emoties. Hoe meer mensen er naar
een situatie kijken en eennbreng hebben, hoe moeilijker het beslissingsproces kan
verlopen. Zwarwit denken kan de vraag vertragen omdat men bv. een negatief beeld heeft
van de WZC Onze gedachten worden niet alleen bepaald door feiten maar ook door
waarden. Doordat verschilleedwaarden met elkaar botsen kan er emotionele verwarring
ontstaan. Er zijn goede redenen om het één te doen, maar er zijn ook goede redenen om dat
ene juist niet te doen. Toch zal er een keuze gemaakt moeten worden.

Vrijheid om te kiezen is begrensd. in heel wat redenen die vrijheid begrenzen: financiéle

en praktische mogelijkheden, ziekte, hétet ver
mogelijk is terug te vallerop een uitgebreid en gevarieerd aanbod van welzijas
gezondheidsvoorzieningerDit zorgt er voor dat we de keuze hebben. Hierbij kan de
checklist van Deltour helpen een bewuste en gefundeerde keuze te maken (Deltour, 1999).
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-Maken van een keuze

Voor het maken van keuzes is informatie noodzakel&orgaansis de informatie wel
beschikbaamaar geraakt deze niet altijd tot bij de mantelzorger. Bovendien ondersteunt de
voorhanden zijnde informatie het keuzeproces onvoldoende. De mantelzorger zou beter
geholpen zijn wanneer de informatie op een andere manier wordt aangeboden dan nu
gebruikelijk is. Door het ontwikkelen van keuzewijzers en checklists kunnen de zorgvragers,
mantelzorgers en zorgverleners gestructureerd een verantwoorde keuze maken uit de
mogelijkheden Zorgvoorbeter.nl. Door devoor- en nadelen tegen elkaar af te wegen, kan

de mantelzorger beslissen wat in een specifieke situatie wellicht een goede oplossing is
(Deltour, 1999).

Wanneer alle alternatieve oplossingen bekeken en vergelekentedoht de mantelzorger

een keuzete maken Dit is niet altijd een eenvoudi@ taak Er kunnen fouten gemaakt
worden. De oplossingen kunnen vertekend zijn, omdat slechts aan bepaalde aspecten is
gedacht en andere, meer belangrijke zijn verwaarloosd. Daarnaast kunnen er zoveel
alternatieve opossingen zijn dat men door de bomen het bos niet ziet. De uiteindelijke
keuze kan ten slotte ook verstoord raken in beslissinggroces(computable.n).

Het is wel in deze fase dat uit al de mogelijke alterna&ievle beslissing tot opname

genomen wordt. Wanneer, vaak in samenspraak
dienen er nog heel wabijkomende beslissingen genomen te worden. Niet in de eerste
plaats deze vade WZCé&uzel n de * K@ssenelwuj gr0or g en resi den

Deltour is een handige vragenlijst in verband met de keuze vamé&topgesteld. ledereen
die met deze keuze geconfronteerd wordt, kan de vragenlijst gebruiken als leidraad.

Bij de keuze van een rusthuis geldt in Belget principe van keuzevrijheid. De praktijk leert
ons echter dat de meerderheid van de toekomstige bewoners en/of hun familieleden
nauwelijks stilstaan bij hun keuzemogelijkheden. Een keuze maken in verband met een
nieuwe woon en leefomgeving voor eepersoonmet dementievraagt heel wat tijd en
energie.Die wee zakereijn niet evident in de zorg voor personenet dementie(Deltour,
1999). Het is toch van belang goed de verschillende voorkeuren en verwachtingen te
bekijkenvoordat een aanvraag bij eebepaalde instellinggebeurt Bij de keuze voor een
bepaalde instelling kamenrekening houden met hoe mensen er bv. hun dag doorbrengen.

Uit Nederlands onderzoek is gebleken dat voor de oudere die op zoek is naar intramurale
zorg de locatie nog steedsuv doorslaggevend belang is. De kwaliteit van de zorg is minder
vaak een criterium dan gedacht. Véellpbehoevendeouderen gaan niet eens op zoek naar
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informatie over die kwaliteit. Het lijkt erop date partner en kinderen van de oudere meer
criteria harteren in het beslissingsproces. Kwaliteit van zorg speelt fiearvaker een rol.

Voor de huisarts is de beschikbaarheid van capaciteit een belangrijk criterium: hoe snel kan
de zorgbehoevende oudeilr zorg worden genomen (Zorgconsult Nederlahd)

Dikwijls wordt de definitieve opname vertraagd. Dit kan bijvoorbeeld te wijten zijn aan
emotionele weerstanden bij de patiént, het niet vinden van een geschikte instelling in de
omgevi ng, financi él e beper ki ngen(Delepeled, i onel ¢
1997) De definitieve opname kan daarentegen ook erg snel verlpp@mneer de oudere

en de mantelzorger zich in een crisissituatie bevinden. Dit kanzijn wanneer de
mantelzorger de zorg voor zijn partner na een ziekenhuisopname niet meer op aich k

nemen.

-Keuze inplanten en evalueren

Het doorlopen van het beslissingsproces hoeft niet altijd in één richting plaats te vinden: bij
ieder van de beslissingsfasen is het mogelijk dat men naar een eeraseetdrugkeert
omdat men bv. een extra alterniaf heeft ontdekt. Het is irde vierdefasedat de keuze
genomen wordt en irde vijfde fasewordt ze omgezet in de praktijk. Tussen deze fasen kan
een vrij grote periode zitten omdat dit de overgang van thuiszorg naar residentiéle zorg
inhoudt.

Moeilijke en ingrijpende beslissingen zijn meestal geen momentopnames maar kennen een
zeker verloopln de loop der tijdkan menandere inzichten krijgen. Vanaf het ogenblik dat

de probleemvraag zich stelt tot het vinden van een oplossing gaan soms weken, maanden o
zelfs jaren overhee(seniorennet.nl).

De opname in een rusthuis wordt door meer dan één op vijf ouderen als een moeilijke stap
ervaren. Wanneer de oudere zich goed weet aan te passen aan het rusthuis, betekent dit
voor de mantelzorger een grote opludatg (Smet, 1998).

De confrontatie met andere bewoners in een instelling is voor familieleden vaak moeilijk. Ze
schrikken soms van denctiebeperkingendie anderen hebben en denken al snel: hier zal
mijn familielid zich toch niet thuis kunnen voeleneHgeldt: onbekend is onbemind. Het is
goed de tijd te nemen om te wennen. Bovendien is het goed als familieleden zich realiseren
dat ze een andere kijk hebben en anders oordelen dan degene die in de instelling komt
wonen (Allewijn, 2006).
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1.2.4.3. Belangrijke fatoren

Weinig studiesonderzochten tot nog toehet proces van opname ede factoren die het
procesbevorderen. Hieronder geven we de bevindingen van egnrecent onderzoek uit
Nederland weer.

Het onderzoek(20052007)a Y Sdzl SLINE OSa &Sy kéfieagfrosd,Jehiohischeld Sy Y
depressie of de ziekte van Alzheimer en de potentiéle rol en gewenste inhoud daarin van
1Sdzl S2yRSNAGSdzy Sy RS, handels hiét ferik& oved deAbEshsBingytot( A S €
institutionalisering, maar over al de beslissingen inbe@d met zorgaanbieders die de

oudere neemt. Weagaanhier kort in op de bevindingen van de onderzoekers. Ook al worden

de keuzeprocessen bekeken vanuit het standpunt van de patiént, bij patiénten
Alzheimervervullen mantelzorgers vaak een belangrijikin dit proces.

Het keuzeproces waarlangs patiénten bij hun zorgaanbieder of behandelaar terechtkomen
verschilt sterk van patiént tot patiént. Toch kunnen we stellen dat het keuzeproces sterk
bepaald wordt door de (aard van de) aandoening, het staduam de ziekte waarin de
patiént zich bevindt, het consumentenprofiel en (sociaal, economische) persoonskenmerken
(Groenewoud, 2007).

De ziekte van Alzheimer is een chronische ziekte waarbij de mentale mogelijkheden van de
patiént langzaam worden uitgesdkeld. Keuzes moeten in een vroeg stadium gemaakt
worden door de patiénten zelf of later door de familie. Het is bekend dat patiénten en hun
familie de ernst van de ziekte en de nood aan professionele hulp in eerst instantie
ontkennen. Zij zullen dus een @er keuzeproces doorlopen dan patiénten waarbij de ziekte
acuut is en medische hulp dadelijk nodig is.

Voordat de diagnose gesteld wordt, ontkent de patigabkklachten omdathij angstheeft

of beschaamds voor wat er allemaal gebeurd. In eerste indianhebben de patiént en de
naaste familie de neiging om passief te handelen wat betreft de keuze en beslissingen inzake
professionele hulp. De meeste patiénten en hun familie willen nog niet over de verdere
ontwikkeling en toekomstige keuzes die ze moetmaken nadenken. Ze blijven liever
passief en zullen hoogstens zichzelf oriénteren op mogelijke manieren om de achteruitgang
te vertragen.
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Wiijn moeder heeft mijn vader tot op de laatste dag alleen zelf verzorgd. En dat is een vrij dramatisanverlop
op het einde. Want mijn ouders hebben dan drie kinderen, drie dochters, wij wisten natuurlijk wel over het
ziektebeeld. Mijn moeder had heel veel moeite om eigenlijk te accepteren dat mijn vader mogelijk aan de ziekte
van Alzheimer leed. Zij heeft dagenlijk ook een beetje naar ons toe verborgen gehouden, zeker aan het einde
van het traject. Zij heeft zes jaar mijn vader thuis verzorgd, tot het moment dat mijn vader ging weglopen, mijn
moeder ging buitensluiten. Hij ging zeggen dat hij naar zijn mogde en hij herkende zijn huis niet meer.
Toen werden wij regelmatig door mijn moeder opgebeld en dan vroeg ze wat ze moesiGoeenewoud,

2007)

Deze houding leidt vaak tot een crisis, waarbij de patiént en zijn familie in een nieuwe
situatie komtmet zijn eigen dynamiek en keuzepatronen. Zorg is nodig en je moet op zoek
naar oplossingen voor de problemen die je zelf niet meer aankan. Vele van deze situaties
kunnen vermeden worden wanneer men tijdig over toekomstige zorgmogelijkheden kan
spreken. Hirvoor zullen zowel de ontkenningsls schaamtegevoelens van de patiént
overwonnen moeten worden.

Wat het profiel betreft, komt ook het belang van empowerment weer naar voor. We kunnen

twee grote groepen patiénten onderscheiden wat betreft het keuzepsocei n de -zor g:
contr ol zorgconsument” en de passieve en
patiénten gaa voordat men een beslissing remt, zelf op zoek naar relevante medische en
persoonlijke informatieMen vraagt raad aan andere zorgvesestkers, gaat actief op zoek

naar de geschikte zorg.

X0 RAS 1Sdd S YIrI]l 28 yASh OKGSNI 2SS t/ 3 RIEG tAae2l1d
afdeling op. Ga eens praten met een paar mensen. Praat eens met bewoners voor hoevegelgk is. Als je
daar een uurtje voor uittrekt, kom je aardig wat te weten. Wij zijn toen in Dordrecht gaan zoeken en hebben

een aantal huizen bezocht. Er vielen er een aantal af omdat ze wachtlijsten hadden van e€h jaar
(Groenewoud, 2007).

De tweec groep van patiénten tedt het gevoel dat keuzes in hun plaats worden gemaakt
door anderen of door de ziekte zelf e patiéntengaan niet zelf op zoek naar informatie en
moeten het stellen met de eenrichtingsinformatie die heordt gegeven. Deze groegan
patiénten zou beter begeleid en empowered moeten worden zodat ze geen zorg
opgedrongen krijgen die ze zelf niet wensen. Uit het onderzoek blijkt dat kinderen van
patiénten met Alzheimermeer assertief zijn dan bijvoorbeeld partners of de patiént zelf.
leder heeft zijn eigen beslissingsstijl en unieke plaats in het beslissingsproces.

Wat betreft de rol van keuzeondersteunende informatie, zijn de onderzoekers tot volgende
bevindingen gekomen. Patiénten ervaren tijdens hun keuzeproces in meer of mind¢ee m
behoefte aan keuzeondersteunende informatie. De behoefte is sterk afhankelijk van de
hiervoor genoemde variabelen en het gaat zowel over kenres betrekking totde ziekte
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en mogelijke behandelingen als informatie over kwaliteitsverschillen tusseyaaobieders.

Het op maat ontwikkelen van keuzeondersteunende, vergelijkende (kwaliteits)informatie
over zorgaanbieders is een zinvol en wenselijk onderdeel van beleid dat zich richt op het
toerusten van patiénten in een veranderende zorgmarkt (Groenewa0dy).

Dit brengt ons naar het volgende onderdeel van de literatuurstudie. Welke begeleiding en
ondersteuning kunnen de mantelzorgers gebruiken bij het maken van belangrijke
beslissingen inzake zorg?

1.2.4.4. Begeleiding en ondersteuning van mantelzorgers

De mantelzorger en oudere staan in het beslissingsproces niet alleen om hun keuze te
maken. Diverse mensen in de directe omgeving denken met hen mee en beinvioeden hen
tijdens het beslissingsproces. Welke partners er allemaal mee spelen en waar de
mantelzorgerde nodige steun kan halen bij het maken van een keuze is nog vrij onbekend
terrein in het onderzoek.

1 Begeleiding in hekzorgpoces

Mantelzorgers doorlopen verschillende fasen in hun carriere als mantelzorger. Elke fase
brengt specifieke problemen metchi mee. Een goede ondersteuning en begeleiding van de
mantelzorger doorheen het zorgproces is dan ook nodig.

Wanneer de centrale zorger te maken heeft met stress zou een hulplijn waar hij stoom kan
aflaten en terecht kan met vrageruttig zijn Ook wil hikunnen praten over problemen met

de familie. De meeste steun mag verwacht worden vanuit de hoek van familie en de arts
(Cuyvers, 2005). Verder komt ook de grote nood aan informatie naar voor. Waar kan je
terecht met problemen, praktische tips, steun bgreeaamheid, appreciatie en begrip voor
wat je doet? Hierbij kan de zorgbemiddelaar die reeds werd gesuggereerd zijn steentje
bijdragen. Het weerbaar maken en in staat
of LifestyleRedesig® om zo de zorg zo i@ mogeliik op te kunnen nemen is een
aardachtspunt met mogelijk potentieel

De belangrijkst en meest beladen keuze waar de mantelzorger en de zorgbehoevende voor
komen te staan, is deze waar men beslist de thuiszorg te beéindigen en over te gaan tot
definitieve institutionalisering. Ook hierbij kan de mantelzorger de nodige steun gebruiken.
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1 Partners in het beslissingsproces omtrent definitieve institutionalisering

In de keuze naar zorg staat de oudere meestal niet alleen. Gemiddeld bestaat de (Decision
Making Unit) DMU uit 3 personen. De meeste ouderen laten zich dus door twee of drie
mensen bijstaan in het beslissingsproces. Hierbij gaat het vaak om de partner van de oudere,
de oudste zoon of oudste dochter en de huisarts. Indien de oudere in eeanhieis is
opgenomen, spelen medewerkers van het ziekenhuis en specialisten een rol als het gaat om
de keuze voor een zorgaanbieder (Zorgconsult). Informele hulpverleners zijn in de eerste
plaats de kinderepdan de partner en in de derde plaats andere figleden. Aangezien de
mantelzorger in 25% van de gevallen de partner of3%%42én van de kinderen is (CBGS)
kunnen we hieruit afleiden dat de mantelzorger meestal samen met de oudere, een
familielid en de huisarts de keuze maakt (Gelijkekansenbeleid).

-De huisarts

De huisarts weet dat de meeste mensen het liefst zolang mogelijk thuis blijven, ook als ze
zorgen nodig hebben. Hij kent de mogelijkheden en beperkingen van de thuiszorg en is vaak
de persoon die het best op de hoogte is van de zorgsituatidwUsarts is de persoon die in
eerste instantie informatie verschaft over de ziekte, het verloop, de mogelijkheden van de
zorg. Er is een belangrijke taak weggelegd vaohdisarts. Zo moet hij niet alleen alert zijn
voor de problemen van de patiént madrj moet ook aandacht hebben voor de
hulpverlenende familieleden. Voor hen is de hulpverlening vaak een tijdrovende en
stresserende activiteit waarbij een algemeen gevoel van ontevredenheid bestaat ten
opzichte van de situatie. Rond de rol van de huisantdet beslissingsproces tot definitieve
institutionalisering zijn enkele onderzoeken gedaan.

Zo blijkt uit een onderzoek gehouden in 1994 ondbt3 huisartsempraktijken die
registreerden van 3 januari 1994 tot en met 1 januari 1995, dat de huisgri&% van de
patiénten een rol in het beslissingsproces speelt. Bij 45% speelde hij een rol bij de motivering
van de patiént en bij 24% speelde de huisarts een rol bij de onderhandelingen met de
instelling. De huisarts speelde geen grotere rol bij de dringedan bij de nietiringende
opnames. De aanvraag tot definitieve opname gebeurde in 62% der registraties door
familieleden. Dit is significant meer dan de aanvragen door de huisarts (19%), de patiént zelf
(14%) of de sociale dienst (8%le (Lepeleire e.a.1997).0Onderzoek gehouden door de
universiteit van Luik in opdracht van de Minister van Tewerkstelling in 1998 coed uti

de rol van de huisarts er wel is maar in mindere mate dan uit voorgaand onderzoek bleek.
De beslissing om naar een rusthuisygan wordt in 20% van de gevallen genomen op advies
van de huisarts (Casman, 1998).
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Hieruit leidenwe af dat de huisarts voor vele mantelzorgers en zorgbehoevenden een
belangrijk aanspreekpunt is wat betreft dit beslissingspro¢éig.neeft, meer dan ande
professionele zorgverleners, een centrale rol bij de motivering, de plaatsing en de verdere
verzorging van de patiént in een instelling (de Lepeleire, 1997). We zien een belangrijke taak
weggelegd voor de huisarts wat betreft de keuze tot opname. Hij é@n belangrijke,
adviserende rol vervullen bij het vinden van alternatieven voor een definitieve plaating (
Lepeleire, 1997).

-Professionele zorgverleners

Dikwijls blijkt dat professionele zorgverleners en mantelzorgers in verschillende werelden
leven. Hun emoties en hun kennis zijn anders van aard en dit brengt met zich mee dat zij een
andere kijk hebben op een zorgsituatie. Het is dan erg belangrijk dat de mantelzorged erken
wordt als ervaringsdeskundige in de thuiszorg en dat zijn inbreng érkergewaardeed

wordt. Uit onderzoek is gebleken dat in 19% van de definitieve opnamen voor de plaatsing
overlegwerd gepleegdmet professionelen die in de thuiszorg actief zijn (de Lepeleire, 1997).

Veel onderzoek naar de rol van de professionele zorgmerlin het beslissingsproces is nog
niet gevoerd. Wel kan ook de zorgverlener een belangrijke rol spelen wat betreft dit proces.
Een aantal definitieve plaatsingenark vermeden worden indien vooraf de thuiszorg
ingeschakeld zou wordetlit hetzelfde onderoek gevoerd door de Lepeleire blijkt dat de
meeste patiénten alleen wonen véér de definitieve opname. Het belangrijkste probleem is
een beperking van het bewegingsstelsel en hierbij wordt de opname gemotiveerd door een
gebrek aan zelfredzaamheid en vemimigsproblemen. Op deze gebieden kan de thuiszorg
een belangrijke rol spelen en hierbij kan de huisarts een drempelverlagende functie
vervullen bij het organiseren of het promoten van thuiszorg en het opstellen van een
hulpplan. De zorgverlener kan dus peth om een definitieve plaatsing uit te stellen. Hierbij

is een goede samenwerking tussen de verschillende zorgverleners nodig (de Lepeleire,
1997).

-Familieleden en de oudere zelf

Vaak houden mantelzorgers hardnekkig vast aan de thuiszorg en miskernate z
mogelijkheden van eetWZC De hulpbehoevendeoudere hecht vaak veel waarde aan
vrijheid en privacy. ‘De hele dag tussenvr ece
een rusthuis kan voor een aantpersonen met dementiset die structuur en veijheid
bieden die ze hard nodig hebben. In de meeste gevallen beslist de mantelzorger samen met
de familieleden en de zorgbehoevende zelf over de definitieve opname. In 75% van de
gevallen speelt de huisarts of een professionele thuisverpleger een razsjloeslissing (de
Lepeleire, 1997).
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Het is niet altijd makkelijk maar het loont wel de moeite om de oudere bij het proces te
betrekken. Het geven van informatie is essentidad. hulpbehoevendeoudere moet de
boodscharkrijgendat hij meetelt, erbij hoar Hetonderzoek uitgevoerd door het Ministerie
van Tewerkstelling en Arbeid in 1998l dat 64%van de oudere inspraak heeft in de
beslissing om naaeen WZCte gaan(Casman, 1998). Dit percentage van ouderen die
inspraak hebben, wordt ook door ander @grzoek bevestigd: 226 van denulpbehoevende
ouderen heeft geen inspraak (Jans, 20Q8).het onderzoek uit 1998 komt verder naar voor
dat 43,3% van daulpbehoevendeouderen de beslissing alleen neerilfe moeten hierbij
wel rekening houden dat vele ondeyeken kijken naar ouderen in het algemeen en geen
onderscheid maken tussesuderen met en zondedemenie. Het cijfer van de oudere die
alleen kiest, ligt voor ouderen met dementie naar alle waarschijnlijkheid veel lager.

1 Gevoelens en gevolgen tijdens &ra het proces

Ziekte, en de zorg die ermee gepaard gaat, brarggschillendegevoelens met zich mee.
Deze gevoelens zijn nooit juist of onjuest mogen niet worden weggestoken of ontkerml.
Hoe onaanvaardbaar ze ook mogen lijken, de mantelzorger magtzerageren, moet er op
een eerlijke manier mee omgaan en zichzelf de tijd geven om ze een plaats te geven.

Twijfels en onzekerhederzijn vooral in de beginfaserg kenmerkend.Is de thuiszorg
haalbaaP Welke zijn de gevolgen op professioneel, relationesciaal viak Blijft de
zorgsituatiefinancieelhaalbaa® Belangrijk is dat de mantelzorger, de zorgbehoevende en
hun omgeving met elkaar pratemnzekerhederdelen en samenzoelen naar antwoorden
(Gids, 1999).

Wanneer men de mantelzorg eenmaal op zichfhgenomen kan men na verloop van tijd
geconfronteerd worden met verschillende gevoelens en emoties die gepaard gaan met het
opnemen van de zorg. Vele mantelzorgers voelen zich moe, enerzijds door de zorg zelf maar
anderzijds ook doordat ze zich steedseten bewijzen en motiveren. Ook bezorgdheid met
betrekking tot de zorgbehoevende persoon zelf steekt de kop op. Hoe zal de ziekte verlopen,
wat zal er met hem gebeuren, zal hij pijn hebber?

De zorg voor een persoanet dementiegaat gepaard met gevoelesren emoties dién de
normale zorg voor een ouder die stilaan hulpbehoevend wordt in mindere natekomt.

De mantelzorger komt tijdens deorgin eenrouwproces terechtHij staat voor eemfscheid

van zijn partner Verlies accepteren terwijl de ouderin kwestie nog leeft, is voor
familieleden vaak erg moeilijk. Gevoelens die bij een rouwproces horen zijn onder meer
ontkenning, verbijstering, ongeloof, boosheid, machteloosheid en verdriet. Deze gevoelens
zullen elk in verschillende fasen overheersaheiwijn, 2006).
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Tijdens de laatste fasen waarin de draaglasten beginnen door te wegen en de beslissing tot
institutionalisering zich opdringt, steekt vaak een schuldgevoel de kopapners kunnen

hun hulpbehoevende partner niet langer verzorgbetgeen aanvoelt als een falen. Het was
immers de bedoeling om de zorgbehoevende persoon zolang mogelijk, liefst tot het einde
toe, thuis te kunnen verzorgen. Dit niet meer kunnen waarmaken leidt tot begrijpelijke,
maar onterechte schuldgevoelendeel watpartners voelen het moment van opname aan

als mislukken. Ze worden gedwongen om de zorg aan anderen over te dragen. Ze moeten
afscheid nemen van de zorgsituatie van voor de opname. Vaak hebben ze een dubbel gevoel
rond de verhuis: rationeel weten ze dat dit daige haalbare mogelijkheid is om goed voor

de partner te zorgen, emotioneel hebben ze het gevoel datpdetner nooit de optimale

zorg zal kunnen krijgen dig zoor hem in gedachte haddgeeniorennet.nl).

Gevoelens hoeven niet altijd negatief te ziwele mantelzorgers zijn ook blij met de
beslissing tot institutionalisering en voelen een last van hun schouders vallen. Welke
gevoelens de mantelzorger ervaart zal veel afhangen van zijn persoonlijkheid, de graad van
zorgbehoevendheid van de oudere, steuan familie, zorgbehoevende en omgeving bij de
keuze tot opname,...

1.3. Onderzoeksvrageen conceptueel kader

Hoe kunnen we mantel zorgers opti maal onder
i nstitut i oDez lviaagie onzepmbleemstelling hiervoor hebben we reeds
bepaalde zaken duidelijk gestgllja, 1999.

Eerst en vooral moet duidelijk zijn wat er onder de begrippen in de waadt verstaan.
Deze werden irhet theoretischkaderbeschreven

Voorts zijn we nagegaan wat er in de literatwver een mogelijk antwoord op deze vraag te
vinden is. Welkeheoretischeen praktische inzichten zijn er geformuleerd die als antwoord
op de vraag gezien kunnen worden

Ten slotte moeten we een zicht hebben op de praktische mogelijkheden van empirisch
onderzoek om een antwoord op de vraag te krijgen

Op de probleemstelling kanetizomaar een antwoord gegeven worden omdat deze nog te
breed is. Eerst moet deze probleemstelling worden uitgewerkt in een aantal
onderzoeksvragen. Door te werken aan de prebistelling en de onderzoeksvragen wordt

het onderzoek duidelijk afgebakend (Heerink, 2009). Het onderzoek wordt steeds preciezer
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naarmate er specifiekere vragen worden opgesteld. In wat valgirken we de
onderzoeksvragen uit.

1.3.1. Onderzoeksvragen

De opdrachttot dit onderzoek kwam voort uit het feit dat er in de literatuur nog niet erg
veel te vinden is over het beslissingsproces tot continueren van de zorg of overgaan tot
definitieve institutionalisering.

We zijn vertrokken vanuit de vraagH 0 e  k u n mtelnorgevseoptimaal ondersteunen
bij hun beslissingsproces inzake institution

Omdat we deze probleemstelling willen benaderen vanuit de relationele praktijken van de
mantelzorger luidt @ globalevraagstellingdie we met het oderzoek willenbeantwoorden
als volgt

1 S en Aingeipéddoonlijke processen dragen bij tot het nemen van een optimale
AdaAy3a 20SNI KSGO It RIYy yYyASG O2y Ay dzsSNBY

Om tot een antwoord te komen op deze vraag, delen we ze op in enkel deelvragen:

1 Hoe verloopt het beslissingsproces over het al dan niet volhouden van de
zorgverlening?

1 Welke ondersteuning hebben mantelzorgers nodig om tot een optimale beslissing te
kunnen komen?

Vragen in verband met heerloop van hebeslissingsproces

1. Hoe verloopt hebeslissingsproces over het al dan niet volhouden van de
zorgverlening?

-Hoe spelen verschillende actoren een rol in de beslissing over het al dan niet continueren
van de mantelzorg?

-Hoe verloopt het beslissingsproces? Tijdsperspectief, opeenvolgingsem f
-Met welke affectieve processen gaat het nemen van de beslissing gepaard?

-Welke gevolgen ervaren mantelzorgers van hun beslissing?
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Vragen in verband met deersoonlijkebeleving van het beslissingsproces.

2. Welke ondersteuning hebben mantelzorgeisdig omtot een optimale beslissing te
kunnen komen?

-Welke behoeften spelen een rol bij het nemen van een beslissing?

-Welke kennisinformatie hebben mantelzorgers nodig om tot een optimale beslissing te
kunnen komen?

-Welkelifestyle-Redesig®is nodig ontot een optimale beslissing te kunnen komen?

Lifestyle Redesign® is een term akiV8Tussengang |
1994 en 1997 vond er The Well Elderly study plaats. Hienbligrzoekt merhet effect van

preventieve interventies. He ifestyle Redesigdprogramma hanteert een methodiek die de

ouderen helpt bij het nemen van gezonde beslissingen om hun leven opnieuw uitdagend te
maken, hun welbevinden te bevorderen en hun zelfstandigheid te verhogen. Men probeert

dit te bekomen doorbepaaldeleefgewoontes aan te leren en deze te integreren in het
dagelijkse leven van de oudere.

1.3.2. Conceptueel kader

Eenconceptueel kadeils een schema waarin alle relevante begrippen zijn opgenomen die
een rol spelen bij het te onderzoeken fenomeetierbj wordende begrippen die nodig zijn
om het fenomeen te onderzoekegespecificeercen de verhouding tussen deze begrippen
wordt weergegeven.

Het conceptueel kader kan dienst doen \asueel hulpmiddel en reflectiemodel bij de
probleemanalyse en de totstakdming van het onderzoeksontwerpMeestal is het
onderzoeksonderwerp een variabele die afhankelijivas andere factorenen zodoende
beinvioed kan wordedoor dezefactoren. Deze invloed kan rechtstreeks zijn maar doet zich
meestal voor via tussenliggeagrocessen.
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Het conceptueel kader voor ons onderzoek ziet er uit als volgt

( Samenleving 1

L )

Lifestyle Em t Proces van ) -
Redesign powermen betekenisgeving Karakter/ ingesteldheid ]
Zorgbehoevende
partner Acties Mantelzorger ]7

GevolgenKeuzegedrag beslissingsproce: Overheid
mantelzorger

Organisaties
en Densten

Familie Derden: buren,

18yyAraasy:

Onderzoeksonderwerp  (afhankelijke variabele): Beslissingsproces van de mantelzorger

Factoren die invioed kunnen hebben op het onderz oeksonderwerp (onafhankelijke
variabelen): relationele praktijken met: zorgbehoevende, familie, vrienden, buren,
hul pverl eners, &

Tussenliggende processen : proces van betekenisgeving, empowerment, lifestyle -
redesign, handelingen, zorgproces, coping, ...

In dit onderzoeksproject opteren we voor een relagecentreerde benadering. In plaats van

de zorg staat de interpersoonlijke dynamiek centraMat het beslissingsproces van de
mantelzorger omtrent de keuze tot opname betreft, stellen we dat deze afhgklkslian de
complexe interactie tussen de mantelzorger, de zorgbehoevende oudere en de context
waarin deze leven.
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1.4. Doelstelling en beoogd gebruik

Het onderzoek heeft een meervoudige dstelling voor ogenDe globale doelstelling van
het onderzoek isnzichien tekrijgen in de intraen interpersoonlijke processen die spelen in
het beslissingsproces over het al dan niet continueren van de mantelzorg.

Om te achterhalen waar de mantelzorger knelpunten ervaart is het nodig inzicht te
verwerven in de dynaiek van het beslissingsproces zelf en de gevolgen die de beslissing
met zich mee brengt.

Het realiseren van kwaliteitsvolle beslissingen over het al dan niet continueren van
mantelzorg impliceert een goede kennisontwikkeling. Een vervolgopdracht kareesijn
methodiek te ontwikkelen die mantelzorgers ondersteunt bij het nemen van belangrijke
beslissingen zoals het al dan niet verder zetten van de thuiszorg.
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2. ONDERZOEKSMETHODE

Bij sociaalwetenschappelijk onderzoekomen een aantal methoden re techniekente pas

die nodig zijrbij het uitvoeren varhet onderzoek. Deze methoden en regels zijn opgesteld
om de kwaliteit van het onderzoek te waarborgen. Eén van de regels is de regels van de
openbaarheid. Dit wil zeggen dat zowel de resultaten algevolgde werkwijze op een zo
inzichteljk mogelijke manier wegiregeven moeten wordeiit Hart e.a, 1996).In dit deel
beschrijven we dan ook hoe we het onderzoek hebben gepland en uitgevOpriasis van

de beschrijvingen moet het voor de buitenstaandmogelijk zijn te controleren hoe de
gegevens verzameld en geanalyseerd werden. Daarom bespreken we eerst de keuze en
verantwoording van de onderzoeksmethodetierbij geven we ook deverkwijzeweer. De
manier waarop we de algemene onderzoeksvragen opanatiseerden komt aan bod in het
derde deel. Teslotte verduidelijken we het verloop van het onderzoek zelf.

2.1. Deonderzoeksmethode

Omdat we met het onderzoek graag meer inzicht krijgen in de verschillende processen die
mee spelen bij het nemen van beslingen kiezen we voor kwalitatief onderzoek.
Kwalitatief onderzoek gaat niet om meten, maar om het verkennen van dingen; het gaat om
het verkrijgen van inzicheén het achterhalen van denotieven van de doelgroep/Vat is de
beleving van een bepaald produaf van een bepaalde dienst? BEmaarom waardeert men

al dan niet bepaalde productenilet exploreert de betekenis van sociale fenomenen en
tracht deze betekenis (context) te begrijpen. Mensen worden onderzocht in hun eigen
omgeving en niet in experimeneelsettings.Als onderzoekstechniek maken we gebruik van
het diepteinterview.

Over het algemeen wordt kwalitatief onderzoek beschouwd als een vorm van
hypothesevormend onderzoek waarbij men hoofdzakelijk inductief te werk gaat. Het richt
zich op ervaringe, belevingen, achterliggende redenen voor keuzes die mensen maken. Het
onderzoeksveld is de sociale werkelijkheid, de menselijke leefwereld, waarbij het gaat om de
betekenis die mensen toekennen aan hun sociale werkelijkheid en hun leefwereld. Vele
kwalitatieve onderzoekers hanteren, vanuit de fenomenologische benadering het
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interpretatieve basisprincipe, waarbij men het handelen van mensen moet begrijpen vanuit
de zin en de betekenis, die de betrokkenen eraan geven.

2.1.1. Literatuurstudie
1 Doel

Elk degelijk weenschappelijk onderzoek omvat editeratuurstudie Hiermee bedoelen we

het bestuderen, vergelijken en beoordelen van onderzoeksliterattiat. is eenwezenlijk
bestanddeel vangoed onderbouwd wetenschappelijk onderzoekia een grondige
literatuurstudieis de onderzoeker in staat zich in te werken in de materie en zicht te krijgen
op datgene wat reeds uitgevoerd is. Wetenschappelijke literatuur is belangrijk voor de
uitwisseling tussen onderzoekers. Zonder deze uitwisseling zou de wetenschappelijke
vooruitgang nauwelijks bestaaneeds opnieuw het warme water uitvindeaou veel
nutteloos werk impliceren Verder bouwen en innovatief onderzoek uitvoeren op basis van
onderzoeksresultaten die reeds bekomen werden door andere onderzodkersyt de
wetenschap meer vooruit In de wereldwijde onderzoeksgemeenschap speelt
wetenschappelijke literatuur een belangrijke roDe literatuurstudie bij kwalitatief
onderzoek gebeur zowel vooraf als tijdens de uitvoering van het onderzog&e
onderzoeker is in staat om zmvereenkomsten en verschillen te ontdekken tussen hetgeen
gevonden wordt in de praktijk en datgene wat in de literatuur beschreven wordt (Heerink,
2009).

1 Aanpak

Er zijn verschillende soorten databanken, velen zijn te raadplegen via internet. Bij de
vakgeichte databanken is het mogelijk opzoekingwerk te doen via de bibliotheek van
verschillende Universiteiten en Hogescholen. Verder zijn databanken als Ebsco, Pubmed,
ERIC of Sciense Direger geschikt om relevante literatuur op te zoekémde eerste fas

van de literatuurstudie gaan we op zoek ndaeratuur betrefferde de situatie van de
mantelzorger in VlaandereWat is het profiel van deze mantelzorger, hoe zit het met zijn
draagkracht en draaglast, waar zitten de valkuilen of drempeldddijuitvoeren van de
mantelzorg? Wanneer we hier een zicht op hebben, kunnen we ook bekijken welke
mantelzorgers we best in ons onderzoek betrekkdantiweede instantie is het belangrijk om
zicht te krijgen op hetgeen reeds geweten is over het nemen van beslissingke zorg of
inzake institutionalisering. Dan weten we ook welke zaken we zeker in onze vragenlijst
moeten opnemen tijdens het interview.
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De aanwezige literatuur toont ongerschillende inzichten in de moeilijkheden en drempels
die mantelzorgers ervarehbij het uitvoeren van de zorg voor hun partner of naast familielid

of bij het nemen van belangrijke beslissingé&an de hand van de bevindingen kunnen we
onze vragenlijst opstellen en een profiel schetsen van de mantelzorger die best past binnen
de opzetvan het onderzoeKTijdens de analyse van de gegevenket nodig de bevindingen

te toetsen en terug te koppelen naar de bevindingen vanuit de literatuur.

2.1.2. Het depte-interview
1 Doel

We kiezen in dit onderzoek voor een open vraaggesprek op basis vansesen
gestructureerde vragenlijst met open vragerDit type van interview is een mengvorm
tussen open en gestandaardiseerde interviews en wordt in de praktijk het meest gebruikt.
We peilen naar de gevoelens en ervaringen van de respondent. Dit om deetlveoder te
verfijnen, meer inzicht te krijgen in relaties tussen begrippen of nieuwe begrippen te
ontwikkelen.

De vraagstelling van dit onderzoek is sterk verkennend van aard. Dit nodigt uit tot de
toepassing van kwalitatieve onderzoeksmethod®wor hetonderzoek dat we voor ogen
hebben is een explorerend onderzoek door middel van diepterviews erg geschikt. Het
meest wezenlijk kenmerk van een interview is gelegen in het doel ervan. Dit is het
verzamelen van informatie uit mededelingen van de ondesgde persoon, ter
beantwoording van één of meer vooraf bedachte vraagstellingen. Een digjgiview is

een intensief gesprek tussen één respondent en de interviewer (projectleider of
projectmedewerker). Daarbij wordt gebruik gemaakt van een gespreksplijst. Bij
sommige onderwerpen en doelgroepen is het zinvol om interviews met twee respondenten
te organiseren, bijvoorbeeld bij jongeren. Deze doelgroep spreekt makkelijker vrijuit
wanneer er een vriend of vriendin bij is.

1 Aanpak

De vragenlijst van dmterviewer komt tot stand op basis van het materiaal verkregen uit de
literatuurstudie en op basis van de onderzoeksvragen. De volgorde van de vragen ligt niet
vast. Het is mogelijk dat de respondent spontaan vertelt over een thema dat de interviewer
op het einde van het gesprek gepland had. Het is dus de kunst van de interviewer om flexibel
met de vragenlijst om te gaan. Kenmerkend voor het interview is dat de interviewer zich
zoveel mogelijk verplaatst in de situatie van de respondent, zodat het gesprekatuurlijk
karakter krijgt en aansluit bij de leefwereld van de respondent. Anderzijds kunnen er ook
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extra vragen nodig zijn, zodat de interviewer de techniek van het doorvragen goed moet
beheersen.

De interviewers gebruiken de vragenlijst als eedriad doorheen het interview zodat ze in
elk interview aan de respondenten (ongeveer) dezelfde vragen stellen. Dit verhoogt de
vergelijkbaarheid tussen de verschillende gesprekken.

Het gesprek duurt doorgaanéén tot anderhalf ua Het interview heeft plads bij de
respondent thuis tenzij deze uitdrukkelijk om een andere locatie verzda&tinterviewer

kan het gesprek opnemen op bandrecorder zodat het gesprek achteraf makkelijk uitgetypt
kan worden. Tijdens het gesprek kan de interviewer zich helemaalentmecen op de
oudere zonder al teveel te noteren

1 Voordelenen nadelen vardiepte interviews

Diepteiinterviews bieden, afhankelijgan de onderzoeksvraag zowel voats nadelen. We
zetten ze hieronder even kodp een rij (Mortelmans, 2001).

-Voordele:

-Het is mogelijk om met een individu diep in te gaan op het onderwerp (dieper dan in
groepsdiscussiesPeze methode is zeer goed bruikbaar om diejpt®rmatie te verkrijgen
(achtergronden, motieven etc.)

-De respondent kan zich meer op zijn/haar gemaklen, aangezien een diepteterview in
de thuissituatiekanworden afgenomen. Bepaalde onderwerpen die taboe zijn kunnen aldus
in privésituaties worden besproken.

-Van minder welbespraakte mensen worden eveneens spontane antwoorden verkregen. In
groepsdiscussies komen deze mensen veelal alleen 'geholpen’ aan het woord, dit wil zeggen
als de gesprekleider deze mensen er bewust bij betrekt.

-Het is een flexibele methode. De onderzoeker kan op basis van zijn analyse nieuwe
interviews afnemen en bijsturen

-De resultaten zijn begrijpelijk. Omdat de onderzoeker in de rapportering veelvuldig gebruik
maakt van citaten van respondenten, is er van de lezer weinig of geen voorkennis.vereist
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-Nadekn:

-Net als bij groepsdiscussi&annener geen algemene concliesworden getrokken die voor
de hele doelgroep gelden.

-Diepte-interviews uitvoerens geen eenvoudige techniek

-Het is een dure techniek. Om een uitgebreid kwalitatief onderz(@e&. diepteinterviews)
op te zetten, zijn redelijk wat middelen vereist

-Kwalitatief onderzoek is arbeidsintensief. Het coderen en analyseren van kwalitatieve data
neemt zeer veel tijd in beslag

2.2.Praktische organisatie

Bij het uitwerken van de opzet van een onderzoek &araltijd verschillendevragen naar
voor: hoe worden degegevens verzamalwaar gaatmen waarnemingen verrichten, welke
personen, organisaties of groeperingenrdenbij het onderzoelbetrokken hoe wordende
personenbestbereik, hoegebeurt de dataanalyse,....

2.2.1. Dataverwerving

Voor het verwerven van deatla opteren wevoor een open vraaggesprek op basis van een
semigestructureerde vragenlijst met open vragen. Op basis van de geformuleerde
onderzoeksvragemn de literatuurverkenningstellen weeen | i j st vamp.gespr e
Deze omvat de grote topicsnieen doordachte ordening die de interviews moet
structureren. Op basis van deze topics worden de open interviewvragen opgesteld.

Erwordt gekozen om de interviews in de eigen woonomgeving te houden. De gesprekken
worden opgenomen op bandrecorder. Hiervoarordt toestemming gevraagd aan de
respondent. De gesprekkeduren ongever één tot anderhalfuur. Het interview wordt
afgenomen door de onderzoeker, omdat het gesprek best gevoerd kan worden door twee
personen.

Een goede introductie is van groot belahggrbij wordt uitleg gegeven over de aard en het
doel van het onderzoek, in begrijpbare taal. Ook het anoniem verwerken van de gegevens is
een belangrijk iets dat zeker meegedeeld moet worden.
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2.2.2. Steekproefomvang

Vanwege de bedoelingen védwalitatief onderzeek kan je stellen datkan worden volstaan
aande selectie van soms enkele tientallen eenhediendit onderzoek worder80 diepte
interviews gehouden bij mantelzorgers die de zorgbehoevende partner rstgedsthuis
verzorgen En30 diepteinterviews bij matelzorgers waarvan de zorgbehoevende partner
zeer recent in eeMVZCOwverd opgenomen

Het succes van de interviews hangt sterk sal
personen moeten tot een vooraf beschreven doelgroep behor®dwordat we de
mantelorgers bij het onderzoek betrekkebhakenenwe de doelgroep eerst duidelijk .afiet

is niet haalbaar om alle vormen van mantelzorg te bevragen. Daarom is het belangrijk te
bekijken aan welke criteria de mantelzorgers moeten voldoen.

We weten uit de litertuurstudie dat in het merendeel van de gevallen, mantelzorg wordt
uitgevoerd door de partner aan zijn zorghehoevende echtgeno(o)te. Wanneer we dit als
eerste criteria nemen, krijgen we een betere vergelijkingsbasis wanneer we straks de
resultaten gaan vemgijken.

Omdat we bekijken wat de mantelzorger ertoe aanzet blijvend te zorgen of te kiezen voor
een opname lijkt ons de leeftijld ook een cruciale factor. Uit onderzoek blijkt dat de reden

voor opgave vaak het fysiek niet meer aankunnen is. We kiezeomade leeftijdscategorie

70+, zo trachten we de fysieke capaciteiten van onze deelnemers op een gelijke hoogte te
stellen.

Verder is het van belang om de hulpbehoevendheid van de zorgbehoevende op een zo
vergelijkbaar mogelijk niveau te houden. Als crde nemen we dan ook dat de
zorgbehoevende partner edB, Cof CDscore op de KATZ schaal moet hebben.

Om een goede vergelijking te kunnen maken trachten we 30 mantelzorgers te bevragen die
de keuze tot rusthuisopname voor hun partner hebben genomen emabtelzorgers die
nog steeds thuis voor hun partner zorgen.

1 Selectiecriteria
De selectiecriteria die we zoeken bij de respondentenalgnsde volgende:
- mannen en vrouwen die als mantelzorger fungeren voor mongbehoevend@artner
-leeftijdscategore 70+

-zorgbehoevendheid van de partnétatzschaal categorieén,Bof CD
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-voor deWZGinterviews: partner isnax.3 maanden opgenomen in het WZC.

De <lectie vindt plaatsop basis vancontacten verkregen viaverkveldpartners Zowel
thuiszorgorganisatiealsWZ Cwesden aangeschreven.

2.2.3. Verloop zoektocht respondenten

In eerste instantie werdeWVZ C dargeschreven met de vraag @f bewonersin het WZC
verblevenwaarvan departner nog alleen thuis woonde. Om de beslissingsprocessen zo vers
mogelijk in hetgeheugen te hebben, werd gekozen vanantelzorgers waarvan de partner

de afgelopen drie maanden in h&¢ZCwerd opgenomen. Deze tijdspanne werd in tweede
instantie verruimd tot de laatste zes maanden omdat anders niet aan het vooropgestelde
aantal respondntenkon wordengekomen

Al vlug bleek dat de oorspronkelijk aangeschreW¢a Cnies toereikend waren om aan 30
respondentené ger aken. I n t ouitdeaAntwespse Kerapen e BimbWwg C’' s
aangeschreven. Hiervan waren er uiteindelijk 15 die biésen over respondenterdie
voldeden aan het vooropgestelde profiel evaarbij de respondenterbovendien bereid

waren deel te nemen aan een interview. Verschillende anifé# Ctoasiden hun interesse,

maar beschikten niet over respondenten die aan desdidt voldeden.

In totaal werden 31 afspraken gemaakt met mantelzorgers die de keuze tot rusthuisopname
van hun partner hadden genomen. Twee afspraken zijn niet door kunnen gaan wegens het
feit dat de partner in de korte periode tussen het maken van deratdpen de afspraak zelf,

is gestorvenHierdoor wilden we de mantelzorger niet belasten met een interview over de
zorg en al wat er bij komt kijken omdat dit toch een erg emotioneel onderwegemander
interview is wel door gegaan mableekniet bruikbaar voor analyseDit omwille van het feit

dat de mantelzorger in kwestie moeilijk op de vragen antwoordde. Dit brengt ons op een
totaal van 28 mantelzorgers.

Hiervan zijn 12 mannen en 16 vrouwen, de gemiddelde leeftijd is 76 en hun partner is
gemiddeld3.5 maan@n opgenomen in het rusthuis.

Over de mantelzorgers die nog steeds thuis voor hun partner zorgen, kunnen we het
volgende vertellen. In eerste instantie werden enkele thuiszorgdiensten va®@&i\Wof
thuisverpleegkundigen aangeschreven. Via egeflwerd duidelijk gesteld wat de opzet van

het onderzoekwasen naar welke mensen we op zoek waren. Hier verliep de respons iets
vlotter omdat de populatie van mantelzorgers die thuis voor hun partner zorgen natuurlijk
veel groter is dan zij die voor oame hebben gekozen. In deze categorie werden 30 mensen
geinterviewd. Twee interviews werden geklasseerd omdat ze inhoudelijk niet geheel
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relevant zijn. Ook hier hebben we dus 28 goede interviews die gebruikt kunnen worden voor
de analyse.

Hiervan zijn14 vrouwen en 14 mannen, de gemiddelde leeftijd is 75 zowel van de
mantelzorger als van de zorgbehoevende echtgeno(o)t(e).

De respondenten werden vooraf door de verantwoordelijke van W¥ZC of de
thuiszorglienst op de hoogte gebracht van het onderzoek. dlgten bij de mantelzorger
achter de interesse om deel te nemen. Telefonisch of via mail werden de contactgegevens
van geinteresseerde mantelzorgers door gegeven. Daarna werd telefonisch contact
opgenomen met de mantelzorger. Het onderzoek werd nog eeng taegelicht, de
bedoeling van het interview werd duidelijk gesteld en meestal volgde daarna het vastleggen
van een afspraak.

De interviews werden opgenomen op dictafoon. Hiervoor gaven al de respondenten hun
uitdrukkelijke toestemmingp papiet De gesprkken werden herbeluisterd en uitgetypt.

2.2.4. Data-analyseen rapportering

Het vinden van betekenisvolle patrones het eenvoudigstioor de data op een geordende
manier weer te geven in een dataatrix. Na het afnemen van het interview wordt de data
informatie over de respondenten heen gehergroepeerd. De respondenten komen hierbij in
de rijen te staan en de verschillende onderwerpen in de kolomweor de verwerking van

het onderzoeksmateriadiezenwe voor het kwalitatief verwekingsprogramma NVivo. Dit
programma biedt de mogelijkheid het verzamelde onderzoeksmateriaal te ordenen en te
structureren.

Eens de gegevensverzamelings af ger ond, wor dengeandendBé s en
analyse speelt zich voor een groot deel af op het niveau van codes,vaalk is het nodig

dat ideeén die de onderzoeker ontwikkelt op basis van die codes, getoetst worden aan het
oorspronkelijke materiaal. Dit materiaal moet dan eenvoudig toegankelijk zijn, zodat de
onderzoeker snel relevante passages kan zoeken en bestud®&avendien hebben de

nieuwe inzichten tot gevolg dat de codes voortdurend onderhevig zijn aan verandering.
Tenslotte is het materiaal waarop de onderzoeker de analyses uitvoert, omvangrijk en
ongestructureerd. Transcripties van diepteerviews en dergike omvatten algauw
tientall en pagina’ s, zodat het structurer el
computerprogramma echt wel aangewezen is.

De eigenlijke analyse bestaat uit het maken van vergelijkingen, zowel tussen als binnen de
groepen en het oeken van antwoordpatronen.

MAGDA Onderzoeksrapport



48

2.2.5. Transcripties

De interviews worden op band opgenomen allemaal uitgetypt met dialeetvoorden en-
uitdrukkingen, onjuiste zinsconstructies Qp deze manier worden de mondelinge
gesprekken klaar gemaakt voor analyse. Dit is petes dat bijzonder veel tijd in beslag

neemt. Een uur gesprek betekent een wean 4uren. In totaal bekomen wB56 bladzijden

tekst. Wat meteen opvalt is dat de gemiddelde lengte van een uitgetypt thuiszorg interview

9 pagina’s | amgsith,uiempdiatmevamteagni ew i et s r

Zoals reeds vermeld worden de interviewprotocollen gecodeerd met behulp van het
computerprogramma NVivo. Dit betekent dat we gespreksfragmenten afbakenen die
vervolgens worden voorzien van een cotiet codeboek dat werd opgestelds toegevoegd
alsbijlage.De geselecteerde tekstfragmenten worden daarna geordend per interviewvraag.

2.3. Interviewleidraad of topiclijst

Bij een topiclijst wordelke onderzoeksvraag uitgewerkt in een handvol vragen

De vrage die aan een bepaalde respondent worden gesteld staan niet vast, evenmin als de
volgorde daarvan. Afhankelijk van het gespreksverloop stelt de interviewer de onderwerpen
aan de orde, die in de handleiding zijn opgenomen en deze bepaalt ook op welke denier
gebeurt, dat wil zeggen via welke vragen. De vergelijkbaarheid van de verschillende
gesprekken moet worden gerealiseerd doordat de interviewer gebruik maakt van een
systematische opsomming van aspecten die bij elk onderwerp aan de orde moeten komen.
De interviewleidraad of topiclijst is uiterst belangrijk diit soort onderzoek, vooral als een
soort geheigensteun voor de interviewer (¥gter,2004).

De interviewer moet goed de bedoelingen van het onderzoek kennen om te bepalen of men
voldoende informat rond een bepaald onderwerp heeft gehad.

|
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2.3.1. Interviewleidraad

2.3.1.1. Structuur en opbouw

1 Voorbereiding

-Regel een recorder om mee te nemen, test deze vooraf en neem eventueel een
verlengsnoer mee

-Bestudeer de topiclijst heel grondig, is alles duidelijk?

-Goedinlezen over het thema en eventueaVerde respondent

-Werk aande presentatie (wie ben je, waar gaat het onderzoek over)
-Bedenk een onderwerp dat kan dienen als opwarmer met deze persoon

-Noteer wat je van deze persoon wil weten.

-Noteer daarbij pioriteiten. Wat wil je per se weten van deze persoon en wat is minder
belangrijk?

-Bedenk goed: het gaat om de realiteit van de ander, niet de jouwe. Kruip in de huid van de
ander.

-Plan uitwerken van het interview zo mogelijk op dezelfde.dag

1 Tijdens

-Laat de band meelopen, dat maakt het makkelijker om je op detgang van het gesprek
te concentreren.

-Presenteer jezelf en het onderzoek, gebruik gewone taal

-Garandeer anonimiteit.

-Verslaglegging: noteer kernwoorden en begrippen, omcirkel santengan.

-Suit aan op het informatieniveau van de respondent

-TijJdsdruk kan storend werken, ga niet jagen, structureer.wel
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-Wees niet bang voor stilte
-Creéer een corfortabele sfeer van openheid, vertrouwen

-Maak notities over wat je later aan aede wil brengen (vooral als de respondent een heel
verhaal vertelt) noteer ook indrukken en observaties

-Verwachtingenmanagement: geef duidelijk aan wat het doel van het gesprek is (noteer dat
alvast van te voren).

-Het is belangrijk dat de persooerlzijn probleem definieertie maghem geen woorden in
de mond leggen.

-Steléénvraag tegelijk.

-Gebruik een trechteraanpak: begin algemeen en ga langzaam specificeren naar je
boodschappenlijstje toe. Dat betekent ook: begin met open vragen! Geslotgen kunnen
ook, maar pas later in het gesprek en dan vooral als checkvragen.

1 Aandachtspunten

-Regel mati g samenvatten in de taal van de an
-Kettingzinnen: begin met de woorden waar de ander mee eindigde

-Zelfde vraag aders formuleren

-Laten beschrijven, details vragen

-Indirecte vragen: actievragen (wateed j e ...? ) , projectieve vragen
hypothetische vragen (ideaal voorstellen)

-Hypotheses testen (als je zegt dat.. bedoel je daar dan mee..)

-Zelf plossingen laten bedenken, voorbeeld: wat zou jij d@ds je het voor het zeggen

had?

-Stuur het gesprek door de andere te onderbreken maar blijf alert of je onderbrekingen goed
vallen

-Projectievragen: helpen om iemand op zijn gemak te stellen, leidenahdacht van die
persoon af (“Wat vinden je colle@®a’s ervan?,
-Bvalueren, een oordeel uitspreken, reageren (blik, laghje)

-Put niet uit, kom op een bepaald onderwerp waarover het moeilijk praten is verschillende
kerenkort terug, beter dan één keer te lang
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Afsluiten: vat globaal samen wat de respondent gezegd heeft dat geeft het gevoel dat de
respondent uniek is. Bedankt voor de medewerking,

T Na

Werk het interview nog dezelfde dag ulEen interview van een uurréngt al gauwlO
bladzijden typewerk met zich mee.

2.3.2. Topiclijst
Zie bijlage
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3. RESULTATEBWANTELZORGPROCES

Voor het beschrijven van de resultaten van de diejptierviews vertrekken we vanuit de
interviewragen die uit de volgende topicsreippgebouwd: verloop, actoren, gevoelens,
gevolgen, behoeften, kennis, vaardigheden en Lifestyle Red@sigvie beschrijven
nauwkeurig hoe de respondentatenkenover deze verschillende aspecten bij het opnemen
van zorg en nemen van beslissingen. Ook declellende zorgfasen staan centraal in de
analyse. De bedoeling is om zoveel mogelijk nhuances mee te geven. Het gaat niet om een
kwantitatieve benadering maar we willen vanuit de gesprekken met de respondenten de
globale theoretische benadering nuancerem\erfijnen.

We vertrekken zoals vermeld vanuit de hoofdbegrippen. Andere begrippen en concepten
voegen we toe zoals ze voortkomen uit de data. De inductieve theorie die we zo verder
opbouwen, vullen we aan met citaten van de ouderen uit de interviewsadiecursief en
tussen aanhalingstekens vermelden, met tussen de haakjes de vermelding van thuiszorg of
rusthuisinterview en een nummer. In de rapporteriggven we kortbevindingen weer
vanuit de literatuur waarna wenkelecitatenvermelden De citaten geen een beeld van de
verschillende invalshoeken die de respondenten hehben bevestigen al dan niet de
bevindingen uit de literatuur.

Met dit onderzoek willen we voornamelijk meer inzicht krijgen in het verloop van het nemen
van beslissingen in verbanehet zorg en opnameWe presenterende bevindingen zo
objectief mogelijk, zonder er commentaar aan tteevoegen.Zo wordt een inhoudelijke
ordening van de gegevertsekomen We doen dit zowel voor de respondenten die nog
steeds thuis zorgen voor hun zordimevende partner, als voor de respondenten die de
keuze tot rusthuisopname gemaakt hebben. Ten slotte bekijken en vergelijken we beide
groepen met elkaar. Waar is ondersteuning hard n8dig zijn er verschillen te vinden in de
groepen onderling?

Uit de nterviews is een duidelijk patroon te onderscheiden waarop de mantelzorger het
mantekzorgparcoursvoor zijn partner doorlmpt. Dit parcours is terug te vinden bij beide
groepen. Door de grote verscheidenheid aan mantelzorgers en ziekteprofielen van de
hulpbehoevende partner, is elinantelzorgprocesiniek. In dit onderzoek is het van belang

de verschillende fasen in het proces te analyseren waarna een vergelijking gemaakt wordt
tussen beide doelgroepen. In wat volgt schetsen we de verschillende fasen diedeoo
mantelzorgers terug te vinden zijn.
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3.1. Het mantelzorgproces

Het literatuuronderzoeken degevoerdegesprekkermet de respondentereren ons dat er

een algemene indeling gemaakt kan worden wat betreft het mantelzorgproces. ledere
mantelzorger doorloopdeze fasen op zijn manier. In elke fase komt de mantelzorger voor
bepaalde keuzen te staan. Welke keuze hij maakt is sterk afhankelijk van verschillende
factoren die we irhet theoretisch kadeover het beslissingsproces van nabij bekeken.

De verschilleme fasen zijn ongeveer gelijkaardig in te delen als het verloop van een
ziekteproces. (Werkgroep vernieuwing Palliatieve zorg, 2006).

Verder in dit hoofdstuk bespreken we de resultaten in het licht van de probleemstelling met
de nadruk op het verloop vame verschillende mantelzorgfasen en het uiteindelijke
beslissingsproces inzake institutionalisering.

Welke zorgfasen gaan vooraf aan de beslissing tot definitieve institutionalisering? Hoe
kunnen we een vroegtijdige institutionalisering vermijden? Welkdaysteuning kunnen we

de mantelzorger best bieden zodat hij de verschillende fasen goed kan doorlopen? Wanneer
is institutionalisering toch een aangewezen oplossing en hoe kan de overgang van thuiszorg
naar residentiéle zorg dan vlotter en minder in heddkr van een acute crisissituatie
verlopen? Deze en nog veel meer vragen zijn van belang om de toekomst van de mantelzorg
en de problemen die de vergrijzing met zich meebrengt op te vangen. Mantelzorg kan
worden opgevat als een carriere waarin men duidelimijlpalen kan onderscheiden. Deze
mijlpalen beschijvenwe hieronder

3.1.1. Informatiefase

Wanneer we te makerkrijgen met bv. dementie is de eerste stap vaak deze naar de
huisarts. Dementie begint meestal sluipenderwijs. Men weet dat er iets aan de sanaar

de meeste mensen durven in deze fase niet toe te geven dat er misschien sprake is van
dementie. Een bezoek aan de dokter wordt uitgesteld omdat de waarheid nog niet onder
ogen gezien wil worden. Tot voor kort ontbraken bovendien curatieve
behandeligsmogelijkheden voor dementie. Huisartsen waren daarom niet erg gemotiveerd
om dementie te diagnosticeren.

In veel mantelzorgituatiesvoor ouderen hebben we echter niet te maken met dementie.
Ook hier geldt dat op een bepaald moment de vaststeNingdt gedaandat de oudere in
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kwestie op bepaalde vlakken hulpbehoevend is geworden. De graad van hulpbehoevendheid
wordt dikwijls gemeten aan de hand van de Ksthaal.In de thuiszorg wordt de schaal
gehanteerd voor het meten van de afhankelijkheid van pahént. We hanteerden deze
schaal als criteria om onze respondenten te selecteren. Ded€htzal is op dit ogenblik de
meest gangbare maareh gebruikervanwordt door verschillende instanties in vraag gesteld.
Uit het Qualidemonderzoek gefinancierd dooRIZIV, bleek na 6 jaar toetsing en onderzoek
het RAI (Resident Assesment Instrument) het meest gesclmistrument om deze Katz
schaal te vervangerHet RAI is een schadie de situatie van eepatiént of cliént zo ruim
mogelijk in kaart brengtZe gedf naast een goed beeld van de ADL ook bijkomende
informatie over de patiént en zijn leefomgeving, zoals bijvoorbeeld over aspecten van de
mantel zor g, 0 v e IEn gpeftizomok een jaister zeeldcvant de zorgbehoefte
van de oudere.

Wanneermen merkt dat er bepaalde dingen niet meer zijn zoals vroegehet meestal de
nabije familiedie zich informeert over wat er gaande dn zijn. De huisarts, specialist of
andere deskundigezijn aangewezen figuren oduidelijke uitlegte gevenover de ziekteen
de zorgen die ermee samen gaaVat houdtde ziektein, watis hetverwachingspatroor?
Ook menserdie dezelfde ervaringen hebben gehadinnen ondersteuning bieden

Wanneerer meer duidelijkheid isver de zorgtoestand, kan samen nu huisartsbekeken
wordenwelke zorg er best gegeven wardvat de ondersteuningsmogelijkheden zijn, welke
tegemoetkomingen en hulpmiddelen kan men bekomen. Mantelzorgis dan een optie
eventueel aangevuld met andere zorgverlening.

3.1.2. Fase van heroriéntering

TijJdens deinformatiefase komt de mantelzorger vaak reeds in de fase van heroriéntering
terecht. Thuis blijven als men afhankelijk is geworden, is voor de ene wel en voor de andere

niet vanzelfsprekend. Het vraagt een grote inzet van de betrokkenen. Daarom moet de
keuze voor thuiszorg goed overwogen worden. In sommige gevallen igdmeér reeds

lange tijd duidelijk dat de bekwaamheid en zelfzorg van een familielid afnédent.rolt dan

als het ware stilaan in de positie van mantelzordgaerandere gevallen wordt nmeplots en

onverwacht geconfronteerd met een dringende zorgbehoeRea n dr i ngt de vr ac
zorg best organiseren?’ zich op.

In deze fase moeh de partner en de hulpbehoevendesamen beslissef mantelzorg
mogelijk isen hoe dit best kan gebeuren. Wit de hulpbehoevende persoon in huis
opgenomen? Zo ja, zijn er dan aanpassingen nodig aan het huis? Vele elementen spelen een
belangrijke rol in deze fase: de mate waarin de zorgbehoevende nog voor zichzelf kan
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zorgen, de evolutie die je kan verwachtemr, werwachte duur van de thuiszorg,..

Niet zelden is het tijdens een ziekenhuisopname dat de beslissing tot het opnemen van
mantelzorg genomen wordt. Dit zal in het ziekenhuis niet altijd gestimuleerd worden.
heerst een erg medische benaderingvaarbij de wilskracht en het kunnen van de
mantelzorger vaak onderschat wordtVanneerde naaste familiggraag de zorg opneemt is

het belangrijk dat, eventueel met de huisarts, het ziekenhuis op de hoegtdt gebracht
vandeintenties of wensen om de zorgbehamde persoon verder thuis te verzorgen.

Deze faseis er éénvan heroriéntatie en loopt vaak gedeeltelijk samen met de fase van
informatie. De consequentiesvan mantelzorgop het persoonlijke levenzijn niet te
onderschatten en moeten goed afgewogen wordBe mantelzorger moet zich er goed van
bewust zijn dat het opnemen van de zorg zijn leven en dat van zijn naaste omgeving
drastisch kan veranderen. Zowel op financieel, relationeel, sociaal als emotioneel vlak zullen
er veranderingen plaats vinden. Het dan ook erg belangrik geen te overhaaste
beslissingen te nemen. Hoe eerdgd vrijmaaktwordt om op de verschillende vragen een
antwoord te zoeken, hoémakkelijketr thuiszorg zal zijn. Kiezen voor thuiszorg is geen
eenmaligekeuze.Bke dag opnieuwis er de confrontatie van zorgn hulpbehoevendheidij

een nieuwe hindernis, een grotere zorgvraag, een zorgdrager die wegudn het zijn dat

de keuzevoor thuiszorgnoet wordenherzien (Gids, 1999).

De reden waarom mensen de zorg op zich nemgnvderlei. Soms is er weinig sprake van
‘keuzes maken hetzij door afwezigheid van enig alternatief, hetzij omdat men de zorg op
zich heeft genomen en pas later beseft hoezeer dit het leven van iedereen heeft veranderd.
In vele gevallen is de opname tot maf#org geen weloverwogen keuze maar iets waar men

is ingerold. Een goede ondersteuning in deze beslissergferoriénteringsfase is dan ook
onontbeerlijk om problemen die later kunnen voor komen te vermijden.

Wanneer de beslissing tot het opnemen van medzorg is genomen en de nodige
maatregelen genomen zijn, dient zich een volgende fase aan.

3.1.3. Fase van relatieve balans.

In de fase vamelatieve balansmaken de zorgbehoevendgartner en de mantelzorger het
beste van de nieuwe situatieEr is geinformeerd de zorgis voorbereid, de nodige
aanpassingemwerden gedaan  Men heeft zich een beeldevormdvan wat hen verder
ongeveerte wachten staat. De betrokkenen bij de zorg hebben een balans gevonden tussen
hun draagkracht en draaglast. De huidige situasieaanvaard, de taken zijn verdeeld en
iedereen zoekt zijn plaats in de nieuwe context. In deze fase leert de mantelzorger uit kleine
problemen met vallen en opstaan. Hij wordt stilaan een ervaringsdeskundige wat betreft de
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specifieke zorg voor de zorgbehaande.

In deze periode kunnen zich veranderingen voordoen in de zorgsituatie. De veranderingen
zZijn echter niet van die aard dat ze de zorgsituatie in het gedrang brengen. De mantelzorger,
gezins en familieleden weten zich aan te passen aan de nieutvatg. Er worden samen
beslissingen genomen om het evenwicht tussen draagkracht en draaglast te behouden. Hier
kan de mantelzorger bv. meer externe hulp in huis halen, extra aanpassingen doen aan de
woning, beroep doen op een oppasdienst,

Het is belagrijk dat het evenwicht tussen draagkracht en draaglast in balans is. Op geen
enkel moment zouden de lasten groter mogen zijn dan de kracht die de mantelzorger heeft

om de zorg te dragen. Een belangrij ketstaak i
thuisverpleegkundige) die ervoor moet instaan tijdig in te grijpen wanneer hij merkt dat de
lasten te groot worden. De mantelzorger moet in deze fase tijdig zijn lasten en kracht in de
weegschaal leggen en eventueel met hulp van buitenaf de weegsichaatnwicht trachten

te houden.

3.1.4. Fase van multiple problematiek

Deze fase treedt voor iedere mantelzorgsituatie verschillend op. Het hangt er vooral van af
hoe de mantelzorger omgaat met zijn draagkracht en draagkiggt hij steunvan zijn
omgeving, e zwaarervaarthij de op te nemen zorgtaken, hoeagerende gezinsleden op

de zorgsituatie,.... Wat de ene mantelzorger nog goed heeft weten op te vangen in de
vorige fase kan voor de andere een reden zijn om in de fasemudtiple problematiek
terechtte komen. De druk op de mantelzorger kan na verloop van tijd zo groot worden, dat
het hem gaat belemmeren in zijn functioneren als ondersteuner. Dit sluipende verschijnsel
heet ‘de mantelval’ (scp.nl).

Er kunnen zich ook crisissituaties voordoen waarepnthntelzorger minder vat heeft. De
partner verliest door het verloop van de ziekte meer zelfstandigheid en wonder
hulpbehoevend, de mantelzorger zelf valt ziek, partner wordt opgenomen in het

z i e k e n.HHieid®or, overstijgt de draaglast voor deantelzorger in vele gevallen de
draagkracht.De thuiszorg kan in deze fase onderbroken worden. Dit kan het geval zijn
wanneer de mantelzorger even tijd nodig heeft voor zichZek zorgbehoevendeartner
wordt dan bv.een tijdje in een instelling dfjdelijke opname in een WZspgevangen.

Wanneer de gezondheidstoestand van de zorgbehoevepddner verandert, kan een
opname in het ziekenhuis wenselijk zijn. Een ziekenhuissituatie kan gezien worden als een
voortzetting van de thuiszorgsituatie in eerijdelijk) andere context. In sommige
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ziekenhuizen bestaat er zoiets als een ontslagmanager. Deze persoon vervult een
brugfunctie tussen de zorg in het ziekenhuis en de thuiszorg. Tijdens het verblijf in het
ziekenhuis kan de ontslagmanager beschouwddenrals vertrouwenspersoon bij wie men
terecht kan om de gezondheidsproblemen te bespreken (Gids, 1999). Waeneer de
ziekenhuisopname&oor gekozen wordtle zorg blijved thuisverder zetten is het belangrijk
goed te informeren en rekening te houden treventuele extra zorgtaken.

Een thuiszorgsituatie is zelden een stabiel gegeven. Deze kan van dag tot dag, zelfs van uur
tot uur wijzigen.Meestal hebben mantelzorgers een algemeen idee lvanverloop van de

zorg maar deze is erg moeilijk te voorspelldet is dan ook niet verstandig om zichzs#lfle
zorgbehoevende persoade beloven om nooit tot plaatsing over te gaadet is immergen

belofte waarvarmen vooraf met weet of zete verwezenlijken i$Gids, 1999). Wanneer men

in deze fase toch nog omsingen ziet voor de problemen die zich voordoen, kan de
mantelzorgthuis blijven bestaan. Thuiszorg heeft echter ook zijn grenzen en in sommige
situaties is het beter tot een plaatsing over te gaan. Wanneer men de beslissing tot opname
wil maken komt merin de volgende fase terecht.

3.1.5. Beslissingsfase tot opname in e&ZC

De thuiszorgsituatie kan definitief onderbroken worden omdat het niet langer mogelijk is om
de zorgbehoevende persoon nog verder thuis te verzorgen. Een plaatsing wordt dan
overwogen. Dits voor de mantelzorger geen makkelijke keuze.

De keuze tot institutionalisering lovendieneen erg persoonlijke keuze. De mantelzorger
moet in de eerste plaats hagaan wat zijn draagkracht precies heeft aangetast. Daarna moet
hij, samen met de versclehde partners, uitzoeken of esndere mogelijke en voor de
mantelzorger aanvaardbamplossingen zijn. Zijn deze er niet, dan is een definitieve opname
onafwendbaar. Mogelijke oplossingdwinnenzijn: extra hulp inschakelen om de draaglast
te verlagen, zh extra informeren over de problematiek die de ziekte met zich mee brengt,

. Het is een erg moeilijke taak om samen tot een besluit te komen aangezien de
overtuigingen, waarden en keuzes van de verschillende betrokkenen wel eens durven
botsen.

Het plaatsen van een zorgbehoevende persoon in een instelling moet eeoweelvogen
beslissing zijn, waar men niet lichtvaardig mee omspringt. Hulpverleners, vrijwilligers of
andere betrokkenen, die de situatie vaak vap iets meer afstand beleven, kunnen
signderen dat zij menen dat de grenzen in deze thuiszorgsituatie bereikt zijn. Maar het
laatste woord is aan de zorgbehoevendetner en de mantelzorger.
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Om crisisbeslissingen en onnodige ziekenhuisopnames te voorkomen is het goed tijdig op
zoek gaat naar eenieuwe thuis voor dehulpbehoevende partnerBen momentwaarop
opname nog niet aan de orde,iseent zich goed onrustig rusthuizen met élaar te
vergelijken. De naam van de oudeop een wachtlijst laten zetten, houdt geen enkele
verplichting in. Men hei het recht om aan te geven dat men de opname wenst uit te
stellen tot een latere datum. De zoektocht naar een geschikte thuis voor een geliefd persoon
is een niet te onderschatten opdracht. Mensen wachten dikwijls te lang om op zoek te gaan
naar een rudtuis. Het is echter slechts een voorzorgsmaatregel die geen voorbode hoeft te
zijn voor opname. Wel is het eerder een antwoord op de vraag 'wat als er mij iets overkomt'.
Vaak is er een crisissituatie nodig om de zorgsituatie thuis te deblokkeren. lewddtvgprdt

de zorg voor deoudere al dan niet tijdelijk, overgedragen aan een zorgomgeving die de
voorkeur geniet (Deltour, 1999).

Keuzeprocessen zijn nooit eenvoudig omdat beloftes, principes, emoties, tegenstrijdige
meningen en negatieve ervaringen vaanderen onbewust een rol gaan spelen.
Ideaalbeelden, vooroordelen en zwakit denken kunnen een beslissing in een bepaalde
richting sturen waar niemand zich nog goed bij voelt. Zowel bij de familieleden als bij de
professionele hulpverleners is grenzaan thuiszorg een emotioneel geladen problematiek
en heeft men de neiging om in zwawit termen te spreken over thuiszorg en residentiéle
zorg (Deltour, 1999).

3.1.6. Fase van nazorg

Veel mensen denken dat een mantelzorger geen werkbelasting meer heeft alsddee is
opgenomen in eelWZC De opname betekent echter nog niet het einde van de zorg. De
inhoud van de zorg verandert zeker aangezien veel zorg zal overgenomen worden door
professionele hulpverleners. Toch kan de zorg nog steeds veel tijd in besteg nartners

en kinderen steken nu veel tijd in het bezoeken van de oudere. Het is vaak ook gebruikelijk
dat familieleden nog bepaalde taken blijven uitvoeren, zoals de zorg voor kleding, de
administratie en de inrichting van de kamer (Allewijn, 2006).

Bovendien verandert de leefsituatie van de mantelzorger drastisch en dient deze opnieuw
zijn plaats en taak binnen het zorgproces te zoek&m verhuizing naar eeWwZzCis voor de
mantelzorgervaak een lastig en emotioneel moment. Het betekent afscheid mevaa het
oude leven, wat veelal gepaard gaat met gevoelens van vegtiesouw. Het is een hele
aanpassing en verschillende mantelzorgers ondervinden problemen tijdens deze fase.
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aSONRdzg 2Sa0GSNIAy3a 1S8S3GY WW{ AyYyRA gihe@allen VK hgb thuis nidsLJA Sy 2 Y
YSSN) 2Y KFyRSy® arcy tS@Sy A& YA2y YlIyd 9t1S YARRI 3
naar mijn kinderen of zo. Stel je voor dat er gebeld wordt door het verpleeghuis en ik ben niet thuis. Mijn sociale
O2y il OGSy KSo A1 (Ditoa2000)] oA2 YA2y YIYy 06SyodQQ

Het vergt veel aandacht van de hulpverleners om aan familieleden duidelijk te maken waar
ze hun steentje kunnen bijdragen en hoe ze optimaal betrokken kunnen zijn bij het dagelijks
leven van hun fanilielid. In samenspraak kan de mantelzorger bepaalde taken blijvend op
zich nemen (eten geven, in bed steken, o). I
de zorg voor de oudere is van groot belang en dient ondersteund te worden. Het zijn de
taken van emotionele aard die de professionele hupverlener niet geheel kan vervangen. De
aanpassing aan een nieuwe omgeving gaat niet van vandaag op morgen. Daarom moet in
deze fase ook rekening worden gehouden met de gevoelens en ervaringen van de
mantelzorge. Het is nodige dat alle partijen de tijd krijgen om aan elkaar en aan de nieuwe
situatie te wennen. Een goede communicatie tussen alle betrokkenen zal de continuiteit in
de zorg ten goede komen (seniorennet.nl).

3.1.7. Kader vanuit de besliskunde toegepast Inien het
mantelzorgproces

Doorheen het mantelzorgproces komt de mantelzorger meer dan eens voor bepaalde keuzes
te staan.Voor ons is het vooral belangrijk om te bekijken hoe de mantelzorger het kader
vanuit de besliskund€1.2.3.) hanteert bij het al dan iet nemen van de beslissing tot
opname. Deze beslissing is meestal van toepassing wanneer men de fase van multiple
problematiek heeft bereikt. Of men al dan niet de keuze tot opname maskifhankelijk

van de aard van de problematiek en de mogelijkeralitieven die voor handen zijn.

Echter kan men hetkader toepassen doorheen het ganse mantelzorgprocéelkens

wanneer er zich een probleem voordoajaat de mantelzorger, al dan niet samen met
partner, ki nderen, ... op zoekmoptetossenramegvedrte k hed
zorgen dat de mantelzorg verder gezet kan wordenwordt gekeken naar de verschillende
mogelijkhedeneen afweging wordt gemaakt waarna men een keuze maakt en deze invoert.
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4. Vergelijkende aalyse van de verschillende fasdinnen het
mantelzorgproces

Door vooraf selectieriteria (2.2.2.)vast te leggenbekomen we zorgsituaties die bepaalde
kenmerken gemeenschappelijk hebbehoch is het belangrijk niet te vergeten datere
zorgsituatie unieks. Hoofdzaakvan dt hoofdstuk is te achterhalen hoe deverschillende
mantelzordasen doorl@en worden en waarin de verschillen gelegen.zijn

De fase vammultiple problematiekis cruciaalvoor het al dan niet verder zetten van de zorg.
Het is dan ookvooral in deze fase datve een antwoord op de onderzoeksvraag§fioe
verloopt het beslissingsproces over het al dan niet volhouden van de zorgverl€eeimiggh

te vinden.

4.1. Informatiefase

We bekijken @ informatiefasevoor beide goepen mantelzorgersinformatie is nodig
wanneer men temaken krijgt met hulpbehoeften en de bijhorende zorgvragen. Men wil
informatie over de ziekte en over de mogelijkheden die er zijn om de thuiszorg zo vlot
mogelijk te laten verlopen. Doorheen het zorgproces ontstaan er steeds nieuwe zorgvragen.
Hierdoor wormt de nood aan informatie een rode draad van begin tot einde. Telkens
opnieuw is er de nood aan bikomende info eov hulp, ondersteuning,
toekomstverwachtingen

4.1.1. Informatiefasethuiszorg

Zoals uit onderzoek reeds is geblekenhet gebrek aan juistaformatie en informatie op
maat vaak een knelpunt. Mantelzorgers moeten hun kostbare tijd steken in het uitzoeken
van verschillende zakerVaak begrijpen ze ook niet alles wat hen verteld wordt. De
mantelzorger heeft begrip voor het feit dat men niet allen uitleggen. Ze waarderen het
heel erg wanneer iemand de tijd neemt om hen goed te informeren en advies te geven,
zonder zich echter op te dringen.

Goede begeleiding van in het begin kan helpen om de mantelzorgcarriere viotter te laten
verlopenen miscchien zelfs langete laten lopen.
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De mantelzorger gaat eraakvanuit dat het medisch personeel handelt vanuit kennis en
goede bedoeling. In de toekomst zullen er meer en meer mantelzorgers zijn die mondiger
worden en sommige zaken wel in vraag gaanestell

G9y Ay 0S3IAYy KSo6 2SS y23 3ASSYy 2yRSNBAYRAYy3ID 5Fy $SSG &
is normaal é. Ge vraagt dan wel van alles en dan wordt er wel wat uitgelegd. Maar alles versta je dan niet é. Er
zijn wel dingen bij date misschien anders hadden kunnen doen. Maar die mensen doen dat toch ook niet, die
R2Sy RIG (20K 221 YSi RS 0SR2StAy3 RIG RFG KSG o0Said A

Wanneer duidelijk is dat er extra zorg nodig is, kan men vanuit het ziekenhuis een grote
ondersteuningbieden aan de mantelzorger. Vaak zijn de administratieve taken er op die
moment te veel aan voor hen. Een helpende hand en uitleg op maat zijn op zulke momenten
meer dan welkom.

G9y A1l 1SY RFEIFENI 2271 ASYIlIYRXZ RI | Ndokirshet ziekenhurslggiveestrbli NJ 3 S o
mijn man (met zijn heup) met iemand van de ziekenkas. En die hebben me dan ook uitgelegd welke papieren ik
moest hebben enzo. Dat was toen hij in het ziekenhuis lag en dat is toen wel heel goed geweest. Vind ik, die
hebben eigenlijk alles gedaan wat ze konden. En dan heb ik wel aanvraag moeten doen voor een ziekenhuisbed
voorthuisSy T 2® & 6 ¢%mno

Niet iedereen is dadelijk bij het opnemen van de zorg goed voorbereid. Dit is jammer want
de mantelzorgerheeft het zeker de erste weken ofzelfs maandenniet makkelijk. Deze
periode is echter wel belangrilgm een goede start van in het begin te waarborgEen
goede begeleiding kan veel problemen oplossen, temeer omdataksgom informatie aan
externe diensten voor sommigeansennog steeds een drempel vormt

GLY 0S3IAY A& KSO yASG YF{11StA2] 2Y ttS8a (S OAYyRSyo -
allemaal wist. Dan had ik van horen zeggen van ge hebt daar recht op en ge moet daar voor gaan. belken dat

ik dan allemaal gedaan é. Maar naar het OCMW gaan dat heeft zo een naam é. Dat is toch voor sommigen een
drempel denk ik. Ge zijt niet goed geinformeerd hoor van de moment dat ge iets tegen komt. Ik wil maar zeggen

38 6SSG RFG FEEtSYFFE yASGdE 6¢%mMMO

Het isfrappantdat veel mantelzorgers niet weten waar ze recht op hebben. Het merendeel
onder hen zeghun eerste informatie te krijgen via via.

OEh want vroeger, ik wist niet dat ik daar van kon genieten van die sociale dinge. Maar dan hoor je d&swel li

of rechts al eens zeggen. En dan vraag je dat eens. Ja en dan ben ik daar voor gaan kijken. En ja die hebben mij
dan geholpen. Er is zoveel é. Want ze komen het vanzelf niet zeggen. Ze weten goed dat ge in de miserie zit.
Maar zo effenaf zeggen van geoet dat of dat doen. Dat is hoppes zalle. Daar mag je niet op rekenen. Ge moet
zelf uit de kant komen. En dan zullen ze u helpen. Maar van te voren komen ze het niet zeggénzZsle.
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Wanneer ze ruchtbaarheid hebben van een bepaalde dienst of itemwordt de stap
deze naahet OCMWof de mutualiteit gezet. Al dan niet met één van de kinderen.

49y RIYy KSo A |OCHWgévraagd wankeer dvd i€ eerkBear konden komen é. Dan over een goei
maand ben ik samen met mijn dochter een keer reatrtOCMWgeweest om uitleg te vragen en te kijken hoe

het allemaal in zijn werk gaat €. En dan raden ze een hulp aan, die is nu één keer geweest op donderdag. Om te
KSt LISy 2Y GS LSGaSy Sy S sFaaSy Syiz2e 511G A& 6St o¢

Interessanter is het wanneete diensten samen zitten. Dit zorgt ervoor dat de mantelzorger
weet waar hij moet zijn, niet van het kastje naar de mwwordt gestuurd en bovendien
kostbare tijd uitspaart.

Gal N Ffa SNJydz ASGa Aa RIy ¢SS idzitenal® tienstdnwelyoad, Y2 S
bij elkaar. Vroeger was het moeilijker, want toen zat dieje dienst in dat huis en die dienst zat daar en nog een
FYRSNBE RASyad T+Fd IAYRSNW)S5AS TFGSy FEttSYFIf @SNBLNBA

Informatie die gebundeld wordt in een verstabare en overzichtelijke folder, kan de
mantelzorger helpen bij het vinden van informatie. Voorts zijn het de hulpverleners en
specialisten waarop ze vertrouwen wanneer het gaat om het ziekteverloop van hun partner.

G5F G ONI 3 Wil-Gedb krig. Dhalr heb iKHei een folder van en daar staat van alleBanis een
goei boekje. En de Visie dat lees ik.dkn kunnen we beter daar een bed en zo halaefieémensen die komen
hier nu toch En voor de &kinson daar zullen we terug voor naar sigecialist moeten om te zien hoe dat
BSNRSNI T Ff t2LISydé 6¢%mcy

4.1.2. Informatiefase rusthuisopname

In deze fase gaat de mantelzorgsy zoek naar antwoorden in verband met de ziekte gan

partner en de mogelijkheden tot ondersteuninger zijn verschillende maren om

informatie te bekomen Een afspraak mede huisarts,een specialist, infeavonden, ... Wat
voor de ene persoon een antwoord biedt op de vragen, zorgt er bij de andere misschien voor

dat hij met nog meer vragen naar huis gaat. Voor de ene persobetisolgen van een

cursus erdgpelangrijk enverrijkend. Een anderpersoon staat stil bij het feit dat het toch bij

iedereen anders loopt en dat je dan ook niet kan veralgemenen.
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Informatie inwinnen over de ziekte van de partner heeft niet voor iegernut.

& h @S Niahén&r dat heeft de huisdokter dan een beetje uitgelegd. Maar ik moest daar niet veel meer over
weten, daar had ik geen behoefte aan. We zullen wel zien zegde ik. Ze kunnen daar toch niks van voorspellen
zalle. Want bij de ene gaat tlheel traag achteruit en ja want bij onze va is het dan weer heel rap gegaan. Dat
Aad FEEtSYFFE RAFFSNBYG Sde owl mToO

Ook net iedereen heeft bevestiging nodig van wat hij mee maakt.

oFolders krijg je altijd. Een paar jaar geleden ben ik dan met mijntelonaar een infeavond geweest rond
dementie. Daar hoor je dan alleen maar vertellen wat je zelf mee maakt. Daar ben ik niks slimmer op geworden.
Alleen dat ik niet alleen was(RH21)

Zorg dragen voor de partner doe je meestal niet alleen. Met de egdasiilie een cursus
volgen over de evolutie van de ziekte schept een band. Zo heeft iedereen smrzioht op
wat er hennogte wachtenstaat

L1 oSy (2Sy 221 @GASNI I @2yRSYy YSi RS {AYRSNByYy al yYSy
uitging van de cm geloof ik. En dat was in de stad in een grote zaal van het hotel. Dat hebben we vier avonden

gaan volgen, samen met de kinderen allemaal. Dat we allemaal redelijk goed op de hoogte waren en dat we
wisten wat ons te wachten stond. Enookweff S ¢ OKGiSy &aid2yR S g6tydG 21 A1 @

Artsen en specialisten gebruiken vaak een taalgebruik dat niet is aangepast aan het niveau
van de oudere. Meestal durven ouderen niet goed om extra uitleg te vragen, terwijl het
eigenlijk de taak vanadhulpverleners is om begrijpelijke taal te gebruiken.

OEn toen heb ik een afspraak gemaakt met de neuroloog. En toen kreeg ik thuis een papier aan met de diagnose
en dan met van die geleerde woorden in. Ik kon er niet aan uit. Dat ik de kinderen brggtreald want die

hebben allemaal gestudeerd. En toen zijn we terug gegaan naar die neuroloog en ik zegde nu leg je het dan
maar eens in het Nederlands @i{(RH16)

Verder informeren ze zich over diensten en tegemoetkomingen waar ze eventueel nood aan
hebben of recht op hebben. Informatie komt vaak tot bij hen via via, waarna ze zelf verder
op onderzoek gaan. Meer dan eens wordt er gesuggereerd dat men eigenlijk vanuit de
overheid meer preventief mensen op de hoogte zou moeten brengen van hun rechten.
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G4L]l GAYR 66t S RIG 25 988t Y280 K2NBy 186338y &Iy | yR:
je moeten krijgen vind ik. De overheid zou moeten zeggen, kijk jullie hebben daar nu recht op en voila. Maar ge

moet alles aanvragen. Endem&y RAS I ffS&d 6SGSy RAS @NI ISy KSOG Iy !
(RH23)

Bovendien zijn er ook mensen die er geen weet van hebben of mensen die zelf niet graag
achter zaken lopen. Deze mensen hebben misschien wel recht op bepaalde vergoeding
maar trachten zo lang mogelijk hun plan te trekken zonder beroep te doen op diensten.

awS Y2Si 1StF RS SSNariGS aidl LI 1SGGSy S® 55 YSyaSy 1 dzy:
tja, ik ben nu ook niet echt zo ene die overal begasn te lopen voor alles. Ik zou dat misschien meer moeten

doen maar ik probeer altijd maar om dat een beetje op mezelf te regelen. Het zo goed mogelijk te doen en er zo
weinig mogelijk mensen bij te betrekken. Misschien is dat soms een beetje verkeeedtiket niet. Ja
YAaaO0KASY RIG 61 yySSNI 2SS YSSNJ Kdzf LJ T 2dz I y@lFlNRSy RIF

Vaak heeft men ook niet de tijd of de mogelijkheid om informatie in te winbEndag van
vandaag kan veel informatie bekomen worden via ingtrnDit kanaal is echter voor
ouderen vaak niet toegankelijRat het zoeken achter de nodige ondersteuning en hulp de
nodige inspanning vergt is duidelijk. Wanneer men niet meer zo mobiel is, is het een heel
geregel. Bezoek van de diensten aan huis vordeneen mogelijke oplossing.

GxAl KSG h/az Sy RS TAS{Syllase W glyd @Fy KSG AyidSNg
ge iets moet weten, toen ik hier zat waar moest ik toen henne lopen? Toen is @&nweln de ziekenkas uit

haar égen hier gekomen. En dan is er ook &ég van het OCMW hier geweest en daar had ik naar gebeld kan

je zelf niet komen? Want ik moet altijd maar vragen, rijdt met mij daar heen of daar heen want ik dierf met zo

een koud weer op mijne velo helemaal nieten op komen. En dat ik ook niet helemaal tegoei waar. Hier
BSNKdzA T Sy 1S FftSa YFFN 2L KSG R2NLJ Iy 1 f£a 3IS 21LJ R
(RH4)

Uiteraard zijn er ook enkele voorbeelden van goede informatie en communiGaiamige
ouderen zijn erg tevreden over cursussen die georganiseerd worden rond een bepaalde
ziekte. Ze leren de ziekte en ziekteverschijnselen beter kennen en krijgen zo een beter zicht
op wat hen te wachten staalMensen lezen ook brochures om een bevgisiy te krijgen van

wat ze mee maken en om zicht te krijgen op waar in het proces ze zich bevinden.

6AS OdNBdza RAS KSo6 A1 6St 1S1SNIGASY @orac2F¥iSSy 1SSNI &
alin bed. Dat ik die cursus volledigh SS1 ® WIF X RAS a&vYLlizYSy RAS A2 RIIN
te horen kregen. Ik heb daar elke les tranen gelaten. Omdat wat die persoon daar allemaal aan het vertellen

was dat ik dan eigenlijk pas tot het besef kwam van zit mijn vrouw &rZovde dementie? Dat ik dat niet kon

begrijpen. En bij die cursus zijn omzeggen mijn ogen open gegaan. Dat ik dan keek van ja dat is ook €. Dat doet

MAGDA Onderzoeksrapport



65

mijn vrouw ook, en dat doet zich voor en dat is zo. Ze hadden mij van de cm uit gevraagd of ik dédiaiet w
volgeng (RH18)

Mensen met de instellingwie niks vraagt weet n i kvenden dat je geen schroom moet
hebben om bij diensten en instanties langs te gaan. Ze erkennen wel dat voor bepaalde
mensen de drempel om bv. naar BCMWte gaan er zeker nokgn zijn.

a aar die vragen dat zelf ook niet é. Er zijn mensen die het niet durven en ander die het niet Vletands.

dat er ja veel mensen zijn die niet, ge leest dat ook wel in de boekjes of in de krant, en dan denk ik maar alé. Ga
dan naar hetOCMW maar ja dat heeft nog altijd die drempel é. Maar dat vind ik niet erg. Jamaar de mensen
die denken dat vaak €, ik zou niet graag hebben dat ze zien dat ik na®@CidiVga. Maar ik vind daar
Y28GSy 18 G20K 61 G YSSNX 6! y iidenSodgraat 2iNgedaan] Bh dab SeShet 2 @3S NJ
verstaanbaar moeten doen, niet zo met van die moeilijke woorden. En ik ben natuurlijk bang om last te
bezorgen. Maar klinkt het niet dan botst het maar. Want als ik iets kan bekomen dan ga ik erachter. Er zijn vaak
overschotten dat je denkt van alé en zoveel mensen die het niet krijgen. Maar er is vaak veel dat binnenshuis
blijft. Die staan op, eten en gaan weer slapen. Maar die mensen zijn vaak ook nergens niet bij é. Niet te zien
zalle. Want als je bij een verenigiriy dan kom je toch onder de mensen. Mensen moeten ze dat beter bekend
maken, sensibiliseren(RH16)

Er is een belangrijke taak weg gelegd voor de huisartsen. Zij hebben als eerstelijnszorg de
taak om de gewenste informatie te verstrekken aan hun pa#ignAls het geven van de
juiste informatie hier al mis loopt zijn de ouderen vaak voor maanden of jaren op het foute
spoor.

oDe huisdokters die zeggen het ook niet hoor. Maar die weten het misschien ook niet. Want de huisdokter zei
dat krijgen jullie tob niet. Dat was het eerste wat hij zei. Ja daar heb je geen recht op. Met veel tegenzin heeft
hij dat toen ingevuld want dat is wel waterk. En we trekken het alleb&{(RH22)

Andere menserndervinden geen moeilijkhedemm aan de nodige hulp en info t@men.

Ze vinden dat dit in een land als Belgié geen probleem is. Meestal hebben ze echter in de
familie iemand aanwezig die de weg goed kent omdat ze bv. iets gelijkaardigs reeds hebben
mee gemaakt of omdat ze werken in de sociale sector.

0Oh ja onmidd#ijk. Toen ging dat ook allemaal vanzelf. Op het gemeentehuis kreeg ik in de tijd dan ook 2000fr
voor de mantelzorg. Ja nu niet meer é. Maar dat ging allemaal goed é. Dat is hier toch geen probleem g, in
Belgié toch niet. Ja dat vond ik niet moeilijk. ¥agemeente, het ziekenhuis, en de ziekenkas daar kan je toch
terecht met je vragen. En mijn dochter die werkt bij de ziekenkas é, en die weten toch alles é. Helemaal geen
problemen gehad.(RH29)

MAGDA Onderzoeksrapport



66

Wanneer de mantelzorger op de hoogte is van hulpmiddeden,e nst en, zi ekt ev e
hij de taak van mantelzorger op zich nemen en zich heroriénteren. Hetgeen niet wil zeggen

dat er tijdens de fase van heroriéntatie geen informatie meer ingewonnen moet worden. Bij

elk probleem dat zich voordoet is het belaifigidat de mantelzorger op de hoogte is van de
mogelijkeoplossingen die voorhandexzijn.

4.1.3. Vergelijking

In beide doelgroepen vinden we voornamelijk dezelfde opmerkingen terug wat betreft de
informatiefase. Het is voor de mantelzorger niet evident om infatie te bekomen Ze zijn

het er bijna allemaal over eens dat de informatie nielot tot bij hen geraakt Meestal
bereikt het hen via vign moet je zelf de eerste stap zettdBeide groepen gevetlaarnaast
voornamelijk de mutualiteit, de maatschappelijkerker van het OCMW en de huisdokter
mee als belangrijkste bron van informatie. Eens je uiteindelijk de juiste persoon hebt
gevonden, gaat de bal meestal wel aan het rallen

Een aandachtspunt waarover eensgezindheid heeasshet feit dat men meer preveief
geinformeerd wenst te worden. Vanuit de hulpverlening is hun zorgsituatie vaak goed
gekend De hulpverleningzou in actie moeten schieten wanneer ze merken dat er zich
bepaalde problemen stellenVerder wordt aangehaald dat een concentratie van
verschilende diensten ondeéén dakeen pluspunt isDeze concentratie van dienstverlening
biedt het voordeel dat men minder tijd verliest. Let wel dat dit voor de mensen die niet meer
mobiel zijn nog altijdyeenoplossing is. Zij hebben nood adienstverlenimy aanhuis.

Ook is het duidelijklat mensen die zelf een verleden hebben in de sociale sector of mensen
die kinderen hebben ditewerkgesteld zijn in de sociale sectgoed geholpen zijn en een
vlottere start van de thuiszorg ervareDit geldt voor beidgroepen.

Bovendien zijn de mensen met kinderen zich er van bewushdahebben van kinderen

een groot voordeel is. Ze beseffen goed dat ze zonder de kinderen waarschijnlijk heel wat
informatie zouden missen. De kinderen worden namelijk vaak ingeschalad het
inwinnen van informatie over bv. extra hulp of een tegemoetkoming. Voor huishoudelijke
taken schakelt de mantelzorger indien nodig externe hulp in. Voor het regelen van de
administratie en het maken van afspraken worden de kinderen aangespréletnaantal
respondenten zonder kinderen is voor beide groepen erg klein. Zij vinden hun weg naar
informatie via de mutualiteit en de hulpverleners aan huis.

De thuiszorgerszijn niet noodzakelijkoeter geinformeerd dan de mantelzorger die de
partner heeftlaten opnemen in het rusthuisVel is het opmerkelijk dat de mantelzorgers uit
de WzZCgroep meer te vertellen hadden over het verkrijgen van informatier het
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ziekteverloop van de partnem het belang ervan. Dikan komen door het feit dagr in deze
groep meer zorghehoevende ouderen met dementie aanwezig/A&gngezien dementie een
ziekte is die vrij nieuw is, is het misschien logisch dat men zich hierover beter wil informeren.

Er is op het eerste zicht geen verschil te merken naar geslacht. Je zoenkdenken dat
vrouwen minder mobiel zijen meer moeite hebben met het vinden van informatiedat

deze generatie vrouwen vaak nog niet met de wagen kan rijden. Wanneer de partner
hulpbehoevend wordt valt deze vorm van mobiliteit dan ook weg.kinderenvangendit
echter op

4.2. Fase van heroriéntering

Tijdens de heroriénteringsfase gaat de mantelzorger op zoek naar zijn rol en plaats binnen
het zorgproces.

4.2.1. Fase van heroriéntering thuiszorg

In deze fase van heroriéntatie is het belangrijk dat de maatgkr wordt bijgestaan om te
bekijken hoe de nieuwe situatie kan ingepast worden in het dagelijkse |&Vanneer de
mantelzorger eergoed doordachtesn voorbereidestart kan nemen, zal de aanvang van de
zorg naar alle waarschijnlijkheid minder hard op henerkomen Deze voorbereiding
vraagt ondersteuning en informatie. Deze is niet altijd aanwezig, zo blijkt uit de interviews.

In eerste instantiemoet de mantelzorger zijn plaats vinden in de zorgsituatie. Hij dient te
bekijken wat zijn mogelijkheden zign welke hulp hij eventueel kan en wil inroepen. Deze
fase verloopt voor sommigen vilot. Anderen hebben meer moeitehamplaatse vinden en
zichneer te leggen bij de nieuwe situatiEen nieuwe situatigvaarin ze een belangrijke rol
gaan spelen wat betft het opnemen van de zorg.

De nieuwe zorgsituatie is voor de mantelzorgeaakeen even groteaanpassingls voor de
hulpbehoevende partner Zeker wanneer ditplots gebeurt, kan de situatie odr de
mantelzorger als moeilijk worden ervaren.

& WI = mBellijl. Ik xai hem thuis houden zolang als ik kan. Maar als het echt niet meer gaat, ik weet het niet.
A2 TAG ydz Hy 2FIFNJ GKdzAad 5+0G KAa (G2Sy GKdzAa (16l Y

De overstap naar thuiszorg is nadtijd goed begeleidExtra hulp van familie of vriendeis
dan meer dan welkom
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G2l ylG YA2yS Yy 61 ad GKdzAia 221 KSSf KdzZ LIOSK2S@GSYR® Ly
over gezegd over de thuiszorg. Ge mocht naar huis gaan en daarnsegewaus af. Toen werd daar niks over

gesproken in dieje tijd, nu is dat misschien anders. Maar toen was dat simpel ge ga naar huis en ge ziet maar.

Maar ik had dan wel heel veel geluk, ik zeg het nog. Enig kind en mijn ouders konden bij inspringan.€2at w

IANR20G LilzyGde O0C¢C%BHpO

Voorts is hulp op maat voor sommige mantelzorgers van belang.

G9y G2Sy A& RS YAASNARS KASN) 0S32yySy S aicyS YlIy KS
weken thuis, drie weken rusthuis om te revaliderenmiErs hij dan twee maanden terug thuis. In het ziekenhuis

hebben ze wel hulp gegeven om thuis verder te kunnen maar allemaal zo kort. En als ik dan zei dat dat voor mij
YASG LI aaGsS 2F 12 Ry 02Ga4GS RFEG | f ®dé O6¢%HCO

De huisarts kan een belangrijke rol spelem het standpunt van de mantelzorger kracht bij

te zetten. Ook al brengt de zorg op organisatorisch vlak heel wat met zich mee, voor de
mantelzorger is het van groot belang dat hianneer hij dit wenstop zijn minstde kans
krijgt om de zorgroor zijn @rtner op te nemen.

a5FrG Aa ¢St 12 FfdA2gR RIFIG ONF3ISy:r RIG FFKEYy(1StAaac]l 38
altijd wachten tot ze u komen helpen. Dat afhankelijke zo. Maar ik ben zijn vrouw é dus dan zorg je er voor é.

Dat komt wel had aan. Maar zo goed als ik voor hem kan zorgen, dat kan niemddd dokter heeft ons goed

geholpen. Onze huisdokter. Dieje heeft de specialist overtuigd van die vrouw die kan dat aan. En dat heb ik dan

ook waar gemaakt. Dat is nu toch al 11 maanden. Mdnh problemen van het ziek zijn en zo. Ja het is een
08SGesS Xty GNB11Sy® Ydzyad Sy @ftAS3IESN] ad2Yadé 6¢%HTO

Ok de thuiszorgdiensten en mutualiteiten kunnen helpen bij de overgang vanuit het
ziekenhuis naar de thuiszorgsituatie. Het is voor de manteé&zoegn hele verademing
wanneer alles in orde is tegen dat de partner naar huis komt.

GhylT S R2OKGSNI KSSTi 922N 9SSt YSS 3ISK2t LISy d Iy G KdzA:
voordat hij naar huis is gekomen. Dat was allemaal al geplaedbéd en een tafeltje en datte en een lift enzo

dat was allemaal al hier é. De thuiszorg en de mutualiteit hebben dat allemaal goed geholpen. Dat van die
revalidatie dat wilde ik echt niet, en dan zijn we gaan kijken wat ze allemaal in voorraad haddes watlig
KIFRRSy® WS Y2Si KSG ttSYILItf 221 yASG 2yRSNBOKIGGSY 1

Vooral de mannen ondervinden in het begin wel wat problemen bij de huishoudelijke
klussen. Maar zelfs wanneer ze er plots voor komen te staan, wetenegsten zich goed te
behepen, al dan niet met behulp van de kinderen.

6¢28Sy YAey ©@ONRdzw Ay KSiG T AS1SyKdzAia tF3X RIYy ¢ta KSi
complot é Ge kunt dat toch ook zelf doen, we zullen u dat leEEndan op zoveel graden enzowe enzowee

ben ik daar stillekes mee begonnen, voordat ze thuis was. Maar strijken dat was iets anders, ik streek er meer

LX 22A1S8a&a Ay fa SNuzZAGo® alb NI 2F Sy tFy3S RdzdzNJ f dzl & R
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Voorts zijn het voornamelijk hulpmiddelewaaraan men nood heeft. Zenaken het
opnemen varde zorg makkelijker.

GWFE KA2 Y2Said y23 yASiG SOKG yIIFNI KdAaaod A2 114G G2Sy
aankan en toen mocht hij naar huis. We hebben toen een ziekenhuisbed en-s&eManzo. Dat wain begin

wel allemaal. Maar het is niet dat ze zeggen, je moet dat nemen é. Maar het was nodig in begin é. Toen konden

S YASGH 12 Sodé& 06¢¥%BLMO

Wanneer men stilaan in de zorgsituatie terecht komt, gebeurt de aanpassing stapsgewijs.
Blijkt dat de mantelzorgr weinigproblemen ervaart om zich aan te passen.

aL1 6SSG RFG yASGoe L1 o6Sy RFG 12 38622y 514G Aa & 2F
En je doet dan stilaan meer en meer. Elk jaar komen de mensen van het ocmw op bezokijkemhee alles
I Fdd 548 12YSy St1S 2FINtFy3aé o6¢%mopo

Hoewel men soms wel het gevoel heeft alleen zijn boontjes te moeten doppen.

Gwr RIG Aa G20K RS fFIFdadsS LI N 2FFEN RFG REG @22N) KI I
plan getrdkken, maar dan had ze wel pijn maar ja. Dan miek ze nog eten klaar. Kuisen wat ze kon, het lichte

werk. Maar ge moet u toch helemaal aanpassen want ze komen niet zeggen zalle van kom wij zullen dat wel
R2Sy®¢ 0¢%HNO

De geleidelijke zorg gaat mee doornder dat men er eigenlijk echt bij stil staat. Wanneer
de mantelzorger naar de toekomst kijkt, is hij zich ervan bewust dat er nog aanpassingen
zullen volgen. Zoals het aanvaarden van extra hulp in huis indien nodig.

L] KSo6 RII N G2 $3fedhchtierSodk nietfoveyherB ireg fe Bloerdowai ik zeg zolang als ik kan
hou ik die bij me en dan doe ik hem niet weg, zolang als ik kan. Ik zeg en als ik nie meeamipgleik hem
verzorgen en dan vraag ik wel iemand om te poetsen of het eten eal tab ik dan gene frank nie meer, dan
Tt Al RIFEG 68t R2Sydé 6¢%HO

awk Sy RIEy Y2Si 2SS @GSNRSNJI S RIFIFNJ A& yiAila Fly S R2S
daaraan beginnen. Ze zeggen in begin tegen u van ge moet eens naar hegaemen dan heb ik dat gedaan

é. Ik geloof dat dat de huisarts was die dat eens gezegd heeft. Of ja wie was dat juist, dat is al zo lang geleden.

De eerste dagen probeer je dat dan allemaal zelf te doen €. Maar dan zeggen ze je moet eens langs het OCMW
enRlI'y KSo6 A1 RFIFNJ KdzZ LI ISONI F ARPE 6 ¢ %o
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4.2.2. Fase van heroriénteringusthuisopname

Ook hier geldt dat men somarigzaan in zijn zorgrol terecht komt

0En dan is het eigenlijk een beetje begonnen met het helpen é, dan moest je al eens bijsturen. tén uzeftla

Ze zo nog eens een tweede keer een attaque gehad. En dan zijn haar vingers zo een beetje krom blijven staan en

dan kon ze geen appel niet meer vast nemen, boterham moeilijk smeren. En ja dan begin je é, ja hoe begint dat.
Jajeneemtde zakendv@ RAS T A2 yASG YSSNI {ly So® Q& Y2NHSya KI I
heel normaal. Zo groei je er eigenlijk in, want je kan eigenlijk niet zeggen dat is toen begonnen met haar. Dat

gaat gewoon geleidelijk €(RH1)

Het kan helpen dat denantelzorger reeds een beeld heeft van wat hij in de toekomst mag
verwachten.

¢En dan is dat stilaan verslechterd en verslechterd. Niet dramatisch maar je zag dat aankomen é. Ze hadden me
daarvan op de hoogte gebracht. En de huisdokter had gezegd dapjenaaan verwachten. Dat zal zo en zo
evolueren. En dat is zo uitgekomen ook, ja. In begin dan hielp ze mij hog wel wat met afdrogen en zo en ze
streek nog. Maar na een tijd ging ook dat zelfs niet meer. Toen heb ik alles maar ter harte genomen é. Wassen
strijken, koken, enfin alleg&RH14)

Tijdens een goede voorbereidirkgnde mantelzorgerlles regelen voordat de partner weer
thuis is Zovoelt hij zich klaar om de partner thuis op te vangen

G2yt KAa KSSTiG YI I NI Sigeleges, 8oy nief tenky/ Foenhatidek BaiwelivdoSalleS y K dz
gezorgd voor hier beneden. Een bed, een stoel, eestoet Alé alles zo eigenlijk goed in orde gemaakt dat hij

YIETFN KdzAda 12y 12YSyo 28 T A2y KSY RIy 3IBYEIKIQBESY® RRS 31
Q&4 | @2yR& SSy @OSNLJX SSI&AGSNIT2dz 12YSydé owl mno

In de situaties waar de zorglgidelijk aangebeurt,komen erlangzaamaameer en meer
taken op de mantelzorger af. Doorheen het opnemen van de zorg zijn er steeds nieuwe
situaties waar ren zich aan moet aanpassen en mogelijke oplossingen voor moet zien te
vinden.

a9y 12 KSo00Sy ¢S RS TAS8S13GSx 2F RS trFdGadsS G6SS 21 NJ
geleerd. En dan wassen, dat moest ik ook zelf doen. Het laatste jaaekook niet meer in een gewoon bad
ALty TAGGSYyd® 51y KFEFR A1l @22NJ KFFENIT2 SSy aLISOALFLf oty

Met de beste bedoeling van de wereld kan de mantelzorger de zorg willen opnemen. Hijj
moet hiertoe ooknogin staat zn. Bovendien geeft men achteraf vaak toe dat men zich de
zorgsituatie vooraf niet had kunnen voorstellen.
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GWE RIFEG 6Fa RS 0SR2SftAy3 ST 2Y KSY (KdzAa GS K2dzZRSy o 2
zegde. Op het moment dat we dan wistert ta de ziekte had. En mijn zoon zegde ja maar ma zei hij, weet je

ook dat onze pa door de duur niks meer gaat kunnen? Ik zeg ja jongen dat weet ik. Maar toen kon ik me dat niet
G22NBRGSEE Sydeé owl mco

Wanneer de mantelzorger zich heroriénteehieeft hijniet altijd een goed beeld van wat
komen gaat. In sommige gevallen is het zelfs zo dat de dokters een beeld trachten te
schetsen dat achteraf niet het juiste blijkt te zijn.

G9yY RFEIFNBLI KS6 A1 3ISNBEFISSNRI 21 |wedaniik godsnabd @ goele NJ SSy
tijld die hij nog heeft gebruiken, en ik neem hem mee terug naar huis. En we zien dan wel. Maar dat is
ondertussen zeven jaar geleden. Dan is hij thuis gekomen en heb ik hem altijd verzorgd. Nu was het wel zo, in
begin de eerstenaanden was het erger, maar dan is het precies alé een beetje gebeterd. Dan is het gebeterd. Ik
Yy2Said KSY Ay O6FR ad2Ll)yz A1 [12NHRS @22Nl 1 ArAcy SaSy:
(RH24)

De mantelzorger maakt niet altijd bewus¢ keuze om de zorg thuis op te nemen. Soms zijn
er alternatieven maar kiest de mantelzorger er toch voor om de zorg voor de partner thuis te
dragen Qok al is dat niet altijd de makkelijkste manier.

a5y KSo0o0Sy 6S SSy | |y @NJIréidsteling kKoh ényan Rbcht zd ddar paartoeNsh SSy | y
hebben ze ze dan medicatie gegeven totdat ze eindelijk kalm was en zelfs goed was. En toen heb ik gezegd ja

dan heb ik liever dat ze terug naar huis kan komen, dan dat ze daar moest blijven zitten kaduijdat

hebben we dan ook gedaan. En dan is ze toch een hele tijd thuis geweest. In het begin was dat wel wat
Y2SAtAC] ®PéE Swl HTO

Een goede ondersteuning kan de mantelzorger vooral in begin heel wat tijd, energie en
onnodige stress besparen. Bovenopt lieit dat hij zich ineen gans nieuwe thuissituatie
bevindt,moetener ook buitenshuis verschillende zakgeregeld worden

oMaar in begin moet je toch voor alles lopen en overal gaan informeren. Ik heb toen niet anders gedaan dan dat
Al Q& | &2efilRvichti§ Wak,Sigt ik zeg dat kan niet. En over mijn toeren, dat mijn eten zelfs niet meer
smaakte. Dat ik zeg van hoe is dat nu mogelijk dat ge zo voor alles moet lopen, lopen, lopen. En alles invullen en
doen. Alles in orde maken om de rekeningebetaleng (RH26)

Men heeft zich geheroriénteerd maar zoals reeds vermeld, dient de mantelzorger zich elke
dag weer aan te passen. Wanneer dit niet overeenkomt met het beeld dat hij zich vooraf van
de zorg (en de tijdsduur) had vooropgesteld, kan ditdmitbt frustratie.

y ¥

a9y 38 T2NBG RFFNIRIY @22NJ SO 513 LISNI RFID al | NI RI
it Sa

ArLyX glyd 2F Ay 06S3IAy RSyl 2SS @Gly ydz grtad ¢St |
praktisch op te denke hoe erg dat dat ook is. Ge wilt hem niet kwijt maar ge zit met die 1.5 jaar in uw hoofd.
En ge leeft ernaar. En dan is dat 1.5 jaar en dan wordt dat 2 jaar en dan denk je van godverdomme hoe lang

gaat dat hier nog duren? Datis cru dat ge dat zegtniddri A& RS LN} 1 A &a0KS {Fyd RAS
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Wanneer de partner hulpbehoevend wordbordat hij bv. betrokken is in een ongeyviakeft

de mantelzorger meestal enkele weken of maanden de tijd om in huisialgereedheid te
brengen Een goede onderstming kan verhelpen dat de mantelzorger het gevoel heeft er
alleen voo te staan

oHij was met de fiets en toen heeft er een auto hem in de flank gepakt toen dieje afdraaide é. Hij is dan na 3.5
maand naar huis mogen komen. Maar ja zo goed en zo kwaadiaalhet ging €. En dan thuis maar aangeprost
en gedaan en het ging van kwaad naar erger. En ja, dat is bijna twee jaar géléRlei7)

4.2.3. Vergelijking

De meest voorkomende redenen waarom de partner hulpbehoevend is geworden zijn:
herseninfarct en demem. Dit geldt zowel voor de groep mantelzorgers als voor hen die
voor opname hebben gekozen.

Wanneer men te maken heeft met dementie of een ziekte die langzaamaan achteruit gaat
(zoals MS of Parkinson), heeft de mantelzorger de tijd om zich langzaam passtn en
taken van de partner over te nemen. Ze rollen als het ware geleidelijk aan in hun zorgtaak en
heroriénteren zich al gaandeweg. Ook hier geen opvallendheden wat betreft verschillen
tussen beide groepen.

Bij het plotseling hulpbehoevend worden vde partner (zoals bv. bij een val, ongeluk of
herseninfarct) ziet de situatie er iets anders uit. De mantelzorger moet op relatief korte
termijn de zaken op orde stellen. Men wordt geconfronteerd met het feit dat de partner
slechts voor een beperkte pede in het ziekenhuis mag blijven. En de mantelzorger moet
op zoek naar oplossingen.

We merken dat de informatiefase doorheen het ganse proces mee speelt. Komt men nieuwe
zaken tegen dan is de nood aan informatie er weer. Deze Zsseerweven doorheen he
ganse mantelzorgproces$lierdooris hetbelangrijk in te zien dat eegoed geinformeerde
mantelzorgermogelijksmeer grip heeft op zijn situatie omdat hij op de hoogte is van de
mogelijkhederdie hij heeft

Eens men alle zaken in huis heeft die het draggan de zorg mogelijk maken, kan de
mantelzorger zich heroriénteren en krijgt hij geleidelijk aan zicht op de nieuwe situatie. De
fase van heroriéntering verloopt voor de éne groep niet noodzakelijk viotter dan voor de
andere groep.Sommige mantelzorgensioeten in deze fasechter reeds de heroriéntatie
naar het rusthuis maken.
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Bij onze responderenijn er twee gevallen waarbij deartner na deeerste zwaretegenslag
(herseninfarct) rechtstreeks vanuit het ziekenhuis naar de revalidatie en het rusguis
gegaan Deze mantelzorgers zagen in de fase van heroriéntatie geen mogelijkheden in de
thuiszorg. De partners werden op slag erg hulpbehoevend (gedeeltelijk verlamd, verstoorde
communicatie, incontinent). In beide gevallen is de mantelzorger zelf odkmaer 100%
gezond en werd hen aangeraden om op zoek te gaan naar een rusthuis.

Er zijn ook mantelzorgers waarbij de partner reed hele ziektecarriere achter de rug
heeft. Een herseninfarct zorgt er ook bij deze mantelzorgers meestal voor datdesfase
van multiple problematiekterecht komen De meeste mantelzorgersvinden na het
herseninfarctwel een oplossing om de zorg thuis (verder) op te nemen.

De heroriéntatie loopt voor mannen en vrouwen ongeveer gelijkaardig. Mannen hebben het
in het beginiets moeilijker met het overnemen van bepaalde huishoudelijke taken. Hoewel
ze hier vaak worden bij gestaan door de kinderen. Bovendien hebben mannen er iets minder
moeite mee om hulp te aanvaarden voor deze taken. Dit kan verklaard worden door het feit
dat vrouwen gewoon zijom zelf eten te maken en het huishouden te doefe hebben er
meer moeilijkheden mee dat ze hiervoor afhankelijk worden van andelexterne
hulpverleners hebbewaak hun eigen werkmethodeetgeen voor wrevel kan zorgen bij de
vrouweljke mantelzorgerVrouwen hebben dan weer meer moeite met het herinvullen van
fysiek zwaardere karweien (bv. gras afrijden) en het nemen van technische beslissingen (bv.
laten vervangen van de boiler). Ook hier geldt datvaiak beroep kunnen doen op de
kinderen om dit mee op te lossen.

In de meeste gevallen wordt een oplossing voor de zorgsituatie gevonden. Hierdoor komt de
mantelzorgerdikwijlsvoor verschillende jaren in de fase van relatieve balans terecht.

4.3. Fase van relatieve balans

4.3.1. Fase van rdtieve balanghuiszorg

Wanneer men zijn plaats in de zorg heeft gevonden, kan de mantelzorger vaak gedurende
een langere periode zonder grote problemen de zorg verder zetten. Meastigrvind men

geen problemen omdate mantelzorgeeelf nog relatief fgiek en mentaal in ordes. Verder

vindt men oplossingen voor kleine problemen als hulp bij het huishouden. Hulpehtar

niet altijd van vandaag op morgeDaarom zijn de kinderen erg belangrijk bij het oplossen
van de relatief kleine problemenoalspoetsen of vervoerBovendien is extra hulp niet
kosteloos. Het financiéle speeldan ook vaak mee bij het nemen van hulp. Al zeggen
anderen dat geldiiet belangrijk iszolang hun partner maar goeudbordt verzorgd. Ook hier
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speelt het krijgen van de juisten verstaanbare info een erg tdeidenderol. Het is in deze
fase dat de mantelzorger goed moet weten wat de mogelijkheden zijn voor de problemen
die hij tegenkomt. Zovindt hij ondersteurng in hetgeen hij doet erkan hijde zorg zelf
verder blijven zette.

De mantelzorger is er zich van bewust dat de eigen gezondheid neexzakelijke
voorwaarde is voor het continueren van de zorg.

Gal N 2FXx T2fFy3 ta ¢S KSiG y23 12 1dzyySy o2t 6SN]Sy=:
dat het met mijook niet goed meer zal gaan. En dan ja, dan moeten er andere maatregelen genomen worden é.

Ja daar heb ik al dikwijls over na gedacht. Ja, ja. Want je wordt ook een dag ouder €. Tot heden toe heeft dat
altijd nog goed gegaan. Hetis te hopen dathetz8noy S GA 2R o0f A2Fli SdPEo0¢%MOO

Wanneer men zelf niet meer in staat is om bepaalde taken op te nemen, biedt het
inschakelen van externe hulp een oplossing.

49y A1 oSy lfdA2R (KdzAia 3S6SSai 2Y ©@22N) KdhMkgie8 T 2 NHS)
gelukt. We hebben nu wel twee keer in de week een poetsvrouw en twee keer in de week komt de verpleegster.

Zo, dan gaat dat wel €. Want ik ben zelf ook niet vastdekste Zo hem wassen dat kon ik niet meer. Hij werkt

niet tegoei mee en higidan zo zwaar en al. En daarom komen nu de verpleegsters. Dat is nog niet zo heel lang.

54 KS6 A1 RFEFNP22NI y23 FftdA2R 1 StF ISRIEIYyDPESGCYmp

Het is niet altijd makkelijk om dadelijk hulp op maat te krijgen. Via verschillende kanalen kan
men trachten zo sel mogelijk een oplossing te vinden. Belangrijk hierbij is wel dat de
mantelzorger op de hoogte is van deze verschillende kanalen.

G¢20G ydz G2S Aa ttSa @t20 OSNI2LSyd L] KSo +ttSa yz23
poetsendat doe ik niet meer. Ik had daar eerst voor naar de ziekenkas gebeld maar dan moest ik 1.5 jaar
wachten. Ik zeg ah maar dat kan ik niet zo lang wachten. Want ik zoek iemand voor direct. Ja zegt die iedereen

zoekt iemand voor direct. Ik zeg kan ik dan eigfens anders proberen. Probeert eens op@EMWzegt ze.

9y G2S8y KSo6 A1 YIFIIFENIGsSS 6S1Sy Y2SiGSy 461 OKGSYy Sy (2Sy

Wanneer je veel vraagt, kom je het wel te wet@&at klinkt vrij logischmaar niet edereen
heeft de mogelijkheid of de tijd om zich aan de mallemolen te wagen.

G511 N KSSTi G2Sy S8y Dadiibadinin &b ghat dohd m@et enNie BeSH daaNdhmRvdor

gezorgd. Dat er een familiehelpster kwam. En ge geraakt dan wesrinmallemolen waar je niet meer uit

geraakt. En als je veel vraagt dan weet je het op de lange duur wel. En nu kunnen we terechOQNet

al NI TS 12YSy KSG KASNI yASG 18338y 1T1tfS8s yAladéoctmd
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Een tussenoplossing kan zijn om de zorgbehoevende @agen dag naar de dagopvang te
doen. Hiervoor moet nog geen sprake zijn van een crisismoment maar het kan de
mantelzorger zeker helpen om een korte adempauze te nemen.

GL1 oSy G2Sy SSya yIIFNJRS a20AltS | askenbhoddyziBatm& Il Iy 2
ik gelezen. In een buurdorp is dat ook maar daar komen ze ze ophalen. Dat had ik vernomen van de buurvrouw.

Ik laat zo een beslissingen nogal hangdliaar toen ben ikoch eens naar het home gereden naar de sociale

assistente om gan te luisteren. Ze heeft me dan uitleg gegeven. Je mag ze een halve dag een hele dag, alle
dagen brengen. En dan ben ik begonnen met ene dag in de week en dat viel goed mee. Een week of drie nadien

heb ik nog een dag bij genomen. Dat is nu een maantld & ®¢ 0 ¢ Y%c 0

Deze fase van relatieve balans gaat gepaard met kleinere problemen waarvoor de
mantelzorger vrij makkelijk een oplossing kan vinden. Wel is het zo dat de ene mantelzorger
een gelijkaardig probleem als onoverkomelijk kan ervaren terwijl eate@mantelzorger

dit nog moeiteloos weet op te lossen. Wanneer grotere problemen zich voordoen, bevindt
de mantelzorger zich in de fase van multiple problematiek.

4.3.2. Fase van relatieve balamsisthuisopname

Er doen ziclin deze fasesoms wel problemen vooDeze zijn echter niet onoverkomelijk en
oplossingen worden gevonden. De zorg komt nog niet in het gedrang. Een mogelijke
oplossing kan zijn, extra hulp in huis halen, aanpassingen laten doen aan de woning, kiezen
voor kortverblijf om de mantelzorger evéa ontlasten.

Naarmate de partnemeer hulpbehoevend wordt, kan het voor de mantelzorger te zwaar
worden om de zorgtaak alleen op zich te nemen. De mantelzorger kan dan beroep doen op
de mutualiteiten om samen te bekijken welke de mogelijke oplossingandn zijn.

&Ja dat was door toedoen van de mutualiteiten. Omdat de sociaal assistente was langs gekomen en die zag dat
ik het eigenlijk niet zo goed meer aan kon. Ik moest mijn vrouw helpen uitkleden, mee helpen aan kleden, in bed
leggen, ze kon haar ben niet gebruiken. Het werd gewoon te zwaar. En toen kwam er nog niemand. Ik had
dat gevraagd dat of er is iemand kon langs komen om eens mee te helpen kijken. Want ik had ons in het
rusthuis ingeschreven voor de flatjes maar dat duurde te lang é. llaZexrj ik moet een oplossing vinden é.

En ik dacht bij de mutualiteit zullen ze misschien kunnen helpen en dat hebben ze gedaé@RH@)k.

Een oppasdienst kan helpen zodat de mantelzorger de tijd heeft om enkele uren per week
boodschappen te doen. Echtisrdeze oplossing niet voor iedereen ideaal.

G3RSNBSYy 1S8SA RIFG (28yx RS @SNLX S3aAy3a TSA RFG 221z 3§
moest opstaan en ik had ook geen rust meer. Ze zeiden ge moet toch is minstens één keer inisibuiteak
kunnen om eens boodschappen gaan te doen. Dat ge er eens uit zijt. Je moet een oppas vragen. En toen hebben
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we de cm aangesproken en dan is er iemand van de oppasdienst gestuurd. En dat zou dus vier uur per week
mogen maar ik vond dat veel tenig vier uur. En ik vier uur naar buiten alé. Ja dan kan je toch eens een tas
koffie gaan drinken en ne keer gaan praten met een vriendin en zo. Maar ik zag dat toch niet zitten zalle ik zeg
twee uur zal wel gaan. En dat waren nutteloze uren die twee UlerézgRH19)

Een andere mogelijkheid om de zorg wat te verlichten is kortverblijf of dagopvang.

0Zo heb ik ze dan nog zeven jaar thuis kunnen houden. Nu ging ze wel één keer per jaar een maand weg. Dat
was dan een kortverblijf in het rusthuis. Ja en ik ke altijd verzorgd maar ik had ook hulp natuurlijk. De

GSNLX SS3aitSNA® 5AS {14l YSYy Q& Y2NHSya fly3aa 2Y KFFNI G
rolstoel. In de namiddag als ze gegeten had dan legde ik haar met de stalen verpleegsteMN\gdf® Ay 0 SR®
Avonds kwam dan de verpleegster terug langs om haar pamper en zo te venéiiR}¢29)

Soms blijft de situatie van de zorgbehoevende partner jarenlang vrij stabiel. Extra hulp is dan
niet altijd nodig, hoewel de kinderen toch vaak aangekpn worden om bepaalde zaken
mee op te volgen.

oMaar in die jaren hier thuis hebben wij niks moeten aanpassen en nooit geen hulp moeten vragen. Dat ging
allemaal nog heel goed samen met de kinderen dan é. Want ja van vandaag op morgen kon hij nietaneer n
het toilet gaan. Vandaag kon hij nog naar het toilet en dan kreeg hij precies bang om gaan te zitten of zo. Dat
was in het ziekenhuis ook een probleem dat hij niet naar het toilet kon. Had hij gebleven zoals voor november
dan had ik hem niet naar hetisthuis gedaan, nog geen gedacht vafiRH10)

Hulp in huis is voor sommige mantelzorgarst evident. Ze vinden het belangrijk dat niet
telkens iemand andersle hulp verleent. n goede band kunnen opbouwen met de
hulpverlenerwordt ook erg positief eraren Verder kan een goede thuishulp een extra
steun zijnbij het geven van informatie of bevestiging.

Gzl yd 2 38 @GN I3G 3SSYy KStLI Ffa KSG yASiG Y2SG So 51
allemaal nogal wat. Maar ik heb @il heel goei helpers gehad, heel gdkimag van familiehulp niet klagen.

lfa 38 NBISEYFGAT FYyRSNI KSo6dG 21 RIFEG AaX YFEFENI 6S KS0606¢
€. Van hoe zou jij dat doen of wat zou jij doen als ge in mijn ptaatst zijn. Ja dat heeft altijd heel goed
383y S® 5FFNJ {NRe3I 2S5 ONASYRAOKI LI @y GSNIzZZP L]
(RH17)

(@]}

De eigen gezondheid laat de mantelzorger niet altijd toe om de bbpgend alleenop te
nemen.De opmerking van een vaste hulpverlener waarmee men een vertrouwensband kan
creéren, komt meerdere malen terug naar voor.

Gbdz KS6 A1l 6St ASYIYR @ly Fta Al 3IS2LISNBSNR o6Sy Iy
ziekenkas hulp gekregenaar dat was zo dikwijls iemand anders. Dan was het de die die kwam en dan was die
weer ziek en zo altijd édaar nu heb ik echt een heel goei, vele beter. Daar moet je geluk mee hebben. Wij
komen goed overeen, als ze problemen heeft thuis dan kan zedggrz en ik vertel alles tegen haar. Dat is zo
YSSNJ 21 ONASYRaOKFLI 3S62NRSy SA3aSytarc] ®é owl mmo
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Net zoals bij de mantelzorgers die hun partner nog steeds thuis verzorgen, hebben de
mantelzorgers waarvan de partner is opgenomen, tijdens de fase vaneraabalans
verscheidene oplossingen gevonden om de zorg blijvend verder te zetten. De verschillen in
het zorgproces denken we te vinden in de fase van multiple problematiek.

4.3.3. Vergelijking

De fase van relatieve balans duurt bij de meeste mantelzorgershidende jaren.Deze
fase verloopt over het algemeen vrij rustig. Hetgeen niet wil zeggen dat de mantelzorger
geen hindernissen tegen komt.

Doordat de partner of de mantelzorger zelf af en toe geconfronteerd worden met hun
leeftijd en de daarmee gepaarcdagnde gezondheidsproblemen (heup, hart, knieén, rug) is
het nodig om de zorgsituatie tijdig aan te passen en extra hulp in te schakelen.

Vele mantelzorgers hebben een partner die regelmatig voor een korte periode wordt
opgenomen in het ziekenhuis. De wegan huis verloopt enkel vlot wanneer men weet
welke mogelijkheden er zijn om de (tijdelijke) extra zorg op te vangen. Ook hier hebben
beide groepen weet van thuiszorgdiensten en hulpmiddelen. Al verloopt het verkrijgen van
de informatie niet voor iedereewlot.

Opvallend is dat de thuiszorgers een langere zorgloopbaan hebben dan de mantelzorgers die
hun partner hebben laten opnemen. Aangezien de gemiddelde leeftijd van onze beide
groepen even hoog was, kunnen we ervan uitgaanddethuiszorgersggemiddeld @ jongere

leeftijd zorgzijnbeginnendragen voor hun partner.

Bij de thuiszorgers zitten opvallend minder dementerenden dan bij de rusthuisopnamen.
Wanneer we kijken naar de duur van de dementie (niet noodzakelijk diagnose maar wel het
aantal jaren waaran de mantelzorger zegt dat het dementeren begonnen is) merken we
geen beduidende verschillen. Bij dementie is dan ook het gedrag van de partner van
doorslaggevend belang wanneer men moet kiezen voor thuiszorg of rusthuisopgramet

de duur van het demntieproces

In de groep van de thuiszorgers merken we dat zij meer te maken hebben met
ziekteverschijnselen als MS, Parkinson, kank
mantelzorgers die de keuze tot opname hebben gemaakt komt de combinatierdesh

hersen hartinfarct meerdere malen terudeze partners zijn vaak door een hersenbloeding

deels verlamd, slechte communicatie, minder mopiglcontinent. Er zijn natuurlijk ook
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mantelzorgers die nog steeds thuis voor hmwaar dementerende of zorglehoevende
partner zorgen.

Een positief gevoehebben bij de gekozen zorg en een goede band met de hulpverlener,
komen naar vooals belangrijke elementen voor het welslagemhet aanvaarden van extra
steun.

Mantelzorgersdie thuis de zorg opnemervoor hun partner bevinden zickiaak gedurende
veel jarenin eenrelatief stabieé zorgsituatie Eenopeenvolging van incidentekan zich
voordoen Maar 2 weten zich steeds weer aan te pass@nk zij komenechtersoms in de
fase van multiple problematiek tereth

4.4. Fase vamultiple problematiek

De aanvang van deze fase is voor elke mantelzorger uniek. Zoals reeds werd mee gegeven,
worden bepaalde drempels, situaties door mantelzorgers goed opgevangen in de vorige fase
terwijl deze voor anderen een multiple gislematiek teweeg brengen.

4.4.1. Fase van multiple problematiethuiszorg
1 Probleemgedrag

Uit interviews blijkt dat vooral de nachtrust ervoor kan zorgen dat de mantelzorger de zorg,
tijdelijk, niet meer aan kan. Er even tussenuit kan helpen om de batterijen egete laden.

6¢2Sy KSSTFi KA2 S¥1Sa Ay KSG TAS1TSyKdzaia 3StS3aSy YI I N
628y 16FY RS @SNLX SS340SNJ Q& Y2NBSya T A2y (120NBSG | Fy
moet pissen. En dan tak de fles klaar en dat was zwaar, toen heb ik er onderdoor gezeten. Toen ben ik op
vakantie moeten gegaan dat de specialist dat zei. Dan moest ik de fles steken en onderleggers leggen en

LI YLISNE I yR2Sy Sy RIy Qa yIlIPDKRAYBZSEOPREZSY¥| o0BY|1 4Lt
aidlrly 2Y KSY (S OSNI 2NHSy®é 06¢%HD

1 Eigen gezondheid

Verder kan het een oplossing zijn om bij kleine ingrepen de zorgbehoevende partner mee
laten op te nemen in het ziekenhuis.
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49y (2Sy KSo o Sgadei o8k n¥gigekyist. Dilvag derstdt. Toen heb ik twee operaties gehad op

een maand, dat is nog geen jaar geleden. Mijn vrouw is toen met mij naar het ziekenhuis gegaan, want die lag

naast mij. De huisdokter heeft dat toen geregeld. Dat mijn vrouw noee #at was allemaal goed geregeld.

Maar ja dat moest ook é want anders dan gingen we niet weg é. Dat heb ik zo wel gezegd. Ik wist van de dokter
RFdG RFEG 12y® L1 1S3 S3Sy RS R210G4SNJ &a4S3 YAay ONRdzw ||

Een andere moggkheid is dat de kinderen tussentijds instaan voor de opvang.

Gbdz RFd Al 2yRSNIdzaaSy 1 StF 0SSy 3IS@rttSys o6Sy A1 RNRS
gevallen en een nieuwe gekregen. Maar mijn man was ondertussen wel thuis é. Dainzioon en mijn

schoondochter die wonen gelukkig hier naast. Die zijn dan om beurt komen oppassen. Ik was ginder in het
TASTSYyKdzAa Sy KAz 13 KASNY 5Fy KSSTO Yicy 122y SSy S
(Tz11)

De ene mantelarger is de andere niet. Hulp op maat is misschien niet altijd mogelijk maar
het is goedom te kijken naade individuele behoeften van de mantelzorger.

Gal N T2 A& KSG 3SSy tS@Sy yASi YSSN® L1 36 Jagd) SOK(G |
ik mag hier nu niet zitten liegen. Een paar jaar geleden had ik een poetsvrouw gevraagd via dienstencheques.
Maar ik moest die alle weken nemen. Vier uur, maar wat kan je op vier uur doen? Ik denk ja dan zit ik daar alle
weken mee. Dus ik vraagRfl G 2Y RS G6SS 6S1Sy 12y YIFIFENIRFIG FAy3I V.

Wanneer de mantelzorger wordt opgenomeis, het mogelijk dat hij bij thuiskomst de
zorgtaakniet ten vollekan blijven dragenExtra hulp is vaak nodig. Sommigen hebben een

zetje nodig van de huisarts. Voor de meesten is het in het begin even wennen aan de nieuwe
taakverdeling.

GLY &aSLIISYOSNI @2NAR3I 2FFNI oSy A1 y23 Ay KSOG TAS{USYyKdz &
ook gezegd er moet hulp bij komen. dt® hebben dat zelf allemaal vanuit het ziekenhuis geregeld. Hadden die

dat niet gezegd dan zou ik nog getwijfeld hebben. Want ja dat is toch anders é. De huisdokter die had dat al zo

dikwijls gezegd van ge moet een verpleegster laten komen. Ja ik hgloeiarerpleegster zei mijne man dan.

Ja maar ja die is ook niet meer zo gezond zei de dokter dan. Maar nu gaat dat é. Dat is ene keer wennen maar
Ffa 1S Ry Aa yS {SSNI2F (G4¢6SS 3S6SSaid 1TArAc2yzr Ry Aa RI

1 Zorgbehoevendheid

Er zijn verschillende redenen waardoor de mantelzorger in deze fase terecht komt. Eén van
de redenen kan zijn dat de partner zo hulpbehoevend is dat de mantelzorger nood heeft aan
een adempauzelndien de kinderen niet kunnen inspringetynnen echte crisismomenten
opgevangen worden door extra hulp of een rustpauze voor de mantelzorger.
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Een definitieve opname is bij deze mantelzorgers nog niet aan de orde. Hierbij kan
kortverblijf of dagopvang mogelijks een oplossing bieden. Hoeweligtitvoor iedereen een
makkelijke stap blijkt te zijn.

¢6Euh ja met daar eens op bezoek te gaan en dat gaan te bespreken é voor die dagopvang. Daar was mijn
dochter ook bij. Dat was één van de moeilijkste stappen eigenlijk. Daar binnen gaan en tussenséie. Ge

krijgt een klop tegen uwe kop, dat ge niet weet waar dat je staat eigenlijk. Want dat is ja een verzameling van
miserie dat daar eigenlijk bij elkaar zit. Terwijl iedereen denkt in die dagopvang is dat veel beter omdat daar
verschillende zitten.eZzijn allemaal hulp behoevend, of ze hebben allemaal gezelschapénodi.¢ Y2y 0

Deze mantelzorgers hebben tot hiertoe de thuiszorg voor hun partner kunnen garanderen.
Sommigen hebben wel reeds enkele tussenoplossingen gevonden zoals dagopvang, of
hebben hun partner laten opschrijven op een wachtlijst van het rusthuis. Over deze
wachtlijsten volgt later meer.

De zorgbehoevendheid van de partner speelt een grote rol bij het al dan niet blijvend
kunnen opnemen van de zorg. Wanneer de hulpbehoevende partijegoed revalideert, is
de kans groter dat de mantelzorger de zorg verder kan blijven zetten.

aL]l 183 2+ KSG adG2Lii SA3aSytarec] yAaASGoed 9N 3SySSaid yajlacz
heeft hij 3 maanden in het ziekenhuis gelegeémdan is hij terug thuis gekomen. Toen kon hij wel, ja het
aiF LISy o1& G28Sy I2SRPE o6¢%LmMnL

1 Opmerkingen

Over de extra opname van hulyanneer de zorg te zwaar wordt of ten tijde van nood,
geven de mantelzorgedezelfdeopmerkingenals in voorgaande fase

Hulpverleners wisselen elkaar regelmatig af. Voor de mantelzoigdret aangenamer
wanneer deze beroep kan doen op steeds dezelfde hulpverlener. Bovendien is het ook
belangrijk dat zij niet het gevoel hebb een nummer in de rij te zijn die afgewerkenkt te
worden.

L1 KSo6 tASGSNIRIFIG SNIRSIStFRS 12YSy RIy 12 FtGA2R |y
was een gevlieg en die waren nochtans met veel. Dat is raar é die hebben zou je denken toch meer tijd als die
groepvandrieéa I I NJ Rl INRSLIS @Gy RNAS T+t 221 (@250 YSSNI Iy

De mogelijkheden van extra hulp zijn soms wel gekend maar de grootste drempel vormt de
financiéle last. Al de extra zorg die je kan krijgen, is misschien wel welkomemaaet het
dan ook nog kunnen betalen.

49y RIYy KS6 A1l KASNI RS o6dzdzN¥IFy 3IS@ONIF3IR Sy RAS Aa RE
maar dat moet je allemaal betalen. En ge moet het ook maar kunnen é. Dat vind ik. Langs de ene kant er zij
wel heel veel mogelijkheden, maar langs de andere kant. Als je dat allemaal begint te tellen dat kan je niet
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meer, dat loopt op é. Want je hebt hier ook een dagopvang. Dat is ook va®©®@BtW uit, van het
bejaardentehuis. Maar ik heb ook al gehoord datdd NBY R RS ynn¥NJ A& RIFEG TS @ONI 3S

4.4.2. Fase van multiple problematiek rusthuisopname

In de fase van de multiple problematiek zijn de problemen vaak groter. Er doet zich een
grote verandering voor in de zoraoplsssitfgmeet i e wa
zoeken. Meestal heeft men al hulp in huis en moet men extra middelen inschakelen. Soms is

het mogelijk dat de oplossing tijdelijk is en dat de situatie weer verbeterd.

OMaar alé op de duur was hij toch terug goed genoeg om naar huis te koEreroen vroegen ze, die
verpleegsters die raadden mij toen al aan dat gaat niet mevrouw dat kan je thuis niet meer. Je hebt hulp nodig,

je moet hulp zoeken of ge moet contact nemen met een rusthuis. Onze kinderen die zegden dat ook moe dat
gaat niet meer En dan ben ik met mijn jongste dochter naar het rusthuis geweest en daar wat raad gevraagd.

En toen zegden ze ja hij mag dan komen voor tijdelijk verblijf voor twee maanden. Maar hij werd zo goed dat

dat kort verblijf, ik zag dat niet zitten. Ik kon daiet over mijn hart krijgen en ik zeg het zal wel gaan. Maar ik

KFR ¢St It @Iy (S@2NBy U(KIARHBS NLI S3IAy3I Q& Y2NHSya Sy

In veel gevallen is het echter zo dat deantelzorger in de beslissingsfase tot opname
terecht komt.De kans dat de owgte na een definitieve opname nog terug naar huis gaat is
erg klein.Ook hier komen dridelangrijke elementemaar voordie er vaak voor zorgen dat
de mantelzorger in de fase van multiple problematiek terecht komt.

1 Probleemgedrag

Ditkangaanvanage ssi ef gedr ag, s nachts vaak zorg

De hulpbehoevende partner vertoont agressief gedrag, zowel naar de mantelzorger als naar
de hulpverleners. Wanneer het gedrag niet meer onder controle gehouden kan worden, is
de enige plossing vaak een opname.

G2l yid 21 KA2 3IAYy Jag@ssielyEnQdhidpieert gagel@ymodeht kBnded ye daar ook gene

weg meer mee. Dawas hijagressien hij sloeg naar meisjes in de dagopvang. Dat ging niet meer. Toen is de
huisdokter $ 6 SSad Q& | @2y Ra 2Y yS3ISy dzdzN¥» 9y Kie 1 S3IRS 21 K
houderz. (RH8)
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Een partner die de nachtrust verstoort, is een belangrijk struikelblok voor het volhouden van
de zorg. Verpleegst er s akondseaar dé mantelnoegér mbes mo r ¢
tijdens de nacht de zorg op zich nemen.

oMaar ik heb er miserie mee gehad, dat is met geen pen te beschrijven. En ja ge wilt dat proberen, ge wilt dieje
YSya (Kdzia K2dzRSYy YI I NJ KSG 23X yide igfsiv&diadn doeh. VA gelstdad NJ LIS NJ
SNI YIFIEN FftSSy @22N) S® L1 atASLI Ry 2L RS T1SiStao 511
KASN) 38SSy G2SNBy TFttSod 2Fyid ftSa At 2SS RIEyelLy23 yAS
En dan had ik hier een rolstddhar ja hij deed in bed ook é. Zwijg me erover, als ik er nog maar aan denk.

Maar ik had het graag gedaan om hem thuis te kunnen houden, echt waar. Maar het ging niet meer, daar ging

je van onderdooé.(RH 5)

Partners met dementie vertonen vaak probleemgedrag. Verloren lopen of van huis
weglopen is daar één van. Voor de mantelzorger is het niet makkelijk om een evenwicht te
vinden tussen het ‘|l oslaten van’ en babysit

G9y Q& | @2y Ra.Damhield ik Kik Bart galst fiaR 18] hi& yerloren zou lopen. Eén keer ben ik hem
eens gaan zoeken. Dat ik dacht waar blijft hij nu toch? Kwam ik hem toevallig in een straatje tegen en toen
KSN] SYRS KA2 YS yASiodé owl mco

Meestal heeft de mantelzorger hetoeilijk om de partner laten op te nemen. Omgekeerd is
het echter ook mogelijk dat de mantelzorger door de veelvuldige en langdurige opname van
de partner, reeds een nieuw leven heeft opgebouwd. Wanneer de partner dan uit het
ziekenhuis of de revalidatientslagen wordt, is het niet makkelijk om terug aan de nieuwe
zorgsituatie te wennen.

oDus verder heb ik daar dan voor gezorgd. Maar in begin goh oh God toch. Hij is ook altijd vrij dominant
geweest. Hij is altijd de baas in huis geweest. En hij heeft zgjn rol terug in genomen. Maar toen was ik al

acht maanden alleen, ik was dat zo al gewoon om alleen te zijn, ik had al een nieuw leven zo. Ik had mezelf een
beetje geruster opgesteld. Want hij durfde al eens agressief uit de hoek komen. Dat wagjedijkene rust

voor mij. Met de tijd was ik dat gewoon. En dat hij naar huis kwam terug dat had ik eigenlijk niet echt gewild. 1k
heb dat toen altijd gezegd van ik kan dat niet, ik kan daar niet voor zorgen, hij kan niet terug komen. En dan
zeggen ze oge kliniek er is geen andere uitweg, we gaan hem toch naar huis moeten laterd (RidAd3)

Partners die de mantelzorger door hun pestgedrag tot het uiterste drijven. De situatie wordt
dan zo onhoudbaar dat er naar een drastische oplossing gezocht wordt.

Gal I N ragressiebEn 8aB Faten we met twee thuis en hij zat in de rolstoel. Maar toen hebben we daar
mee afgezien want hij sloot mij dan op in de badkamer of sloot hij me buiten. Langs ene kant was hij volledig
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lam. En hij kan ook niet praten enAij treiterde constant, hij stak bae was in brand, al wat hij maar kon
L F 3Sy® 51y KS0606Sy 62)DKSY tF0GSy 2L 11Sy®éowl

1 Zorgbehoevendheid

Hoe de ziekte van de partner zal verlopen is vooraf niet bekend. Van zodra de partner
mobiliteit verliest, wadt het voor de mantelzorger moeilijker om de zorg blijvend op te
nemen.

oOm haar te moeten plaatsen. Daar had ik geen goed gevoel bij. Omdat ik er voorgaande van gezien heb van
haar zusters enzo. Daar had ik geen goed gevoel bij. Ik wist het op voosladret mij stond te gebeuren.

Maar ik had niet gedacht dat het in zo een snel tempo zou gaan. Neeje dat had ik niet gedacht. Het is op een
veertien dagen dat het eigenlijk achteruit is gegaan met het valleseinlagopvang En dan in de kliniek te

liggen e toen was het hele gans van de kaart. Want daarvoor was ze nog relatief, alé ja dat ging nog thuis met
ons met tweetjes en de hulp die we hadden. Ze was nog mobiel en ge kon ze meenemen. Dat was geen enkel
probleem. Maar op een zekere ogenblik is dat getst(RH14)

GToen is ze gevallen en moest ze naar de spoed. Het is eerst na een maand dat ik met zekerheid wist dat ik ze
nooit meer mee naar huis zou brengen. Ik had eerst goede hoop, dat ze zou kunnen revalideren. Maar dan in
het ziekenhuis is ze dabhr2 &f SOK{ 3IS6SSadod %S Y2S8Si RIFN Q& ylI OKGa&
maar ik zeg het ja elke keer dan is ze toch nog altijd terug naar huis gekomen. Maar de laatste keer niet meer

€€ owlHpO

1 Eigen gezondheid

Doordat de mantelzorger zelfulpbehoevend wordt of wordt opgenomen wegens ziekte,
komt men in een situatie terecht waar men naar een alternatieve oplossing moet zoeken.

oHad ik nu niet zelf ziek geworden dan had ik het denk ik nog wel even vol gehouden met mijn vrouw thuis te
houden,dat hoop ik tenminste. Ik weet het niet. Natuurlijk is het belangrijk dat je zelf nog gezond bent want
anders dan gaat het niet é. Ah ja. Maar met dat ziek worden van mij was het ineens allemaal gedaan. . En dan
heeft mijn oudste dochter ervoor gezorgdtd® dus naar het tehuis kon komen. Omdat ze anders toch niet
alleen kon é. En dan is ze daar opgenomen, alé waar dat er plaats was natuurlijk é. Dat was dan toevallig hier in
de buurt. Want in het ziekenhuis dachten ze dan ook omdat dat was omdat ik ¢gaaFevoor gezorgd had en

dat ik er onder door zat of zo. Maar dat was allemaal niet. Het is ook bewezen dat het dat niet was @ok niet.
(RH27)

Doordat de eigen gezondheid, plots, achterui
partnerwanneei k zel f ni et meer in staat ben om er\v
een beslissing nemen en houdt hierbij de toekomst in gedachten.
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oDat was op een vrijdagochtend en diezelfde vrijdag kreeg ik een hartinfarct. Ik moest naar het ziekenhuis. En
toen ja dan zie je als ik er niet ben waar moet mijn vrouw blijven? Nu was het toevallig zo dat ze, op vrijdag en
dinsdag ging ze naar de mantelzorg, naar de dagopvang, dus dat kwam goed uit. Maar toen werd het wel mijn
punt van ja wat nou? Waar komt die harfarct vandaan? Het is niet zo dat ik rook of te zwaar ben, of
2y3ST2yR tS8SST 2F yASG 0S6SSTpédwl 10

1 Opmerkingen

Wanneer het voor de mantelzorger duidelijk wordt dat men voor de keuze tot opname komt
te staan, voelt men zich vaak machteloos. Men heeftngaedere keuze. Er zijn enkele
opmerkingen die deze mantelzorgers meegeven in verband met het feit waarom ze de keuze
hebben moeten maken.

Aanwezig zijn van hulp en aanvaarden van hulp op maat zijn twee zaken die er samen voor
kunnen zorgen dat een zoigsatie goed verder gezet kan worden.

oHet is vooral voor thuiszorg de constante hulp die tekort schiet. Het is er allemaal wel maar het is te kort, te
beperkt. Je bent daar niks mee. En ja ook het ligt een beetje aan de ingesteldheid van de menserandkn|
huis krijgen die dan ineens alles van u overneemt, dat is niet zo gemakkelig(RHIE9)

Natuurlijk is het jammer dat mantelzorgers het gevoel hebben dat ze in de koude blijven
staan. Vaak hebben ze zelf ook wel een realistisch beeld vadevaiekomst brengt. Het is
echter wel logisch dat ze graag zo lang mogelijk de zorg voor hun partner op zich nemen.
Hierbij kunnen ze de nodige hulp en ondersteuning goed gebruiken.

arLhet ziekenhuis hebben ze dat ook niet echt gevraagd wat ik wildet Waegde maar toe dat ik hem mee

naar huis nam é. Maar ja als dat niet gaat, dan gaat dat niet é. Maar met extra hulp, ja ja ik had dat nog willen
proberenEn toen ging hij zo hard bergaf, en ik vroeg hulp bij en ik kreeg geen. Ze hadden er geerzeegden
Als ik meer hulp gekregen had ja maar dan had het toch ook niet blijven gaan zalle. Het ging echt niet meer
hoor. In het ziekenhuis hebben ze niet echt geholpen om te zorgen dat hij ergens terecht kon. Dat heeft de
mevrouw van heOCMWgedaan. Die hdedaarvoor gezorgd.(RH 17)

4.4.3. Vergelijking
Mantelzorgers komen soms in een situatie terecht waarin men op zoek moet naar
oplossingen die het verder zetten van de thuiszorg kunnen waarborgen. Extra poetshulp of
familiehulp is in deze faseaakniet voldoende.

Zoals we uit de analyses kunnen afleiden zijn er enkele terugkerende gebeurtenissen die
ervoor zorgen dat de mantelzorger in deze fase terecht komt. De belangrijkste zijn voor
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beide groepen dezelfde: de mantelzorger wordt zelf (tijdelijk) hulpbehondyehet
probleemgedrag van de partner is niet langer houdbaar, de zorg voor de zorgbehoevende
partner wordt zwaarder doordat deze niet meer mohglincontinentwordt,

Wanneer de mantelzorger zelf ziek valt brachten de respondenten volgende oplassinge
naar voor:

-kinderen komen afwisselend inslapen en letten op zorgbehoevende partner
-partner gaat mee naar het ziekenhuis
-kortverblijf voor partner wordt geregeld.

Soms is het echter zo dat de partner reeds in dagopvang zat, jaarlijks kortverblijt in he
rusthuis opnam, reeds staat opgeschreven op de wachtlijst. Hierdoor is de drempel om de
partner, al dan niet tijdelijk, op te laten nemen veel lager.

Uit de interviews blijkt dabij de mantelzorger die de partner reeds op de lijst plaatste,
wanneer hijzelf uit valt, de keuze tot opname snellwordt gemaakt. Is dit omdat hifof de
familie) reeds geruime tijd weet dat de vraag tot opname zich toch zal stellen of is hij echt
overtuigd dat een opname de oplossing biedt? Wanneer de mantelzorger hersteldrdt

de terugkeer van de partneraar huiszeer zelden gemaakt.

Tonen van probleemgedrag komt vaak voor bij dementerende partners. Probleemgedrag
doet zich vaker voor bij de mantelzorger die de keuze tot opname reeds heeft gemaakt.
Hierbij hebben we hetvoornamelijk over desoriéntatie en weglopen maar ook over
slapeloze nachten, pestgedrag en agressief gedrag ten aanzien van de mantelzorger.
Wanneer er sprake is van probleemgedrag stelt de vraag tot opname zich in de meeste
gevallen vroeg of laat. Ookerizijn er uitzonderingen die ondanks het probleemgedrag de
partner toch thuis weten te verzorgeeze mantelzorgers hebben echter geen opvallende
kenmerken die hen van de anderen onderscheiden.

Zwaar zorgbehoevend gedrag vinden we terug bij beide groefgnzijn verscheidene
mantelzorgers die reeds ettelijke jaren voor hun zwaar zorgbehoevende partner zorgen.

Deze mensen gaan ondanks het feit dat hun partner niet meer mobiel is, incontinent, niet
meer spraakzaam, ... t och o penextrahklp. iWanagergaab g el i j
het voor hen te ver? Ze beseffen dat het niet mogelijk zou zijn om voor hun partner te
blijven zorgen wanneer ze zelf niet meer fysiek in orde zullen zijn. Vrouwen hebben het iets
moeilijker om hun niet mobiele partner te venzen, zij moeten wegens fysiek minder

krachtig, hun heil zoeken in het werken met tilliften en extra hulp van
thuisverpleegkundigen. Ook de leeftijd kan een rol spelen hoewel deze uit onze interview

niet naar voor komt als een mogelijke verklaring tot oprea Zo worden partners van 68
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jarigen opgenomen terwijl een §arige nog steeds thuis voor zijn vrouw zorgt. Hier speelt
zorgbehoevendheid de belangrijkste rol voor de keuze tot opname.

Wanneer we kijken naar de drie meest voorkomende redenen om je paitnieet rusthuis
laten op te nemen (mantelzorger zelf ziek/ ziekenhuis, probleemgedrag partner, partner
wordt zwaar zorgbehoevend door infarct of val) merken we dat bij elk interview bij de
rusthuisopname zulk een verandering meoi@rzaakis geweesbij de keuze tot opname.

Slechts in één enkel geval is er niet echt sprake van een crisismoment maar heeft de
mantelzorger door toedoen van de zoon (arts), haar partner preventief laten opnemen in
het rusthuis.De mantelzorger is zelf fysiek nog goed in ordede mantelzorger vertoont
geen onoverkomelijk probleemgedrag en is niet extreem zorgbehoevend. In dit specifieke
geval haalt de mantelzorger de partneog dagelijks in de namiddag naar huis.

Bij de thuiszorginterviews was er niet altijd sprake van edsistcnoment. Het zijn de
thuiszorgers die wel een crisismoment (€én van de drie oorzaken die vaak terug komen bij
de keuze tot opname) beleefden in de zorg en niet de keuze tot opname maakten die
interessant zijn om naderbij te bekijken. Waarom maaktedeikeuze niet?

De | eeftijd speelt geen rol, het zijn niet
zijn de zorg blijvend op zich nemen. Wel is het zo dat ze allemaal een oplossing hebben
gevonden voor de periode dat ze zelf gedurende korte dijyenomen werden in het
ziekenhuis. Verder speelt de hulpbehoevendheid van de partner in de categorie van
thuiszorgers een belangrijke rol in de crisismomenten. De meeste partners tonen
verbetering tijJdens de revalidatie waardoor de mantelzorger ook hoegfthop een verder
zetting van deze verbetering eens de partner weer thuis is. Bij de mantelzorgers die de keuze
tot opname hebben gemaakt is deze verbetering tijdens de opname of revalidatie eerder
miniem waardoor ze het zelf ook niet altijd zien zittem dun partner weer thuis te
verzorgen. De derde categorie waarbij de partner probleemgedrag vertoont, is zeker ook
aanwezig bij de thuiszorgers maar neemt geen groot aandeel in bij de gevallen waarbij een
crisismoment zich voor doet.

Bij de thuiszorggevah waarbij een opname haast evident lijkt, valt op dat de mantelzorger
erg vastberaden is de zorgtaak thuis op te nemen. Tegen de raad van de artsen en het
ziekenhuis in nemen ze de zorg toch thuis op. De mantelzorger doet dat uit liefde,
wederdienst voode partner en kan vaak beroep doen op hulp van de kinderen. Verder staat
hij niet erg positief ten aanzien van een rusthuis en staat de partner bovendien nog niet
ingeschreven in het rusthuis. In één geval staat de partner wel opgeschreven maar dat is
door toedoen van de kinderen die dat zelf geregeld hebben. Bovendien zeggen deze
mantelzorgers dat ze hun grenzen niet kennen of er geen hebben. Ze kunnen erg moeilijk
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neen zeggen als men hen iets vraagt. Dit geldt zeker ten aanzien van hun partner of de
kinderen.

De groep mantelzorgers die de keuze tot opname wel maakt, komt terecht in de
beslissingsfase tot opname. Hoe maken ze deze beslissing, wie ondersteunt hen en wat is
voor hen belangrijk bij het maken van een keuze?

4.5. Beslissingsfase tot opname

De voolaatste fase in het zorgproces bestaat uit de beslissingsfase tot institutionalisering.
Deze fase is voor het onderzoek belangrijk omdat we hierbij nagaan welke processen mee
spelen bij het nemen van de beslisstoggopname

Bijde groep mantelzorgerdie de beslissing tot definitieve opname nog niet heeft genomen
bekijken we hoe ze het nemen van beslissingen in het algemeen ervdseink hoe ze de
beslissing tot opname in de toekomst zouden neménor de mantelzorger die de keuze tot
opname reeds hefé gemaakt, zoeken we uit waar zij ondersteuning kunnen gebruiken en
hoe ze best begeleid worden bij het nemen van beslissingen.

In de literatuurstudie schetsten we een algemekader vanuit de besliskund®it kader
kunnen we toepassen wanneer we kijkeaar het beslissingsproces tot definitieve opname.

1. Probleemdefiniéring

2. Zoeken naar alternatieven

3. Vergelijken van alternatieven
4. Maken van een keuze

5. Keuze inplanten en evalueren

De fase van multiple problematiek en de beslissingsfase tot opname lopekaar eloor. De
probleemdefiniéring gebediin de fase van de multiple problematiek. Ook de zoektocht naar
alternatieven wordt dan reeds gemaakt. Welk zijn de mogelijke oplossingen voor de verder
zetting van de thuiszorg? Wat zijn de vo@n nadelen en vo@ wat is er voor de
mantelzorger nog mogelijk?
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Wanneer het beste alternatief deze vassidentiéleopname blijkt te zijn dient zich de keuze
van hetWZCnog aan. TijJdens het maken van een keuze voor\W&tCkomt naar voor dat
men voornamelijk kijkt naade nabijheid en de goede referenties.

De uiteindelijke keuze maken en het inplanten en evalueren van deze keuze behoren
specifiek toe aan de beslissingsfase tot opname. In wat volgt bekijken we hoe het maken van
de uiteindelijke beslissing verloopt en watallemaal bij komt kijken.

4.5.1. Beslissingfasethuiszorg

Ook binnen de thuiszorg moeten mantelzorgers vaak belangrijke beslissingen nemen.
deze paragraaf bekijken we kort hoe de mantelzorger een beslissing nekrmatverlopen
deze wie staat hen bij, wishebben ze nodig?

1 Verloop

Het nemen van beslissingen inzake zorg verloopt niet altijd even makk&hjkneer men

een beslissing heeft genomen, is het niet altijd zo dat men deze dadelijk kan inplannen. Men
komt vaak nog heel wat knelpunten tegehrijgt te maken met wachttijden of komt niet
altijd direct bij de juiste persoon terecht

a5FiG éla G2Sy @y FffS&as KFFNI KFNIX G2Sy KSSTi 18 6S¢
daar dan zeggen? Ge moet zorgen dat ge hulp hebt. Ik #leggen dat kunnen jullie goed genoeg maar ge

moet het eens proberen. Ja dat is waar zeiden ze toen. Toen had ik nog geen hulp en is ze zo mee terug naar
huis gekomen. Ze zeiden wel van ja ge moet hulp vragen en zo. Maar ge krijgt geen. Ik heb daaratrie of

dingen gebeld en het snelste dat ik aan beurt was voor hulp was op de zevende plaats. Dan was ik zevende man.

Dat was voor te helpen, voor poetshulp enzo. Maar toen mee de verpleegster te bellen, toen is het beginnen

gaan te bollen. Maar dat zoutoghA S Y2HEHPY SKE

Een genomen beslissing wil niet noodzakelijk zeggen dat de mantelzorger helemaal tevreden
is met datgene dat hij besloten heeft. Vaak is het voor hem ook even wennen aan de nieuwe
situatie.

G5S INRGS @22 NRSt Swl ddb dayperRidgSerdgelivdidi@ | DAtJe kdnZzeggen vandaag is

het niet nodig. Als je een beetje op tijd verwittigd dan kunnen die mensen dat regelen. Maar ik denk dat dat

voor haar eigenlijk een heel goede oplossing is. Voor mij blijft dat altijdviet een beetje moeilijk. Zeker die

hele dagen, dat bevalt me niet zo erg. Dat ja ik dacht dat je meer vrijheid zou hebben. Maar het is eigenlijk, je
Yaad 7S (20K 12 Ay KdzAda KASNI SA3ISytArcgi o WskmearSi 1T ASy
alleen. Ja dat is zo nogal een twijfelgeval. Maar er zit niemand niet achter en het is aan mezelf om te zeggen nu

gAt A1 KS@zZeyASG YSSNIE
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Je moet open staan voor de beslissing om een bepaalde stap te zetten. De raad die wordt
mee gegeven iem niet te sceptisch te staan tegenover extra hulp maar alles te proberen en
daarna te kiezen of de hulp die je wil aannemen past in jou situatie. Je moet de zaken een
kans geven en niet te snel oordelen dat een bepaalde oplossing niet werkt.

G 9y Jodk gézé&yd van als je hulp gaat zoeken, dan moet je ook bereid zijn om hulp te aanvaarden. Dat als

er mensen in huis komen, dat is een inbreuk op uw privacy é. Ja want ze doen al eens een kast open en die doen

X 2F ta 2SS RI G yASdgeenhlpyin hgi§haBile BeSligt d&k bpyrooMianan eédat je

dz AL+ 4 2GSt tSYy GS3aISYy20SNX RIFEG TA2y Kdzf LIWWSNI SYSNE R&
om u bij te staan. Euh ja dat was dus bij die cursus dat ik zeg van mendsenprooveel mogelijk hulp uit.

Hetgeen dat u aan staat, dat goed is behoudt dat. En hetgeen, als je dingen hebt die u niet aanstaan spreek
SNRPGSNI 2F a02LJi KSi RS&ay22Ra 2F 6SSi Al @SSt déb6¢ %y

9 Actoren

Er zijn verschillende mensen of instanties die kunhelpen bij het nemen van beslissingen.
We geven hierbij even weer welke de belangrijkste, meest voorkomende partners zijn bij het
nemen van beslissingen inzake thuiszorg.

-Eigen beslissing

De meeste mensen die zelf beslissingen nemen, weten goed waillea.\iMeestal hebben
ze goede argumenten om zaken wel of niet op te nemen.

45S o0Satraaiya ySSy 2SS 1StF¥ So L] KSo 1S 1St¥ 3I8Sy2YS
nog toen zijn ze allemaal samen gekomen, de ziekenkas en de verpteagwo, familiehulp, en iemand van
de kinderen, heOCMWb ¢ 6 ¢ YoM U

Sommige mantelzorgers zijn het gewoon om zelf beslissingen te nemen. Ze zijn er zich ook
wel weer van bewust dat ze in staat moeten blijven om het te kunnen. Wanneer er
problemen zouderopduiken in verband met het nemen van beslissingen, zeggen ze beroep
te zullen doen op de kinderen.

a1 §St 3I2SR O2yiSyidsx KSSt JI2SR® 9y +ta Al SSy oSatiaan
niet meer kunnen later, maar nu doe ik het mijn eigen. Want aan hem moet ik het niet vragen, trekt uw plan

zegt dieje altijd. Hij laat mij in alles doen. En als dat zo lukt dan is dat heel goed é. En later als het niet meer lukt,

dan moeten we maar zien é. En dan zullen de kinderen wel mee thelpénl | NJ KSo6 A (TZBSSy ol y 3

MAGDA Onderzoeksrapport



90

Beslissingen nemen is iets persoonlijks. De mantelzorger die zegt zelf goed te zijn in het
nemen van beslissingen zijn daar erg tevreden over.

. Saf Aaaay3asyéaywamanduynin doghterdoSkyaltijd Zgtan amaai gij hebt dat rap beslist. Als

ze bij mij komen vragen van amaai wat zou ik doen, ik weet niet wat zou ik dat of zo. Dan zeg ik altijd, ik zou het

al lang weten zalle, maar dat moet je zelf doen. Ik ben er direct, ik weet heel snel wat ik wlilutiabij mij

Yy22A0 tFy3d L1 KS0 RFEFNJIYyAla ALISOALFI ((Tz&22N) y2RAIZ A

De beslissing tot thuiszorg is soms een rationele beslissing en hangt vaak samen met het
beeld dat de mantelzorger heeft van het rusthuis.

4528 o0SatAraairy3a RAS KSo Al TStF 3ASy2YSyod 9SSy NUza i Kdzh
niet maar zo verzorgen als hier dat gaat toch nergens anders. In het rusthuis is dat zoals een fabriekske &, aan
RS f2LISYRS o6 YyR®E 0O0¢%TOU

-In overleg met partner

Alleen beslissingen nemen is voor anderen niet makkelijk. Ze hebben de instemming en het
overleg met hun partner nodig om tot een beslissing te komen.

G!' K 21X RFINI @28t A1 YS 3I2SR 0 A2 doeb dat tdgendenSih gedteld YS I 2
wordt. Nu nog als er beslissingen genomen moeten worden, dat is met ons twee. Dat we daar dan over
beslissea (TZ10).

oOm de poetshulp in huis te halen dat is toch al een grote stap. Wij praten daarover en dan nemen we een
beslissing. Zo simpel is de zaak. Ja wel met twee overleggen. Want anders dan blijft het nie{H2@n.

oBeslissingen nemen dat kan ik niet goed alleen. Daar heb ik hem echt voor nodig, dat bespreek ik altijd met
hemé TZ25

De instemming en het werleg met de partner zijn van groot belang. Echter kan deze
mantelzorger goed voor zichzelf beslissen zonder zich te laten beinvioeden door derden.

a9y o0SatraairyasSy ySySy 4S8 &alryvySy So L1 KSG 381 S3IR S
natuurlijk wel, maar nu doen wij, ja als wij iets doen of laten doen dan beslissen we dat samen. Ik laat me dan

ook niet beinvioeden door de anderen, dat doe ik niet meer. Neen, dat doe ik niet meer. Wat de anderen
zeggen, die kunnen zich in uw situatietrirbeelden €. Van doe dit of dat. Ze zullen dan misschien wel raad

geven om goed te doen. Maar dat is niet altijd de juiste beslissing €. Neen, neen, daar ben ik vanaf gestapt. Wij
nemen dan onze tijd en beslissen. Maar we hebben geen glazen bol é,rajoedaWe zijn al blij dat we onze
0SatAaaAry3aSy y23 1St¥F {dzyySy ySyYSyod 510G ASYFYR I YRSNA
(227
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-In overleg met kinderen

Een beetje inmenging van de kinderen, kan vaak helpen bij het nemen vamsie stappen
naar extra hulpKinderen zijn erg belangrijk in de zoektocht naar hiMeel mantelzorgers
geven ook toe dat ze zelf de stap (nog) niet gezet zouden hebben.

W RFEG T1FE 68t YSSNI YSG RS R2OKUG S Nib oded gegproeyieni A 2y @
dat die dat dan zegden. Mijn dochter is daar nogal rap in om zo een zaken te regelen. Als ik dat uit mijn eigen
had moeten doen dat weet ik niet. Dat zou toch wat langer geduurd hebben denk ik. Eh want dan weet je niet
goedwaarjer@ SGi T A2y dé 6 ¢¥%MHO

GWFE® +NRBSISNX 2F T2Frfta RAS LRSGadNRdzw RIG A1 RAS 3Sy:
deed ik dat ook nog allemaal zelf. Hadden die dat niet gezegd dan had ik nog altijd geen poetsvrouw gepakt.
Danhadiknogalf @SNRSNJ ASRIIy 1T2Ffa A1 0ST AT 6 adé 06¢%mMo0

-Niet zelf in handen

Kinderen nemen de taak om beslissingen te nemen over van hun ouders. Meestal als de
oudere zelf niet meer in staat is om goede, weloverwogen beslissingen te nemen (bv. door
dementie). Somstaan de ouders door het toedoen van hun kinderen voor een voldongen
feit maar in sommige gevallen zijn ze volledig akkoord met het feit dat hun kinderen de
beslissingen in hun plaats nemen.

abSSys 1S R2Sy RI{G @Iy (S elaaBebsen. Be kindeled deybesis&n. Higry R S NB
wordt eigenlijk wat ons betreft heel veel door de kinderen beslist. Wij beslissen zelf niks. Ja als je goei kinderen
KSolG RFy (@220 & RI G So¢

Voldongen feiten komen ook voor wanneer je als patiént in eftrarkelijkheidsrelatie zit
met de geneesheer. Ouderen durven niet altijd opkomen voor hun mening of gaan ervan uit
dat datgene wat de arts voorstelt of beslist, de beste keuze is.

GONJ a2y R SSy LINBFS&aaz2N I Iy YA agbbed 8aRdas WeslisZe stelléna | & y 2 3
dat voor maar wat moet je doen als je in die moment zit. Ze dringen daar ook wel op aafd&ant dan niet

anders. Want B je neen zegt dat is niet met die mannen hun goesting. Dat is toch waar! Ik heb dan wel
gezegd: zijn jullie daar wel zo zeker van? Ja dat is bewezen zeiden die mannen. Wat moet je dan doen? Dan zeg

je niet neen €, dat is zeker niet. En dan doen we datzoZ41¢

-Ondersteund door huisart®CMW
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Zoals we reeds in de literatuurstudie aanhaaddis er een belangrijke taak weg gelegd voor

de huisarts. Deze kent de thuissituatie van de oudere vaak vrij goed en heeft een zicht op het
ziekteverloop. Hij kan de mantelzorger attent maken op bepaalde zaken en doorverwijzen
indien nodig.

¢En ik ben kijd thuis geweest om voor hem te zorgen, ik ben nooit niet gaan werken. Dat is altijd redelijk goed
gelukt. We hebben nu wel twee keer in de week een poetsvrouw en twee keer in de week komt de verpleegster.
Zo, dan gaat dat wel é. Want ik ben zelf ooktnian de sterksteDat is nog niet zo heel lang. Dat heb ik
daarvoor nog altijd zelf gedaan. In september vorig jaar ben ik nog in het ziekenhuis geweest en toen ging dat
niet meer. Toen heeft de dokter ook gezegd er moet hulp bij komen. En die heblzelf ddémaal vanuit het
ziekenhuis geregeld. Hadden die dat niet gezegd dan zou ik nog getwijfeld hebben. Want ja dat is toch anders
€.£(TZ15)

M1 Gevoelens

-Kordaat

De keuze om thuis te zorgen voor de partner wordt soms kordaat genomen. De partner is
overtuigd van zijn kunnen en weet goed wat hij wil. De zorg voor de partner mag dan soms
al een opoffering zijn, toch haalt de mantelzorger er veel voldoening uit.

a¢2S8Sy 1S yIIFN KdzAia Aa 3S12YSy KSo6 A1 3S1 SYamRhebdbent 1 G dzé
ze niks van gevraagd hoor of ik thuis iets nodig had of zo. Mijn besluit stond vast, ze komt naar huis. Ik heb toen
zelf gezegd het zal wel lukken. Het is een opoffering en ik doe het graag. Ik doe het graag €. Dat is toch een goei
werk €. Algle nu een goei werk zou moeten doen, wel dit is toch een goei werk é. Daar op stap gaan en op reis
gaan enzo. Dat zijn geen goei werken é. Of iets voor iemand doen dat zijn ook goei werken. Maar ik doe dat
dagelijks een goei werk. Daar voel ik me heeldglig Daar ben ik echt een optimist in dat ik me daar zo goed

oA2 @2St Fta A1 YRR ONRdz {1ty &2A3YySNBy &

-Voorzichtig

Anderen zijn voorzichtiger in het nemen van hun keuzes. Het is niet makkelijk de stap naar
hulp te zetten omdat men steeds een dige aan vrijheid inboet. Verder moet de
mantelzorger zich vooral bewust zijn van het feit dat het niet altijd zal verlopen zoals hij of zij
het zelf gewoon is.

L] KSO RIFEG A& 2LASONI IR @22N) SSy LIRSl akdNahdagar Sy RI
die is dan zes weken of zo niet meer geweest. Dan hebben ze me opgebeld en gevraagd of ik een andere
oplossing wilde. Ik zeg ja eigenlijk wel. Dat was misschien wel een goei maar ge moet dat niet vergelijken met

hoe je zelf poetst é. Ik ga opjmiknieén zitten en was de plinten af en zo maar dat doet een poetsvrouw niet.

Maar ge moet daar breder in kijken é. Maar nu ja ik vind dat toch niet zo gemakkelijk want elke keer lever je
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vrijheid in. Maar als het er op aan komt dan denk ik wel datiBwe ¢l G A1 @At Sy K2S KSi
(TZ29

-Content

Veel mantelzorgers zijn echt tevreden met hetgeen ze tot hiertoe in de zorg gepresteerd
hebben. Er wordt niet ontkent dat het soms al eens tegen zit maar algemeen genomen
houden ze een positief geel over aan de zorg.

&Ja, ik ben content. Het gevoel content speelt hard mee omdat ik blij ben dat ik dat zo heb kunnen doen. Ik voel

me daar goed en gelukkig bij dat ik dat heb kunnen doen. Dat is voorbij. En er zijn momenten geweest dat ge
eenslastig A2d® ! fa 38 SNIo@ Q& ylOKGa @22N) 2L Y2Sio 510 1
heb ik dat ook niet meer. Maar ik heb daar zo een goei gevoel bij dat i&tdaertoekunnen doen heb. 6 ¢ Yam m 0

-Moeilijk

Wanneer de mantelzorger de pgaer naar de dagopvang laat gaan, is de ontmoeting met de
andere hulpbehoevende ouderen erg confronterend. Een verkennend bezoek is een
moeilijke stap maar kan misschien wel helpen om zicht te krijgen op de werking en de
medewerkers.

G9dzK 2 Y SpbefoekiteNghaf Enydlat gaan te bespreken é. Daar was mijn dochter ook bij. Dat was

één van de moeilijkste stappen eigenlijk. Daar binnen gaan en tussen die mensen. Ge krijgt een klop tegen uwe

kop, dat ge niet weet waar dat je staat eigenlijk. Want daja een verzameling van miserie dat daar eigenlijk

bij elkaar zit. Terwijl iedereen denkt in die dagopvang is dat veel beter omdat daar verschillende zitten. Ze zijn
FffSYFFf KdzZ L) 6SK2S@OSyR: 2F T KSo6o0Sy ttSyYllf 38T St a

1 Gevolgen

-Finarcieel

De financiéle gevolgen spelen bijna voor iedereen mee. De extra kost van medicatie, hulp,
aanpassingen aan huis, weegt vaak door op het inkomen. Het is dan ook zo dat vele ouderen
niet rond komen met hun pensioen en aan hun spaarcenten zitten. Wenzuerderop in

het rapport nog merken dat het voor mantelzorgers die hun partner naar het rusthuis
overbrengen, vaak nog moeilijker is om rond te komen.

Gal N 3S Y2S3i KSdG 221 1dzyySy o6SaGlLtSy S IftfSexitalfd 9y
12408y OrtftSy ¢22N] RS NBad 656t YS8S8e 51G Aa Htt&88y RS
kosten gehad. We hebben een douche moeten laten zetten enzo, want dat ging niet goed niet meer om in te
stappen. B zo van die dingen alieaal &€ 0 ¢ Y2m U
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De mantelzorger is er meestal wel van overtuigd dat de hulpbehoevende partner de beste
zorgen verdient. Vaak spaart men kosten nog moeite, zeker wanneer het een
rusthuisopname kan uitstellen.

000k al mocht dat nog meer kosten dan moet day. Ze moet goed zijn, ze moet goed verzorgd worden. Ze
heeft daar goed voor gewerkt vroeger. Ze verdient dat echt van goed gesoigneerd te worden. Dat vind ik heel
belangrijk. Ik wil iets doen voor haar, omdat ze me vroeger ook zo goed geholpen heeft &evroeger ook

altijd bij. Ze heeft me reuze geholpen. En het is daarmee dat ik zeg ik zal er voor doen al wat ik kan, er is me niks
teveelé (TZ21)

-Sociale contacten

Het wordt moeilijker om met de partner buiten te komen en ergens naartoe te gaape
behoefte is er vaak nog wel.

G2 S 3F Iy YJVayaRiStKi dat@elste hartaanval heeft gehad dan is dat niet meer gegaan. En dat viel

in het begin wel tegen hoor. De dag was gebroken é. Ge waart is weg geweest. Ge had eens iets anders gezien.

En dat mis ik. Dat ik zo nog eens naar een rommelmarkt of hier of daar kon gaan. Dat doe ik nog graag. Daar
Y238y 1S YS y23 fiA2R @22N) 12YSy KIFftSyo®d all NJRFG 3806

Keuzes moeten worden gemaakt wat betreft de invulling varvdje tijd. Actieve mensen

die vroeger lid waren van verschillende verenigingen zien zich door de ziekte van hun
partner genoodzaakt om zaken op te geven. Meestal vinden ze het wel belangrijk dat ze nog
iets van sociale contacten kunnen onderhouden. Divdeit waarvoor men het makkelijkst

een oplossing vindt aangaande de opvang of verzorging van de partner geniet dan de
voorkeur.

awr RFEG Aa T2 Al o6l&a y23rt OGAST Ay KSG @SNByA3aAy3Ia
overgeschatn dan, hoe moet ik zeggen. Ik zong in twee koren; dat was in het kerkkoor en het koor van de
I3SLISYyar2ySSNRSYy® al NI KSG 1SN]J122NJ a0OKASHE SN gLy It R

-Slecht slapen

De nachtelijke zorg voor de partner vaak een domper op de fysieke toestand van de
mantel zorger . Ma ar zelfs wanneer de partner
noodzakelijk zeggen dat de mantelzorger een goede nachtrust geniet.

GMaar ik slaap niet goed. Neen, ik ben veel te veelwakNJ> ! £ a A1 2Y St F dzdzNJ 3 &t |
wakker. Dan kijk ik naar de wekker en dan is het nog maar één uur. En dan denk ik dat ik al zo lang geslapen
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heb. Dan duurt dat weer een half uur tegen dat ik terug in slaap val en dan nog eens \lglkerg maar drie
dzdzNX» 9y RIFy T2 NRBYR 1 S& dzdzZNE ASiéG& ylFIRASY RIEy 3S8SST¥ Aj

1 Behoeften

-Steun varhuisarts

Bij het nemen van beslissingen, steken er bepaalde behoeften de kop op. Het is altifd fijn

je gesteund te voelen in de beslissingen die je neemt. Wanneer hulpverleners niet geloven in
het kunnen van de mantelzorger, is het voor hen een grote opsteker wanneer de huisarts
achter hen staat en hen steunt.

5SS R21G§SN) KSSTi 2hyisdok@r? B hek de zdediafisy overtiigy Vad die vrouw die kan
dat aan. En dat heb ik dan ook waar gemaakt. Dat is nu toch al 11 maanden. Met mijn problemen van het ziek
TaA2y Sy 126 wWr KSG Aa SSy oStz LIy GNB11Sye® Ydzai

-Instemming

Het belang van extra instemming voor het nemen van een keuze speelt voor velen mee. Uit
de literatuurstudie komt naar voor dat sommige mensen goed zelfstandig beslissingen
kunnen nemen. Anderen hebben de instemming en het overleg met andeoeig om tot

een goede beslissing te komen.

GLyadSYYAy3a KSo 2S5 y2RA3I® 5SS o6SatAraaiy3da RAS Y2Sd eS
ik. Of ja voor mij doen, ik zal het zo zeggen. Euh maar ge hebt wel instemming nodig. Wantdingkenjgaat

R2Sy T2yRSNJ AyadSYYayax A1 RSyl RIG RFG Y28SAtA21 Aa&ao
R22NJ dzg 2Y3ISOAYyId hLl] 922NKI YR SNROSNI aLINB{1Sy Sy 2 dz

-Informatie

De nodige inlichtingennivinnen bij de verschillende instanties en de voen nadelen

afwegen, is voor sommigen belangrijk bij het nemen van een beslissing. De ingesteldheid
vragen staat vrij'’ zou el ke mantel zorger mo
te kunnen nemen

a'ta 2SS SSy oSatAraaray3da Yz2SaG ySySys 2 ¢l4d Aa KSG o0Sai
zo doen hoe zal het dan zijn en dan vragen we dat na é. BPBMW de maatschappelijke dienst, de
TASTSyllaod W oN) ISy adll i ONRES SdE o6¢%
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1 Kennis en info

-Info over gang van zaken wachtlijst rusthuis

De info die sommigen hebben over het systeem van de wachtlijsten in het rusthuis kan hen
helpen om de stap tot inschrijving te zetten. Een goed geinformeerd iemand weet wat de
mogelijkhean zijn en kan deze met elkaar afwegen.

G WE3Z 21 & ©OENVivaad B geveest zkhSldar zitten ze met een wachtlijst é. En daar heb ik ze
laten op zetten. Euh met dien verstanden dat je drie keer kan weigeren é. Ten eerste loopt dieje lijst
waarschijnlijk al een jaar voordat je daar iets van hoort voor de eerste keer, omdat die lijst zo lang is. Dus dat is
dan al pas over een jaar. En dan kan je nog is een keer zeggen dat het nog niet moet é. Dat hangt er vanaf hoe

ver dat ze staat, ophetogenbli A& KSG 12 RIFG 2S5 y23 yASHG (21 1 S33Sy |

-Info via vrienden en kennissen

De keuze tot opname is nog niet van toepassing. Toch hebben sommigen al wel een idee hoe
ze deze keuze in de toekomst eventueel zouden nemen. bleinhzeggen van anderen is
een belangrijke factor bij de keuze van het rusthuis.

dalF N Ay 3SSy Sy1St FYRSNX® L]l K22NJ RFFN @SNKIfSy 2@S]
schijnt dat er daar in het centrum nog dieren in de hof lopen elmik weet het eigenlijk niet. En ook omdat de

mensen van heDCMWdaar ook in de buurt zitten. Ja die ken ik allemaal al daarmee misschien ook. Ik weet het

niet, ik weet het niet. Maar zeker nooit niet ginder, nooit. Prijzen vergelijken dat zou iloeietidet zal overal

6St S@OSYy RdzdzZNJ T A2y 1T SUSNK L1 T2dz Rty ((*RBJ Sy @22NJ 6 I N

-Vergelijking tussen de rusthuizen

Wanneer de keuze voor een rusthuisopname genomen moet worden, speelt de kost in veel
gevallen ookeen rol. Sommigen vergelijken de kost terwijl anderen dan weer van mening
zijn dat het overal wel even duur zal zijn.

L]l KSo RI i oGEwoéHadsin davi Beb ik #aSgezegd. Ik ben nu niet zo overal gaan kijken. Ik lees

wel van de rusthuizen watadr over gezegd wordt of welke gegevens daarover zijn. Ge hebtrpstréiizen,

ge hebt er andetWat hetbestisd i KIFy3d ¥ @Iy RS YSyaSy RAS SN 6SNJ S
een privérusthuis comfortabeler is. Maar daar staat dan tegenodat het veel meer kost €. En als het er dan

ook van gaat komen zoals met alles de laatste dagen dat ze het rusthuis gaan opslagen. Ja dan kom je met uw
pensioen niet meer toe €. Alleen daarvoor al dat kost al zoveel en dan heb je nog centen nodigryvoor hie
hetgeen dat je zelf nodig hebt. Dat is bijna het dubbel. Dat kost toch zoveel meer dan dat ge hier in uw eigen

thuis bent. En ge kunt zelf hier uw plan trekken. Tenslotte op die leeftijd van ons heb je niet veel meer nodig é.
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Kwestie van kleding of zdse hebt alleen nog nodig eten en verwarming natuurlijk é. En dat is dan

gl F NBEOKA2yf A2l KSG INR2GadS LINRoO(TEEY:I 2F KSG3ISSy RI G

4.5.2. Beslissingfaserusthuisopname

Het beslissingsproces tot opname kunnen we opsplitsen inenkele e ngr i j ke deel
Achtereenvolgens gaan we in op: het verloop, de actoren, de gevoelens, de gevolgen,
behoeften, vaardigheden, kennis en info.

1 Verloop

-Vooraf informeren en partner laten opschrijven

De eerste stap naar de wachtlijst is genomen. ibgeinformeerd en afwachten wanneer
er plaats is.

¢6En dan hebben we ze laten inschrijven hier in het rusthuis in het dorp. Hier was ze nu toch twee jaar
ingeschrevenEn dan kregemve bericht dat ze op de tweede plaats stond. Dan zijn we ook eenakegy |
geweest in het rusthuis. Dat de sociaal assistente belde om te vragen dat we niet eens rond kwamen kijken. Dat
je er u dan van bewust bent van hoe het daar is. Dat is een verzorgingstehuis en om dan zo alles is te bekijken
en uitleg te vragen enzo. Mioudste dochter en jongste zoon zijn dan een tweede keer mee geweest. Toen
hebben we dan ook de papieren en de kosten en zo bekeken. Daar hebben ze ons heel heel goed geinformeerd
over alles, tot en met, dat was heel fifRH18)

-Rechtstreeks vauit het ziekenhuis

Een crisissituatie zorgt ervoor dat de partner in het ziekenhuis moet worden opgenomen. De
mantelzorger wordt hier vaak voor het feit geplaatst dat er in het ziekenhuis maar
gedurende een beperkte periode plaats is. Een alternatiefnzaéten worden gezocht.
Meestal wordt het een plaats op de wachtlijst. De keuze op welke wachtlijst men graag zou
staan is er niet altijd. Zo komt de partner vaak terecht in een rusthuis in de buurt waar er
eerst een plaats vrij komt.

a LtySsentijd dat Hjiterug naar het ziekenhuis was, moesten wij van hetenielis uit een plaats gaan zoeken
ergens in het rusthuis. In de kliniek mocht hij niet blijven, we moesten een plaats zoeken. Eender waar dat
maakte niet uit. Die hebben ons toen wel adressen gegearrwaar dat we konden naar bellen. Toen zijn we

dan in ons eigen dorp in het rusthuis geweest. En dat moet dan echt lukken dat we diezelfde week nog telefoon

MAGDA Onderzoeksrapport

t



98

kregen dat er hier plaats was in het rusthuis. Dat kwam ons heel mooi uit. Dat is kort birhdisn is hij dan
Gy KSG TASYUSYKdzA & RHIONI KSG NUzA GKdzA & ISl | ydé

Een minimale ondersteuning bij de zoektocht naar een rusthuis vanuit het ziekenhuis is erg
wenselijk. De sociale dienst van de ziekenhuizen zouden mensen moeten informeren over de
verschillende mogelijkheden en rusthuizen in de buurt. Mensen voor een voldongen feit
zetten, zonder hen verder te helpen in hun zoektocht, komt jammer genoeg in de praktijk
toch nog wel voor.

G5y A& RS &a20Al | ¢ I & & A ad Sy deSsuggdstié onk 18di eeh padr{rStfuicenr & | F:
contact op te nemenlk was daar nog niet direct van overtuigd dat ik het niet zou kunnen. Dat is ook wat de
sociaal assistente van de kliniek vooral zegde. In begin gaat dat wel gaan hoor, maar op de duur gif je er z
onderdoor. Je gaat dat niet kunnen blijven bolwerken. En dan zeg ik op de duur ja, wat moet ik doen. Je vindt
dat natuurlijk spijtig dat je moet zeggen je moet naar het rusthuis é. Maar je legt u daar op een bepaalde
moment wel bij neer. Dan zeg je lj@t kan niet anders, ik zal me er moeten bij neerleggen en er dan zo het
05adGS Gly LINRPBOSNBY (S YI{Syodéowl mo

-Herhaaldelijke opnamen

Sommige partners leggen een lange zorgweg af voordat ze de uiteindelijke halte in het
rusthuis maken.

GToen hebben wedm naar het ziekenhuis gebracht. Daar is hij toen wel een hele tijd geweest maar daar was
hij erg agressief. Hij is dan ook naar de psychiatrie gemoeten. En dan is hij van daaruit naar de revalidatie
gegaan voor acht maanden. En van daaruit is hij voor lessl korte tijd naar huis gegaan. Maar hij bleef
agressief. Dan hebben we hem laten oppakkém daaruit is hij naar een ander ziekenhuis gegaan wel voor de
max van drie of vier maanden. Maar toen moesten we op zoek naar iets anders want hij mochetkarger
blijven. Hij is dan van dat ziekenhuis naar een rusthuis gegaan en nu zit hij hier in het dorp in het rusthuis.
(RH13)

-Vanuit een tussenoplossing

De dagopvang biedt een goede tussenoplossing. De mantelzorger raakt al een beetje
vertrouwd met demensen en de rusthuisomgeving. Hoewel het de emotionele stap naar
definitieve opname niet altijd makkelijker maakt.

6S RII2LIWFy3a ¢l a SSy 3I2SRS &adlLIX W RIFEG Aa SSy KSSt
Had ik dan zelf dat hartfalen nielaa de hand gehad dan zou ik zeker zo nog verder gedaan hebben. Je kan
F'YRSNE 3ISg22y 2SS KdzAa yASG dZAde WH RFEG AaX y2dz 21X
omstandigheden is het dan zo gelopen. Ook ja de mensen die objectief kunnermagkeaar, want dat kan je

natuurlijk zelf niet, die zeiden me ook van ja dit is het beste om te doen. Kijk ik ben knap eigenwijs maar als je

34 keer te horen krijgt dat het beter is om het zo te doen. Dan ja, dan ga ik langzamerhand ook wel denken van

ja zouden ze geen gelijk hebben é¢JRH7)
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Ook kortverblijf is een oplossing die een definitieve opname kan uitstellen.

OEn toen heeft die dochter van mijn schoonzus geholpen. En toen hadden we in oktober twee weken kortverblijf
in het rusthuis gekrezn omdat ik niet goed kon met mijn rug. Maar daarna is hij terug naar huis gekomen.
Maar het ging niet goed en nu hij in het rusthuis zit hebben we hem zo al wel eens terug naar huis gehaald met
Kerstmis en met Nieuwjaar. En ja op de duur kreeg ik henmaet mee terug naar ginderé§RH2)

1 Actoren

Welke mensen spelen een belangrijke rol bij het nemen van de beslissing tot opname? In de
literatuur komt naar voor dat de DMU (Decision Making Unit) voornamelijk bestaat uit de
partner, de oudste dochter emle huisarts. Uit de interviews komt naar voor dat het
verzorgend personeel (zowel thuisverpleegkundigen als ziekenhuismedewerkers) ook een
belangrijke actor is bij het nemen van de beslissing tot opname.

In een enkel geval meent de mantelzorger echter kligtniet teveel raad nodig heeft van
anderen. Zolang hij weet dat de kinderen achter zijn beslissing zullen staan.

0Bij het nemen van de beslissing, dat moet je toch zelf doen. Ik zeg het de kinderen die hebben gezegd pa laten
opnemen dat is jou verantwodelijkheid. Anders zou je misschien nog kunnen zeggen van ik wilde dat eigenlijk
niet. En ze hebben me daar dan ook vrij in gelaten. En voor de rest heb ik aan niemand raad gevraagd. Ja ze
zegden wel dat ze allemaal achter mij stonden. Die eerste maanthaeitijk want gelukkig moest ik dat dan

niet direct beslissen. En je begint dan na te denken, en je ziet nog mensen die ziek zijn en hoe het khr lopen é
(RH16)

In de meeste gevallen wordt de beslissing tot opname genomen in overleg met anderen.

-Dekinderen

Kinderen hebben een goed zicht op de thuissituatie en kunnen goed mee inschatten of een
opname aan de orde is. Mantelzorgers doen dan ook vaak beroep op de kinderen. Vooral

hun mening is voor hen van belang alsook worden ze ingeschakeld om nzeelope gaan

naar een oplossing.

L1 RSyl 6St RIG KSG oStry3aNanal Aa RIFIG 28 YSG @SNaAOK
daar niet uit denk ik. Dan denk ik dat je blijft twijfelen. Ergens moet je bepéaltg mij was dat in elk geal
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zo. Ge moet ergens bepaalde mensen, vooral mijn dochter die mij er een stuk van overtuigd heeft. Zij kent ons
ma ook van vroeger en ze weet hoe hetgewes@tl y RA S @A2F 6S1Sy RIFIG TS (Kdza

G5S o0Saftiraaiyd o aebNsdmen neida Kindeteh ehdmgn. Ma@r een jaar vooraf hadden

we er al aan gedacht omdat het stilaan achteruit ging. Toen heeft mijn schoondochter ze ingeschreven bij haar

op het werk en in het rusthuis waar ze in de dagopvang zat. Maar daar wa® apatinent dat ze geplaatst

Y2Said ¢2NRSy 3ISSy LWIXtrlrdad 2+yd FyYyRSNA RFy 2FX Al @S
dagopvang plaats geweest moest zijn, dat ze daar dan nu zou zijn. Ah ja want daar was ze het ook al gewoon
omdaarte gaantwee &Sy Ay RS 6SS1® 9y RIG FIAYy3I LINAYI d£ 6wl mno

De mantelzorger heeft soms nood aan iemand die de knoop doorhakt. Zelf zijn ze veel te
emotioneel betrokken en kunnen ze de keuze tot opname niet maken.

&Ja heel goed, mijn zoon heeft die beslissing genomédmnéetlhoor. Mijne zoon heeft dat allemaal geregeld. Ik

heb wel mee gekozen maar hij heeft de knoop doorgehakt. Want ja ik zeg het é ik had al twee keer de dokter
opgebeld en dat ze zegden nu moet het toch gedaan zijn. En dan heeft mijn zoon gezeget igedsadn en

toen heeft hij ervoor gezorgd dat hij... Ik heb toen gezegd van ja dan moet het maar é. Dat is wel goed gegaan
zo£ (RH8)

In sommige situaties heeft de mantelzorger zelf niet veel kelzekan zijn wanneer hij
bijvoorbeeld plots ziek valtrede opvang van de zorgbehoevende oudere thuis niet langer
mogelijk is.

oNou de beslissing heeft mijn dochter toen genomen. En ze komt daar dan op een middag in het zielenhuis
mij mee af, er is plaats en als het goed is dan brengen we zeKijgchethA & I £ 82 FX 2S5 o6Syid SN vy
de beslissing wordt genomen. Je weet verstandelijk dat het goed is maar het gevoel wil nog nigtRhg é.

-De huisarts

Het advies en goede raad van de huisarts, opent bij sommige mantelzorgers de ogen. Inzicht
op de situatie en de eerste stap naar opname wordt door de huisarts verschatft.

0En onze huisdokter zegde ook. Hij heeft daar medicamenten tegen gehad maar dat hielp niks. Dat was
allemaal verkeerd Ja op die manier los je niks op €. Hij zegde dat lostpnite dokter. Ge zult hem toch
moeten plaatsen zegde hij. Want ge zult dat niet blijven aan kuriBerhij zegde: ja denkt nu ook maar eens

aan uzelf é. Hij zegde het zal gaan tijd worden dat ge aan u eigen ook eens gaat denken. Maar ge denkt dat ge
een hée wereld kunt verzetten é. Maar het is niet zalle, het is{BH17)

-Verzorgend personeel

Verpleegkundigen hebben heel wat ervaring in de zorg en kunnen oordelen over de
zorgbehoevendheid van de partner en de mogelijkheden voor thuiszorg. Vaakijzija
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tussenpersoon die de mantelzorger aanspreekt en hen een realistisch beeld schetst van de
zorgsituatie. Jammer is wel dat de keuze voor opname vaak niet geheel aan de mantelzorger

is. De partner moet op een gegeven ogenblik het ziekenhuis verlatetieemantelzorger

staat dan eigenlijk voor een voldongen feit.

awrk RIFG Y2SiGSy I'yRSNB YSyaSy ¢St 1833Sy K22NX¥ 510G 1S3
tussenstap van de verpleging op de geriatrie die dat zegden. Dat waren eigeelfijrallheel goei mensen. Ik

klaag daar niet over niks. Er zijn mensen die klagen over alles, maar daar kan ik niet tegen. Ik ben niet iemand
1S3Sy 3S8S12YSy RAS 1Ti2y o0Sali yAaASt KSSTd 3ASREIydéowl HOU

41 F RRSYy RS @SNLX SS3aiSNB (tawétyk toBnzdu ggdaad bebdrs M&dRderR (G 6 S
dat er op die moment zeker geen andere oplossing voor handen was. En dan heb je geen keuze é, wat nu? Op

een gegeven moment zeggen ze van ja hij moet buiten, hij kan niet meer blijven. En hij moet best naar het
rusthuis want hij is niet meer bekwaam voor thuis. En dan ja dan moet je die keuze gaan maken é. Want
rusthuis dat is definitief €, dat is een verhuis. Hij woont nu daar, en dat is wel moeilijk op dieje moment om dat

te zeggen, van ja en nu moet je na&t husthuisd(RH10)

-Een combinatie van verschillende actoren

Een combinatie van actoren moet de mantelzorger er soms van overtuigen dat de
thuiszorgsituatie niet langer houdbaar is. Mantelzorgers geven toe dat wanneer de keuze
alleen aan hen was gewedesat ze dan hun partner niet zouden laten opnemen.

oDe keuze is gemaakt gedeeltelijk door een zetje van de huisdokter, een gedeelte door de kliniek. Omdat ik
eigenlijk in opstand een beetje kwam van waarom kan er niet ergens nog een tussentijdse@gigssiaar

hij even naartoe kan om te bekomen. En dan van de dochter die zegde moeke ik maak het in orde want nu gaat
het niet meer. Want als ik toen alleen de beslissing had moeten nemen, dan had ik hem niet weg gedaan.
Neejé&. (RH24)

M1 Gevoelens

Wannee ouderen hun partner vaak na zoveel jaar huwelijk naar het rusthuis moeten doen,
spelen verschillende gevoelens mee. Deze zijn soms positief, soms negatief maar vaak ook
erg gemengd.

-Positief

Tevreden
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Sommigen durven toegeven dat de situatie zoals zeswoor hen beter is. Wanneer de
partner tevreden is in het rusthuis, is het voor de mantelzorger makkelijker om vrede te
nemen met de situatie.

&Ja want op den duur als zij dat zo zeggen, dan durf ik dat ook niet meer aan. En daarbij ook ik ben er wel me
verbeterd ook eigenlijk hoor. Maar ge zijt daar al zo lang in, ge weet niet beter niet meer é. Het is omdat onze
va daar zo graag is, anders had het misschien moeilijker gew¢gst23)

Opluchting

Opluchting en schuldgevoel gaan vaak samen. De mangelz komt uit een belastende
zorgtaak en voelt zich opgelucht omdat hij nu meer rust ervaart. Langs de andere kant
spelen ook schuldgevoelens mee.

Gl N T2 (GKdAa T2NBSY RIG fdZlGS RIEy SOKG yABjaik %2 Qa
kan u niet helpen daarmee. Dat was echt niet gewoon. Misschien lelijk dat ik het zeg, maar de eerste weken dan
kwam ik echt op rust. Dan kon je zo een beetje doen waar je zin in had en dat was vroeger niet. Dan at ik al eens
een patéke als ik errzin had en dat was anders alleen voor zonda(RH13)

Goed

Na de opname voelt de mantelzorger zich uiteindelijk goed bij de beslissing. Hij ziet in dat de
zorgsituatie niet langer houdbaar is.

&Ja nu wel. Nu kom ik wel tot het besef dat het toch gaed geweest is dat ik het gedaan heb, ja, ja. Echt
waar, ja ik denk dat dat wel een goede beslissing geweest is. Ja, ja. Dat ging toch niet meer gaan zo. Dat leven
voor mij dat ging echt niet meer. Teveel stress. Als ik van de plank ga dan is het cark §&(RH20)

-Negatief

Eenzaam

De mantelzorger ervaart gevoelens van eenzaamheid. Enerzijds kan dit zijn omdat de partner
waar ze zolang mee zijn samen geweest, niet meer dezelfde is als vroeger. Anderzijds is de
fysieke aanwezigheid van de partnetinis er niet meer.

wsS TAG KASNI FEtSSy Ay RIEG INR2G 1200 wkrX 38 Tiaeid 18
nog €. Maar het is een ander. En het is een heel andere situatie é. En ik nee, ik kon mij daar niet bij neer leggen,

ik had het daar moeilijk mee. Ik rijd er nu nog elke dag naartoe. Als ik ze is even gezien heb, dat is genoeg. Dan

rijd ik met de fiets of met de autfRH14)

MAGDA Onderzoeksrapport



103

OWeet je wat in begin als je thuis komt en je moet de deur los maken en ge zijt dan alleemaBatadle. Dan
moet je alleen verder é, j&(RH17)

Neerslachtig

Het is soms moeilijk voor de mantelzorger om zijn lot te aanvaarden. Vooral in de
beginperiode na de opnam hebben vele mantelzorgers het moeilijk om hun gevoelens een
plaats te geven.

0En zo heeft ne mens het leven niet in eigen handen é. Ik had me dat ook andgestedd maar ja, er is niet

veel aan te doen. Dat is het lot en je moet je erbij neerleggen. Maar dat is moeilijk, dat is heel moeilijk ja. Daar
kom ik eerlijk voor uit. Nis het aan het beteren eigenlijk. Want er zijn momenten geweest dat ik zeg van wat
loop ik hier nu eigenlijk nog rond te lopen alleen. Dat je zegt van verdorie toch wat zin heeft het rog. Ja.
(RH14)

Uitgeput

De opname van de partner komt voor sommignantelzorgers juist op tijd. Vaak blijven ze
de zorg dragen tot ze zelf helemaal aan het einde van hun kunnen zijn. Het duurt dan weer
even voordat ze terug op hun gewone doen zijn.

&Ja, het zou toch niet mogen dat een mens op die manier aftakelt &odatiet mogen dat een mens op die
manier naar zijn einde toe moet leven. Hijzelf weet het niet. Maar ik weet het wel é. Nu begint het te gaan,
maar het zal nog lang duren voordat ik terug op mijn gewone doen ben denk ik. Dat is ook omdat je vast zit é. J
hebt dat allemaal opgestapeld en dan ben je tot op het puntje van de berg gekoér(&Ha.6)

Rouw

Rouwen om de partner die niet meer dezelfde is als vroeger. Het doet pijn om een
vroegtijdig rouwproces in te zetten nog voordat de partner gestorven is.

oMaar nu is dat voor mij echt pakkend.oeger had de dokter dat ook al gezegd uw rouwproces dat begint nu.

Ja want hij is in feite weg. Ik kan nog wel naar hem toe maar hij is zichzelf niet meer. Ik houd daar nog wel van
zoals vroeger hoor. Want ik werog dat de verpleger zei. Die zag dat ik het moeilijk had en die zegde van ja
maar gij zit dieje mens nog graag é. Ik zeg ja, waarom denk je dat wij 50 jaar getrouwd zijn. Graag zien dat
stopt dan niet é, dat zou eigenlijk niet mogen bestaan want dat deel te veel pijn. Dat is de pijn é. Ik zeg het

Al YERHieX
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Onmacht

Gevoelens van onmacht en angst spelen mee omdat je zelf weinig grip hebt op de
zorgsituatie.

Oy a2vya RSyl A1X 2YRIFG 28 dz RIy 1 2nie kavioldokided Fawab2 St G ©
zeggen ze je houdt dat wel vol want je krijgt kracht naar kruis. Ik zeg ja dat is allemaal goed en wel maar dat

kruis is me nu toch wel zwaar op mijne rug gevallen. Ik heb van de moment dat ik dat tekende geen moment

spijt gehad.Wel ja ik heb alleen spijt omdat het niet anders ging é en daarom heb ik hem moeten afgeven.

Want dat heeft me echt geraak(RH16)

Twijfel

De stap terug naar huis wordt bijna door niemand gemaakt. Wanneer de partner niet graag
in het rusthuis is, is Hevoor de mantelzorger moeilijk om voet bij stuk te houden en de
partner niet weer terug naar huis te nemen.

G Het gaat niet, en nu begint ze me de laatste tijd te vragen van dit en dat en waarom dan niet naar huis. Ik zeg
ik zal me moeten sterk houden.awt ik ken mezelf, dan haal ik ze terug. Dan haal ik ze terug. Daarin moet ik
echt sterk zijn tegen mezelf want anders haal ik ze terug. En ik denk niet dat ik dat madyldaerk zeg het

nog eens mezelf te kennen en de liefde en het houden van mijw.vEal ik heel hard moeten blijven door

bijten wantanders haal ik ze terug. Er zijn nog mensen die dat gedaan hebben é, ik ben ik niet de eerste hoor. Er
zijn er nog die dat gedaan hebben. Er zijn er weinigen die dat doen maar ja. (RH18)

Verdriet

Emoftes uiten, lucht soms op. Mantelzorgers hebben na de opname vaak verdriet omdat ze
hun partner niet meer zelf hebben kunnen verzorgen.

oMaar ik moet af en toe is een goed potje kunnen schreeuwen hoor, dat moet ik af en toe wel eens kunnen doen
want andersgaat het niet. Het is, als ik erover babbel dan is het altijd emotioneel, ik kan daar niet aan doen, ik
kan daar niet aan doen. Maar als ik dan alleen ben dan kan ik wel eens goed door huilen hoor. Maar ja dat gaat
dan ook wel over hoor. Maar dat is dach¢ de verlichting zé.(RH19)

oDan lieten we, hoe moet ik dat zeggen, een kinesist komen om alle dagen te komen. Maar mijne man had er
feitelijk de moed niet voor om verder te gaan. Hij zegde altijd maar dat ik maar gauw dood ben en dat ik maar
3| dzé X & dam ks hij stilaan, hij kon toen nimmer echt goed gaan enzo. Maar ik heb er nog altijd hartpijn
van. En dan ben je al 60 jaar getrouwd en dan moet je hem wegsteken. Ik ben er nog altijd niet overhene, echt
waar £ (RH5)
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Tekort schieten

Het gevoel tekd geschoten te hebben in de zorg voor de partner komt vaak voor. De
matelzorger heeft het erg moeilijk met het feit dat de partner uiteindelijk is opgenomen, en
legt de schuld gedeeltelijk toe aan eigen falen.

dk voel dat zo precies als een plicht onmzdeg op te nemen. Dat ik dat moet doen. Waarom zou ik dieje mens
SdzKX 21 A1 KFIR RAS y22Ald yASO 6AttSy 6S3 R2Syd 2| yi
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waarom moet ik dieje mens hier nu bij wijze van spreken opsluiten. Dieje heeft dat niet verdiend é. Dat is soms
erg. (RH20)

Schuld

De mantelzorger kan zich schuldig vowden o
dat het eigenlijk niet anders kan maar voelt de opname aan als een falen van zichzelf. En hij
heeft hierover een schuldgevoel ten aanzien van de partner.

AdWant je moet niet vergeten dat euh, dat klinkt nou een beetje stom maar je vrouw de deoenihdt is niet

niks, dat doe je niet, dat doe je niet. We hadden net gevierd dat we 50 jaar getrouwd waren, alé niet echt
gevierd want ja mijn vrouw snapte er niks van. Maar je stopt toch iemand weg in een eh ja je zegt ik vertikt het
om voor jou te zorgeen je zegt sodemieter maar op bij wijze van spreken. Zo is het niet maar zo voelt het wel.
Dat je zelf zegt van klungel dat je dat niet kunt. Dat heeft veel meer impact dan dat je kunt snappen als
buitenstaander. Althans ik heb er veel moeite rhee.0 wl 1 0

Opstandig

Sommigen durven toegeven dat ze vinden dat ze zelf de dupe zijn van de situatie en kunnen
hierover wel eens opstandig reageren.

&Ja, en niet elke dag is natuurlijk even leuk. Absoluut, dat is heel zeker zo. Ge zou van tijd de mueen Op lop
soms heel kwaad en heel opstandig zijn tegen het lot. Want ze zeggen wel hij heeft dat moeten aanvaarden.
Maar ik heb dat ook moeten aanvaarden. En uiteindelijk het is ook mijn schuld niet dat hij dat heeft, maar ik zit
toch maar met de miserie. Madij zit hier dan met zijn gezichtje zo zielig van heb je geen compassie met mij?
Neen verdomme ik heb er geen compassie mee. Want als ik met iemand compassie heb dan is het met mijn
eigen. Want ik zit wel met de miseé€RH24)
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-Gemengd

Relativeren

Een goede dosis relativeringsvermogen kan helpen bij het aanvaarden van de nieuwe
situatie. De mantelzorger is zich bewust van het feit dat het niet zo zal en kan zijn als thuis.

oHet is daarmee, ik heb wel spijt dat die oplossing dat ik het thuis nietekudoen heb. Dat had ik liever
gehad. Maar kom, het is niet dat je daar nu zo een grote afstand van weg bent, dat is niet é. Dat had ik wel
f ASOSN) iKdzAa ofA20Sy R2Syd all N 23X (GKdzA aX Hafiki A S
zo gedaan of dat had ik beter gedaan ofed&H?20)

Gemengd

De gevoelens die de oudere heeft nu hun partner in het rusthuis is, zijn niet noodzakelijk
dezelfde als de gevoelens die ze hebben over de keuze tot rusthuisopname. De gevoelens
voor het* ver |l i es’ van hun partner Zijn negat.
Algemeen geldt dat de oudere de keuze liever niet had moeten maken maar dat men wel
weet dat er geen andere mogelijkheid meer was.

OEh. Het staat u waarschijnlijk toch te wachtédf dat nu is of over een half jaar of over drie maanden. Ja nu
was er de kans om het te doen en ik heb er eigenlijk geen spijt van gehad. Alhoewel dat ik het er moeilijk mee
heb, want nu nog hoor. Maar dat is iets anders. Maar ik ben er geweest en direagdat het er goed wage

heeft er goei verzorging, ze heeft een mooie kamer, op tijd eten, ontspanning in de namiddag. En de sukkelaar
blijft achter €. Ge moet het noemen zoals hetés(&H14)

Geen spijt

Tevredenheid over het verloop en heemen van de beslissing. Hoewel men het er niet
makkelijk mee heeft.

dk ben wel tevreden over het verloop. Ik heb van al wat ik gedaan heb geen spijt gehad. Ik denk dat ik de juiste
beslissing genomen heb met ze naar het rusthuis te laten gaan. Hogjkmbeilhet ook was. Maar ik denk dat

dat wel degelijk de juiste beslissing geweest idga.Over de beslissingen daar heb ik geen spijt van. Ge moet u
daarbij neerleggen. En dat ge dan bots in ene keer de knoop doorhakt dat vond ik eigenlijk nogehédibes
treuzelen maardoea. 6wl mn 0
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Beklemmend

De mantelzorgede beslissing heel beklemmend aan, er was geen andere keuze, hij moest
de keuze maken uit noodzaak.

0Al de beslissingen die er zijn genomen, dat is allemaal voor zijn goed geweest é j@neddon niet anders,

het moest, ik had geen keuze. Ik had geen andere keuze. Want het ging hier gewoon niet meer. Nee nee nee ik

kan er geenvrede meeneménSS> ySSy 4Lt yid RIFG A& y23 FfGA2RX A1 Iy
staat er nogg. Ik weet dat het onnozel is om het zo te denken maar ik kan dat niet wed@ @Rei®)

1 Gevolgema de opname

Ook wat betreft de gevolgen die de rusthuisopname met zich meebrengt, vinden we zowel
positieve als negatieve getuigenissen. Hoewel hier dedaripositieve getuigenissen zeker
overheersen.

-Positief

Meer tijd, gemak

Het meest voorkomende positieve gevolg is het feit dat de continue druk van de schouders
valt, men heeft meer tijd en rust voor zichzelf.

oHet grootste dingen is om te zeggen hetigpk. Je hebt meer tijd. Die zorg in huis is weg. Dat is het. Dat is voor
mij, de zorg in huis is wegRH18)

&Je kan luisteren naar de muziek die je graag wenst, je moet niet constant denken van waar zit ze, wat doet ze.
De continue spanning van de aautht voor de persoon is nu weg. Dat geeft een enorme rust. Een verademing
zonder meer. Ik ga om vier uur naar het rusthuis en dan help ik haar met eten en daarna kom ik weer terug. En
dat vindt ze leuk. Ze vraagt ook niet of ze mee terug mag of zé re®) |

-Negatief
Slecht slapen

Slecht slapen, het idee dat je alleen slaap tekort hebt als je partner nog thuis is, geldt niet
Ook wanneer de partner in het rusthuis is, hebben de mensen vaak problemen om in slaap
te raken

OoNu begint het beter te gaan mékt slapen maar om vier uur ben ik wakker. En dan is het gedaan. En dan is er
van alles. En als ik dan terug in slaap val dan zijn het echte nachtmerries dat ik heb. Want ik ben liever, alé ik
ben contenter dat ik wakker blijf liggen met al mijn gedachdan wel dat ik in slaap val. En dan ben je aan het
nadenken over van alles. En alles is dan veel er§éRE19)
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chauffage op en anders zit je oolaar in de koude. Ja dat is eigenlijk nu nog maar van toen dat hij weg is dat ik
niet goed slaap. En dan lig ik na te denken, daar kan ik boeken over schrijven. Ik ben daar mee bezig geweest.

(RH2)

Wegvallen sociale contacten

De dagelijkse bezoeken radnet rusthuis, zorgen ervoor dat er weinig resterende tijd over
blijft om sociale contacten te onderhouden.

al

A&Vroeger was ik alle dagen praktisch weg é met dieje volleybal. Maar nu ja het is nog naar het rusthuis en
gedaan. Ja de mensen die je daar ziet,kent er daar veel van. Maar anders voor de rest heb ik praktisch ja
heel weinig contacten met buitenstaanders of iets. Zelf met de geburen heel weinig eigenlijk. Omdat ja in de
voormiddag doe ik hier in huis taken die er moeten gebeuren en in de napiddain het rusthuis &RH1)

Taken opnemen/ herverdelen

Sinds de opname van de partner, zijn er taken die opgevangen moeten worden. Soms kan de

mantelzorger de taken zelf opnemen, in veel gevallen spelen de kinderen een belangrijke rol

bij het opremen van taken.

OEn als er iets is, of een belastingbrief of zo dat doet de zoon dan weer. Of speciale papieren dan regelen ze dat
wel. Want ik kan dat ook allemaal niet. Vroeger deed mijn man dat allemaal é. Hij had ook boekhouden gedaan
en hij deed op at vlak alles thuis van betalingen. En dat moet ik nu ook allemaal zelf db@RHL1)

Gesprekspartner valt weg

Wanneer de partner opgenomen wordt, valt voor de mantelzorger zijn dagelijkse
gesprekspartner wed-et gemis iemand te hebben waarmee j®eger de kleinste dingen
overlegde wordt ervaren als een keerpunt in de relatie.

oHet is niet makkelijk om je vrouw om het zo te zeggen het huis uit te zetten. In het begin is het wennen, maar
dat blijft hoor.Ook het feit dat je niet bij elkaar kan bim. Het is niet zo dat ik bang ben in het donker of zo

YEEFNI YSSNI Gy 2FX @ONRSISNI gl a A1l +FEtdA2R 3ASESYyR Oty

moet ik nog een broek kopen? Ja alles wat je deed dat overlegde je even. En ja nou iket@o goed niet
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Financieel

Het financiéle aspect is voor velen een probled&me pensioenen zijn niet toereikend en de
spaarcenten moeten worden aangesproken. De mantelzorger moet het, na het betalen van
het rusthuis, vaak met weinig stellen.

Maar ja ge hebt dan allesat je gespaard hebt, kan je nu weg dragen. Er zijn nog aanvragen onderwegen, ons
Kdzha adlld Ay LI YyRIX SdzK 6S KS060Sy T A2y | RNBa ©@22N) RS
Nu wordt het pensioen in twee gedaan dat ik van @&MWof vanwie wat dat weet ik niet een pensioen zal

trekken. Omdat wij vroeger die 5000fr daar moest je niet ver mee lopen é. En dat in twee en ik eet nu al bijna

niks meer dan een boterham met gelei.(RH4)

Eenzaamheid

Overdag heeft de mantelzorger vaak nog@demden vol , het s s avon

dat men zich vaak het eenzaamst voelt.

Het duurt een half jaar een jaar eer dat je het gewend wolEsh het moeilijkste is als ge moet gaan slapen. En

er is tegenwoordig ook niks te zien op tv en dan pal éens een boekje om te puzzelen. En ik heb heel veel
ISONBAR 221 ONRSISNE KSSt @SSt allNJRFG FFIFG ydz 221
avonds is moeilijk, ik ben hiervoor nooit alleen geweest. Als ik ergens ging, dan gieg.HiRM2)

Wegvallen communicatie

Wanneer de partner lijdt aan dementie of wanneer deze een infarct heeft gehad, valt de
communicatie tussen beide partners vaak weg.

oDe huishoudelike zaken dat is het probleem niet. Dat gaat goed. Maar het alleenjezimist je
gesprekspartner. lemand waarmee je over gewone dingen kan praten die bv zegt van och dat schilderij dat vind
ik daar nu mooi hangen. Want mijn vrouw kan nu ook niet meer communiceren. Spijtig genoégwietr 0 €

Wegvallen liefdesleven

Doordat de partner dement of ziek is, valt een deel van het liefdesleven weg. Ook het samen
slapen wordt door de mantelzorger als belangrijk ervaren. Het is dan ook een groot gemis
wanneer dit wegvalt.
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0Ge zijt nog jong jij, maar ik wil maar zeggen wat qualigfde bijéén dat vermindert €. Datermindert é. Ik

wil nu niet zeggen, laat het me zo zeggen het seksleven valt weg. Dat gaat weg €. Ja er zijn nog momenten bij
dat je dan ook wel aan uw eigen voelt van ja neen ik ben geen beest é. En dat is, #ijken sgjn zaken, die
afbraak is voor mij heel erg, ik vind dat totk.heb dat ja dat alles nog vlot marcheerde maar hier is dan een
stop aan gekomen &(RH18)

oHij kon dan niet meer boven slapen, dus hebben we het bed naar beneden gehaald. &nddamging dan
redelijk. 1k sliep dan ook beten bij hem in bed. De dokter had wel gezegd van een ziekenhuis bed te nemen
maar dat wilde ik niet. Ik wilde toch liever dat we samen sligp@tt24)

Structuur valt weg

De mantelzorgerkomt in een nieuwesituatie terecht waarin hij de nodige structuur
probeert te bekomen.

0Als je nu gaat doordenken dan zou je kunnen zeggen dat er een zekere desoriéntatie is. Je moet terug een
beetje de richting vinden en wat je nu gaat doen. Wat je wil gaan doen, l§ft Joen. Een bepaalde structuur

TASy S o0SYIOK({iA3ISyd 5dza yASG KSSf RS RI3 Ay 2S5 o6SR
wat dan ook. Gewoon proberen een bepaald ritme weer te krijgen. Wat je heel makkelijk anders zou
verwaarlozen Dat zijn allemaal geen onoverkomelijke hindernissen maar het vraagt eventjes wat extra
energieé(RH7)

Ganse tijd alertzijn

Tijdens de opname van de zorg moet de mantelzorger zijn ganse leven inrichten naar de
partner. Dit wordt soms ervaren als eealé opgave.

oDat je de hele dag alert moet zijn. De hele dag oplettend en bij haar blijven. Je bent aan haar gebonden. Uw
vrijheid is weg. Ge moet veel laten, thuis blijven. Dag en nacht hier blijven. Dat is eérfRHaf)

oMaar alé ja, dus heel uveven draait eigenlijk allemaal rond hem. En ja meestal gaat dat wel, maar van tijd
ben je dat ook wel eens kotsmé¢RH24)

0Ge moet dan weten, ik ben altijd heel actief geweest. En dan heb je daar ineens zo een blok aan uw been. Ja
datis gewooneenblgk IS {1 dzyG dz RIG yASG @22NAGSttSyd 9y RIEy (1}
RAS2S Y2YSyid y23 WwWaNrlF3 TASYyQK L1 T2NHRS RFFNI @22N) S
nooit niks tekort gekregen, zeker nietRH24)

I Behoeftan

Voor het nemen van de beslissing komt er voornamelijk één zaak naar voor. Het hebben van
steun en bevestiging van kinderen en hulpverlen&tsnsen die kennis en ervaring hebben
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met de problematiek waarmee de mantelzorger geconfronteerd wordt, kunnepemebij
het geven van advies. De mantelzorger heeft dit vaak nodig omdat biegin niet altijd
overtuigd is dat een opname de beste oplossing biedt.

Gzlryd 21 rta 2SS oSatAraid RIFEG KSG GKdzaa yASijn@geaid AL+ 4>
dochter die dus dagelijks met demente mensen werkt in het rusthuis. Zij zegde ook dat kan je alleen niet, dan

mag je nog thuiszorg krijgen, twalrie keer per dag een verpleegster die komt helpen, dan is dat nog niet te

doen. Ja dan beslis jp @e duur van ja, dan zal het naar het rusthuis moeten zijn é. Ik was daar nog niet direct

van overtuigd dat ik het niet zou kunréiefRHL)

49y RIFFNXYSS Y2Said A1 G§2Sy 12YSy Sy (42Sy 1S3aRSy 1S RIi
doe jehet of doe je het niet. Maar ja ik moest het doen é. Ik heb toen wel raad gevraagd. Aan de dokter ook. En

die zegde ge moet het doen want je houdt dat niet vol, je moet, je moet hem naar daar doen. Maar dat is erg

zalle. Maar ik heb het geprobeerd maarttging niet. De kinderen hebben ook goed gesteund, absoluut,
F6az2tdzdzid 9y TS1TSNI YA2y a0OK22yR2O0KGSNX® 5AS KSSTiG YAe

Wanneer de beslissing tot opname gevallen is, kan de mantelzorger nood hebben aan een
luisterend oor. Dit geldteker voor de crisissituaties waarbij de mantelzorger snel moet
handelen en eigenlijk voor een voldongen feit staat.

&a dat was de eerste keer in mijn leven dat ik het moeilijk had. En gelukkig was er toen in het ziekenhuis een
psychologe die bij cardi@validatie ook betrokken is en die heb ik dan om een gesprek gevraagd. En dat was

goed, ja. Dat was een heel persoonlijk gesprek. Dan kon ik zogezegd het verhaal kwijt hetgeen ik iets vind dat je
FtfSSy 21X hLl SSy 3IS3ISPSy 2 Bduygodd &dn hep ik Yat mied laar k@K (S @S
bespreken en toen is het ook zo verder gegafRi7)

Ook nadat hun partner is opgenomen in het rusthuis, rust er een zware zorgtadle op
mantelzorger Vaak worden ze geconfronteerd met verschillende gevoeldtise de
mantelzorger zich weet te ontspannen, is erg verschillend.

Wanneer de mantelzorger nog met de auto kan rijden, biedt een ritje vaak soelaas. Men is er
even tussenuit, en rijdt letterlijk even weg van alles.

GWEX A1 1FY YS oénSHetis@gnmsdckien Brihé& &, maay dodr héwgby i mijn auto te stappen en

gewoon wat te rijden. Gewoon is 100 km of zo gaan rijden. Ik ben ooit geweest dat ik in mijn auto stapte en de
autostrade opreedt tot in Luik en dan gewoon terug naar huis. En ddlessvoorbij. Dan zet ik een cd op in de

dzi2z Sy GSNmAct 2SS F+y KSG NA2RSy oSyl RSyl 2S5 RIIFN 2

Hetzelfde geldt voor een fietstocht. Zeker wanneer men ergens naartoe kan rijden voor een
babbelis er de nodige ontspanning.

a!'fa KSG Y22A 6SSNI Aa Ry ySSY A1 Yiay FAaSida Sy Al N
is klappen want dieje zit ook alleen. Mijn zuster is nu drie jaar dood. En dan rij ik naar daar. En darezitten w
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over het vissen te klappen enzo. Want om nu te zeggen kom ik ga ergens aan de toog zitten en een pintje
RNAY1Sy® bSS RIG yASio L1 KS0 SNI ONRSISNIFE 3Sy2S3 23S

Behoefte aan nuttig bezig zijn. Het uitvoeren vamtlienarbeid en werken in de tuin, verzet
de zinnen en is iets waar verschillende mantelzorgers soms nood aan hebben.

GWFX K28 Y280 Al RIG 18338y Yieay$S K2Fs YAiayS K2Fo LJ
een beetje weeris. Ehdy ©@2Stf A1 YS 3I2SRe® !'fa A1l SdzK ({Fy 3INr& 7T
FEESYFEFE y23 T StFToéowl mgo

Anderen nemen voldoening met de teevee. Ze voelen zich minder alleen en er is geluid in
huis. Ook al is lang teevee kijken niet meer voor iedarmogelijk.

AAAAAAAAAAAA

GhK GSS@SS (1A21Sy S RS GSS8S@9SSod L1 1Ae2] KSSt 3INFIF3I
gylG SSy 3IlLyasS FAEY Aa aft SOK(G @22NJ YA2y 23Sydédowl HpO

M Kennis en info

Zoals vermeld worden er verschillende alternatieven afgewogendat@e mantelzorger
uiteindelijk komt tot een definitieve opname. De nodige voorstudie wordt gedaan waarna
men zijn conclusies trekt en een keuze kan maken.

628 TArA2y (2S8Sy 221 20SNIft Yyl I NIG2S 3S3tHIy @[ijgooR&E LINR2T Sy
5y KSo6 Al 221 y23 SSya 3ISLINRPOSSNR @22NJ SSy FyRSNJ R2N
0S8 atl LSy Sy RIFy 6SNR 1S Qa Y2NHSya 6SSNJI 3SoNF OKG YSi
dat kost zoveel endatbusjeRsF y 6 SSNJ 1 29SSt Sy 12088t @22NJ RFOGX 510 7
want ik moest dan ook een stalen verpleegster huren en een bed huren en al. Dat eigenlijk de beste beslissing

ga 2Y R22R3AS622y yYI NI KSG NHzZGKdIZAE (S JILlFydé 6wl MHOD

Vaak is eniet echt sprake van een keuze wanneer het gaat over het kiezen van een rusthuis.
Toch nemen mantelzorgers, wanneer ze er de tijd voor hebben, de moeite om enkele zaken
te bekijken en zich bijvoorbeeld te informeren over de prijs.

458 1 Sdd S ussldaf wisted ive geiaéniniét beter. Ik wist wel dat er hier een privé rusthuis was en

dat dat een stuk duurder is dan e&@CMWrusthuis waar hij nu is. Ik heb toen toch die prijzen een beetje

vergeleken. Ik heb de brochures hier nog liggen. En ook e§a li@e mensen die ons vertelden over hun

SN NAYy3ISYy KASNI YSG RS NHZAGKIAT Sy Ay KSGi R2NLIPE 6wl mo
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Een beetje ondersteuning, bijvoorbeeld door het voorhanden hebben van een folder met
informatie over de rusthuizen in de buurt, kan de mantelzorger helpghdtimaken van
een keuze..

awk 38 {Nx23G Ay RS a20A1tS RASyad ory KSG TAS1SyKdz a
verzorgen of naar het rusthuis doen? Ik zeg ja liefst in een rustoord zeg ik. En dan krijg je een lijst van al d

rustoorden in de buurt. Wat de adressen zijn, wie de verantwoordelijke is, wat het kost per dag en hoeveel

kamers er zijn en heel de bazaar. Want hier de dienst in het ziekenhuis heeft naar één rusthuis zelf gebeld. En

naar de andere daar zijn we zelfartoe gereden. Ik en mijn dochter. Dan zijn we daar eens gaan kijken overal.

58 2@SNAlIy3 @Iy KSG TAS{SyKdzaAa yI I N KSG NHzGKdzAa RI
(RH15)

GONI A& 221 SSy az20Al t S RA Kgewdest2Did héblSen BeSderSoSkygéhBlpeS yiet R | NJ
iets voor aan te vragen van subsidies. Och het is zo als ge daar in zit €, ge hoort links en rechts en je krijgt zoveel
documentatie binnen. En dan lees je dat maar en je duidt daar in aan wat je nodig Hebeg.dan van de

sociale assistente van hier van het rusthuis heb ik heel wat informatie gekregen. En ik heb ook informatie
gekregen een heel foldertje van nog een ander rusthuis. Die hebben ook allemaal een foldertje é, dat is hun
NBOt I YSdEOowIl MmO

Zoalsreeds vermeld is vooral de nabijheid van het rusthuis van belang

Het rusthuis hebben we toen gekozen omdat we er hier in ons dorp één hadden. Want als ik naar een buurdorp
moet dan is dat weer moeilijker om naartoe te gaan. We hebben geen prijzen kemgelge wisten ook dat

het hier goed was omdat mijn moeder 20 jaar geleden daar ook heeft gezeten. We wisten dat het een goed
rusthuis was. (RH16)

Ook al is het vaak een erg confronterend bezoek, toch kiezen verschillende mantelzorgers

ervoor reeds voorBbepaalde rusthuizen te bezoeken. Zo kunnen ze enkele indrukken
opdoen rond de sfeer het personeel, .. Meest al
het brengen van een verkennend bezoek aan het rusthuis. De partner gaat mee indien hij

nog besef heeftvan hetgeen er staat te gebeuren.

G5dza RIFG NHzZaGKdZA Az 21 A1 o0Sy RFEFNJ 221 yFFENG2S 3S6SSai
toen, toen hebben we hem mee gebracht dat hij dat ook eens kon zien. Ik wilde dat graag is zien, we zijn dan

naar een kamer gaan kijken en zo ook é. Maar dit was het enige dat we geweest zijn omdat dat hier in het dorp

is €. Omdat dat voor mij het gemakkelijkste was é. Want als je naar een dorp verder moet rijden dat is toch

4SSN SSy I YyRSNI 2NHBIFyAal GASPE Swl MmO

Sommige mantelzorgers ervaren de ondersteuning bij de zoektocht naar een geschikt
rusthuis wel positief maar voelen zichzelf aan de kant gezet. Wat er met de mantelzorger
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moet gebeuren wanneer de partner definitief in het rusthuis wordt opgenomen schijnt
niemand zich af te vragen.

dn het revalidatiecentrum hebben ze dan een lijstie mee gegeven. Dan zijn we met de kinderen in de buurt de
rusthuizen langs gegaan. Ja eerst gebeld en gedaan en het eerste gesprek was altijd van ja ge moet u

inschrijven é. En dikjis van ja er zijn er nog 80 voor of nog 60 voor. Alé vooruit €, maar als er iets vrij komt dan

bellen we wel. En dan kwam er een eerste plaats vrij. En hier zitten we nu heel goed. Want financieel hier, ja dit

is een rijke gemeente é. En de gemeente kenaan tussen. MaNJ KS&G A& (20K e€oc LISNJ RI 3
YFEFYyR® 51y KFER Al SSy LXIllFGdaegsS @22N) YA2Yy @ONBdzZ YI I NJ
(RH12)

Prijzen vergelijken is niet voor iederebelangrijk al zijn er zeker mantelzorgers die melden
dat zeer toch naar kijken. Een korte bedenkperiode voordat rdefinitief moet toezeggen
wordt ook als positief ervaren.

G2S g NBYy SSNaG Aa SSy {SSNI Iy (1A21Sy VYIIFN RIFIG NYzad
een mevrouw die mijn zoontk@e. Daar hebben we dan eens mee gebeld en dan was er eigenlijk op het eerste

verdiep nog een kamer vrij. We hadden dan gevraagd om dat acht dagen in beraad te houden. Omdat we daar

toch nog eens even over na konden denken over wat de situatie zou zirearof dat het financieel haalbaar

Aa Syiz2eo 21yi 21 RIFIG &aLSStd 221 SSy aAINRGS Nt Sodé owl

Zel fs wanneer men de goede raad ‘laat je ti]
zeggen dat er wanneer het echt nodig is, dadelijk een oplosswgpr de opname van de
partner.

Gaiay R2OKI{ S RCMWyeghah.En rfijh dudikte KoBrii Die zijn toen prijzen weest vragen enzo om

op hetOCMWte zijn. Maar we stonden al lang opgeschreven. Maar als hij dan iets aan de hand krijgt dan sta je

daar nog é. Jaja. Wij waren al heel lang opgeschreven. Misschien al wel 1.5 jaar. Want eulattaqdaje

toen klapte ze hier al van ons laten op te schrijven. Maar ik zeg ja hij is nog zo goed, we zullen nog wat wachten.
We zullen nog wat aanzien. En dagbben onze kinderen dat beslist, dat ze zegden nu moeten we toch iets

It yR 2Syd® 9y RIy &d0Gd2yRSYy A2 RIFEFENIFE modp 2FFNJ 2L RS

Wanneer de partner opgeschreven staat en op de eerste plaats komt de staan wanneer er
nog geersprake is van een crisissituatie, dan heeft de mantelzorger en de familie de tijd om
alles op een rustige manier te bekijken. Het maakt de keuze voor de mantelzorger zeker niet
makkelijker omdat hij in principe de partner nog thuis zou kunnen verzorgenrdag is

enkel hoe lang nog en wat als ik nu de eerste plaats af sta? De keuze om de partner definitief
op te laten nemen voordat er sprake is van noodzaak gebeurt niet zo vaak. Meestal kiest de
partner er voor om de plaats af te staan.
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a1 A SNJ gtbch tweeJaanindeschreven. Van 2005 en dan nu einde 2007 kregen we bericht dat ze op de
tweede plaats stond. Dan zijn we ook een keer langs geweest in het rusthuis. Dat je er u dan van bewust bent

van hoe het daar is. Dat is een verzorgingstehuis edamzo alles is te bekijken en uitleg te vragen enzo. Mijn

oudste dochter en jongste zoon zijn dan een tweede keer mee geweest. Toen hebben we dan ook de papieren

en de kosten en zo bekeken. Daar hebben ze ons heel heel goed geinformeerd over aflengtptat was

heel fijn. Dan kregen we weer bericht van de sociaal assistente die zegde van ja ze staat nu op de eerste plaats

nu is het tijd om haar dossier op te maken enzo. We zijn terug geweest om dat dan in orde te maken, hebben ze
ookgezegdwaarz8 Ay 3 12YSy (S T AGGSY Sy K2S KSG T4 YSi RS @
KSG SNBaidS SX A1 Yz2S8ad 1S Ffadlrlrye L1 Y2Said 1S tF4Sy
Ik kon haar laten opschuiven maar dan ging ze terug daa23ste plaats. Maar ja dan kan het lang duren. Het

kan ook rap gaan, maar het kan ook lang duren. En dan was het zover &, de tijd was gekomen. Ze is daar 1.5
YIFYyR 38t SRSy o0AyySy 3IS3Llyéd 6wl myo

Kennis en info kan verkregen worden vanuit het ziekenhuisv anui t het rust hui
zeker ook vanuit de kinderen. Verschillende mantelzorgers krijgen voor het maken van een
keuze tot opname de raad van hun kinderen. Meestal zijn de kinderen bekend met de
rusthuissector en zijn ze goed op de hoogte van kieliteiten en sfeer binnen de
verschillende rusthuizen.

GhK 21X YA2y 122y Aa KASNIINIa Ay KSG R2N1LJ Sy KAz A&
En daarom heeft hij gezegd mama het is het best dat je naar daar gaat. Erm@gieen ander rusthuis in het

dorp van hetOCMWwant waar hij nu zit is privé. Maar ja omdat hij daar iedereen kende omdat hij daar
regelmatig moet raadplegen. En euh ja dan heb ik hem maar gezegd dat is goed vraag het maar aan é. Ja. Het

is door de zoonat we dat rusthuis hebben gekozen. Hij weet dat het daar goed is. Hij zegt ma ge moogt daar
ISNHza G Ay TA2y RIG A& RIFEFNI 32SRbE 6wl HAO

De mantelzorger die zijn partner reeds enkele jaren een maand naar het kortverblijf deed,
ziet enkel positieve effecteman deze manier om de zorg langer vol te houden en de
overgang naar definitieve opname.

L1 @2yR RIFG 221 yASG &atSOKG RFG TS 12 +t GSNBROKAff Sy
slecht. Dan ken je het al een beetje é. Dit jaar is legtrr@én keer gebeurd en dan is ze gebleven. Ik zou dat

anderen wel willen aanraden maar je moet ook de mensen kennen é, die met dat probleem zitten. Ik zou het

dan zeker zeggen of aanraden. En die mensen van het rusthuis die kennen u op de duur. Die devadeat

Sy 6SiSy K2S KSG TAde 9y KSG Y284 RFy y23 3Lty 221 61

Voor de hulpverlener kan een taak zijn weg gelegd om de mantelzorger te waarschuwen en
te informeren over het verloop van het ziekteprocehj. krijgt een beter beeld waaraan hij
zich kan verwachten en kan zich indien gewenst verder informeren.

dk vond het belangrijk dat ik me al ging informeren. Bigdgopvangben ik ook zo maar binnen gelopen. Daar
werd je goed ontvangen en goed geimf@erd. En bij het rusthuis bij die vrouw werd ik ook goed ontvangen, ik
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had eerst een telefonische afspraak gemaakt. Bij de mantel in de dagvoorziening daar zij de verantwoordelijke

me. Ze gaat de laatste weken sterk achteruit je zou misschien toch sabesh praten met de vrouw van het

rusthuis hier heb je haar telefoonnummer. En dan heb ik haar gebeld, afspraak gemaakt en toen ben ik dan
vrijdag daar geweest. En dat was een gesprek waarin je alles te horen kreeg en brochure en folder dat je nog
meekreg. Dus dat was, naadloos sloot dat aan. Ook de waarschuwing van de verantwoordelijke van de
dagopvang van ja je moet toch eens wat gaan doen.]Daty y A S o6SGSNE Y2S8SdG A1 158338y

4.5.3. Vergelijking beslissingsfase

In deze vergelijking stellen we de resti#in van de groep mantelzorgers die de keuze tot opname
hebben genomen voorop. Daarna vullen we aan met bevindingen vanuit de groep thuiszorgers. Een
echte vergelijking is niet altijd mogelijk omdat deze laatste groep de beslissing tot oproaymet

heett genomen.

1 Verloop

Wanneer men voor de keuze tot opname komt te staan verloopt het beslissingsproces in
verschillende fasen. De mantelzorger zoekt alternatieven en wanneer men uitkomt bij de keuze tot
opname gaat hij zich in veel gevali@formeren over @ WZC en mogelijkheden. Soms is er niet veel
keuze, dit is voornamelijk het geval wanneer de zorgbehoevende partner rechtstreeks en op vrij
korte termijn vanuit het ziekenhuis naar een WZC mdtdar ook omgekeerd kan het zo zijn dat de
mantelzorger zelfiek valt en een noodoplossing voor de opvang van de zorgbehoevende partner
gevonden moet worden.

Tijdelijke tusseaplossingen zijn mogelijk om een periode te overbruggen totdat men een plaats

heeft in een WZC dat voldoet aan de criteria van de mantelzpdgeoudere zelf en de familie. De
belangrijkste criteria zijn zoals eerder vermeld de nabijheid en goede referenties van het WZC. Zo kan

het zijn dat een mantelzorger eerst gedurende een bepaalde periode de partner laat opnemen in een
revalidatiecentrumk or t ver bl i j f, wisselen van afdeling binr

Wanneer thuiszorgers eerorgoeslissing nemen krijgen ze soms te maken met het feit dat eens een
beslissing genomen, dit niet noodzakelijk wil zeggen dat deze ook dadelijk geimplementeerd kan
worden. Het is vaak letterlijk enkele maanden wachten voordat men bepaalde hulp waarvoor men
kiest ook daadwerkelijk krijgt.

I Actoren

Bij de keuze tot definitieve institutionalisering spelen meestal verschillende actoren mee. De
belangrijkste zijn de kinden, de partner, de huisarts, het verplegend personeel of een combinatie
van voorgaande. De eigenlijke stap tot opname wordt zelden alleen door de mantelzorger gemaakt.

Ook in de thuiszorg zijn dit de belangrijkste actoren die mee spelen bij het nemedreskssingen.
Omdat de beslissingen vaak iets minder drastisch zijn dan deze tot definitieve opname, worden ze
vaker door de mantelzorger alleen genomen.
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1 Gevoelens

Zoals blijkt uit de analyse spelen verschillende gevoelens mee bij de keuze tot opnamag&om

Zijn positief maar het merendeel van de gevoelens zijn eerder negatief belddieth.meest
terugkerende positieve gevoel is dat van opluchting. Er valt voor sommigen een zware druk van de
schouders en men heeft het gevoel weer een beetje te kunnemade

De eenzame gevoelens alsook het gevoel tekort gedaan te hebben ten aanzien van de partner,
blijven nog gedurende lange tijd aanwezig.

We bekijken de mogelijke verschillen tussen de mantelzorgers wat betreft het hebben van positieve
of negatieve gevoehs

De duur van de opname maakt niet noodzakelijk dat de mantelzorger de opname positiever gaat
ervaren na een tijdje. Zowel mantelzorgers wiens partner twee maanden als vijf maanden is
opgenomen, hebben positieve gevoelens bij de opname.

Wel is het zalat zwaar probleemgedrag van de partner er kan toe bijdragen dat de partner eerder
opgelucht is na de opnamelit de interviews komt niet naar voor dat de mantelzorger wiens partner
zwaar hulpbehoevend is, positiever staat tegenover de opnafeder gevelens van falen en
opstandigheid spelen mee bij het feit dat de mantelzorger de zorg niet meer aan D®n.
hulpbehoevendheid van de partner heeft hier niet echt een invioed op de gevoelens.

Ook al zijn de mantelzorgers er zich in al de gevallen wel eamudi dat het waarschijnlijk niet
anders kan, toch zitten sommigen met twijfad§ de opname nu daadwerkelijk de beste keuze is
geweest

Omdat bij de thuiszorg de keuze tot opname niet centraal staat is het moeilijk een echteijkirgel
te maken. @ keuz voor het opnemen van de mantelzovgordt meestal als positief ervaren.
Wanneer men de zorg opneemt uit plichtsgevoel, kan deze ook wel als een last ervaren worden.

1 Gevolgen

Wat de gevolgen van de keuze tot opname betreft, merken we dat deze vaalktesyekken. De
mantelzorger ervaart sterke gevolgen wat de invulling van zijn dagbesteding betreft. Terwijl hij
tijdens het opnemen van de zorg een bepaalde structuur en routine heeft opgebouwd, valt deze nu
weg. Sommigen hebben moeilijkheden met het leedelen van de taken. Ze hebben nood aan een
nieuwe structuur. Hoewel men ook durft toegeven dat ze meer ademruimte ervaren en het fijn
vinden wat meer tijd voor zichzelf vrij te hebben. Dit geldt niet voor al de mantelzorgers zo. Slecht
slapen blijkt ookna opname van de partner een probleem waarmee verscheidene mantelzorgers te
maken hebben. Doordat de partner is opgenomen in het rusthuis en de dagelijkse bezoeken, blijft er
ook nu de opname voor meerdere mantelzorgers niet veel tijd over om eigen sooistiacten te
onderhouden. Ten slotte speelt het financiéle aspect een rol. Een opname in het WZC is een grote
hap uit het budget. Vischillendemantelzorgershalen aanmoeilijikhedente ondervindenom de
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eindjes aan elkaar te knopen en zeggen zich metigzemddelen te moeten beredderen. Een eigen
huis, biedt hen een beetje zekerheidl vinden ze het heel erg dat men na jarenlang hard werken
hun eigendom moet verkopen om tijdens zijn ouder dag een menswaardig leven te kunnen leiden.

Voor de thuiszorgergijn de gevolgerie samen gaan met de opname van de mantelzorg voor de
hulpbehoevende partnevoor een groot deefjelijkaardig. Hier spelen ook de financiéle draaglast van
de zorg en het verdwijnen van heel wat sociale contacten een dominante rol.

91 Behoeten

Tijldens het nemen van een beslissing hebben de meeste mantelzorgers nood aan bevestiging.
Ondersteuning en advies, van de kinderen maar ook van de hulpverleners die meer zicht hebben op
de mogelijkheden en het verdere verloop van de zorg. De mantaed@n de situatie vaak niet
objectief beoordelen en is zelden dadelijk overtuigd dat een opname de beste beslissing is.

Wanneer dekeuzetot opname gemaakt is, kan een luisterend oor de mantelzorger helpen bij het
kaderen van zijn beslissing binnen hetgproces. Na de opname komt deod aan ontspanninpet
meest naar voar

Thuiszorgers die bepaalde beslissingen nemen in de zorg, zoals bv. kiezen voor dagEyesngok

aan behoefte te hebben aan steun. Het nemen van beslissirigetie zorgverondessteld voor de
meestensteun en instemming van kinderen of hulpverleners. Ook informatie verwerven over de
verschillende mogelijkheden, kdmen helpen bij het nemen van beslissingen.

M Kennis en info

Kennis in info kan ook gezien worden als een behoefte asmmade mantelzorger nood heeft

bij het nemen van een goede beslissing. Niet zozeer het vergelijken van prijzen wordt
belangrijk geacht. Hoewel een overzichtelijke folder hen een beetje wegwijs kan maken, is
het voornamelijk de rechtstreekse communicatie dis meest positieve naar voor korret

is voor velen een grote en vaak confronterende stap maar een bezoek aan het WZC levert heel wat
nuttige informatie op. Persoonlijke informatie op maat. Waar komt mijn partner terecht, wat zijn hier
de mogeliikheden hoe ver |l oopt Wadneer deantahtdlzbrgej detkans.heéft een
weloverwogen keuze te makem zich te informerernyerloopt de overgang naar het W¥(j viot.

In de thuiszorgheeft men zijn kennis en informatie over het WZC voornamelijk géreervaring.

Vrienden en kennissen die ervaringen en verhalen delen. De mantelzorgers die hun partner reeds op
een wachtlijst hebben geplaatst hebben, krijgen hun informatie via de hulpverleners van de thuiszorg
of dagopvangcentra
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4.6. Fase van nazorg

4.6.1. Fa® van nazordhuiszorg

Deze fase ibij deze mantelzorgersiet van toepassing aangezien de keuze tot opname nog
niet is genomen. Een vergelijking tussen de beide groepen wat betreft de fase van nazorg
kan dan ook niet uitgevoerd wordelVel is het zadat sommige hulpbehoevende partners
gedurendeeen langereperiode opgenomen zijn in het ziekenhuis, revalidegigtrum, ... Na
deze periode is het voor de mantelzorger ook weer een aanpassen als de gartmgenaar

huis komt.

4.6.2. Fase van nazorg rusthuisopname

Wanneer de partner is opgenomen in het rusthuis, neemt de mantelzorger vaak nog

belangrijke taken op zich. Ook wat deze fase betreft kan de mantelzorger heel wat

ondersteuning gebruiken. Hij dient zich aan te passen aan de nieuwe situatie en opnieuw
structuur te vinden in zijn leven. Sommigen hebben deze structuur reeds gevonden en

zeggen dat ze het ondertussen zo gewoon zijn dat ze het moeilijk zouden hebben indien dit
weer zou veranderen.

oMaar daar moet ik wel bij zeggen, het is gelukkig dat ik hier woodat zij hier in het rusthuis zit en dat ik

daar dus regelmatig naartoe kan gaan. En nu is dat zo een gewoonte geworden dat indien er met mijn vrouw
iets zou overkomen. Dat dat mij dus, hoe zal ik het zeggen, tegen zou vallen dat ze weg is omdatek dan ni
meer naar ginder kan. Want dat is een gewoonte, een dagelijkse gewoonte. En als ze er dan niet meer is, dan
kan ik ook niet meer naar ginder. Dus dat is voor mij ook, als ik het zo mag zeggen een tijdverdrijf om naar
ginder te gaan. Dan kijken we daarmsen tv, je zit gezellig bij elkaar, we drinken samen kéffiR:6)

Het is niet altijd makkelijk om in de fase van nazorg te zorgen voor je partner. Ook hier
spelen tal van gevoelens mee. Je moet aanvaarden dat het niet meer de partner is waarmee
je 50jaar geleden in het huwelijk trad. Ook wordt vaak de vergelijking gemaakt met het
rouwproces. Dit geldt zeker voor mensen waarvan de partner dementie heeft. Het leven in
het rusthuis staat voor velen synoniem met miserie.

oHeel veel geduld é. heel veeldyld. Ja. En ik ga ook alle dagen niet even graag naar daar hoor. Ge komt altijd

in de miserie terecht é daar. En hij slaapt dan zoveel. En soms is het wel is tegen mijn goesting. Ik durf dat goed
zeggen. Maar toch wil je daar henne é, toch wil je daartee. Ge doet dat gewoon. Tja. En veel geduld moet

je hebbere (RH11)
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Anderen melden dat ze het erg fijn vinden bepaalde taken in het WZC op zich te kunnen
nemen. Bovendien is het leuk te om te merken dat de zorg die uit handen genomen wordt
door het pesoneel wordt gewaardeerd.

&Je kan er komen wanneer je wil. Als ik met het middageten wil helpen dan is het goed, als ik er mee wil gaan
wandelen of ik neem haar mee naar een familiefeestje, dat kan allemaal. Ze hebben geen regels van het moet
Z0 en zo. Zeijn je dankbaar wanneer je helpt met eten geven. Soms dan kunnen ze het denk ik zonder de hulp
van de familieleden niet klaar krijg@ré 6 wl T 0

De fase van nazorg kan erg emotioneel zijn. De mantelzorger weet dat de partner er nog
verder op achteruit zalaan. Hij heeft moeite met het feit dat hij geen goed gesprek meer
mee zal kunnen voeren met de partner.

oMaar sinds dahij daarzit é. Dat is erg dat het zo moet lopen, maar dat vreet aan u é. Ja zeggen ze zet dat van
u af, maar dat is, dat is niet zongdel é. Hij is er altijd nog wel maar lichamelijk é, want zijn dinge, dat is weg
hoor. Hij lacht wel als ik kom, want ik denk dat hij mijn stem nog wel herkéaar euh, hij zal me ook nooit

niet meer bij mijn naam noemen é of ma zeggen of zo £(RRE16)

Bovendien blijven voor vele mantelzorgers bepaalde gevoelens nog gedurende langere tijd
erg sterk aanwezig. Ze moeten doorheen een periode van aanvaarding en deze kan lang
duren. De mantelzorger beseft dat hij erdoor moet en hoopt dat het met verlooptijcan
makkelijker zal worden.

¢En nu de laatste dagen schrijft ze op haar bordje, en dat is curieus hoor, dan schrijft ze houd ge veel van mij?
En dan zeg ik altijd, ik houd nu nog meer van u als vroeger. Want ja ik ga zeker alle dagen langs. Ikebu het ni
kunnen hebben dat ik niet bij haar langs zou zijn geweest. Maar nu schreef ze houd ge veel van mij? En dan
schrijft ze eronder als ge veel van mij houdt, wanneer mag ik dan naar huis? Dat zijn steken é, dat zijn steken. Ik
heb het ook tegen de huisdokteertelt en die zegt ook, dat zijn stek&(RH18)

Het is een aanpassen om een leven alleen thuis op te pikken. Vele mantelzorgers houden
zich eraarom dagelijks bij de partner op bezoek te gaan.

&Ja dat is een grote verandering. Want het is niet pligié om alles alleen te moeten doen. Alé nu nog niet
maar nu ga ik alle dagen bij haar op bezoek in het rusthuis. Alle dagen en soms twee keer, ik heb toch anders
niks te doere (RH29)

Ondanks het feit dat sommige partners in een stadium gekomen zijpedde mantelzorger
niet meer herkennen, vindt de mantelzorger het toch belangrijk om op bezoek te gaan. Net
zoals in de thuissituatie zetten ze hun eigen leven nog vaak aan de kant.

OMaar als ik ergens naartoe ga dan is het naar daar. En dan zegt oufntat al wel eens, pake ge moet daar
zo niet naar kijken want ons moeder weet dat toch niet meer. Jij moet aan u zelf denken en hier ook leuke
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dingen doen. En ik zeg dan nee nee, dat kan ik niet. Ze moeten daar niet over zagen €, de ene kan dat en de
andere niet é (RH6)

4.6.3. Vergelijking

De mantelzorgers geven zelf mee datzzghin een WZ&mgeving vaak een minderheid
voelen. De meeste mensen in W&tZCzijn alleenstaanden. Bovendien is het merendeel van
de partners van de geinterviewde mantelzorgesménterend. Zij komen dus zowel thuis
alleen te staan en hebben bovendien niet zoveel steun meer aan elkaar wanneer ze op
bezoek gaan in het rusthuis. Zeker niet wanneer de partner niet meer communicatief vaardig
is.

Verschillende mantelzorgers die de keunt opname hebben gemaakt, zijn in de fase van
nazorg voor zichzelf op zoek naar een goed evenwicht. Sommigen nemen hun partner nog
dageliiks mee naar huis, anderen enkel met feestdagen. Er zijn ook verschillende
mantelzorgers die van zichzelf weten dat sterk moeten zijn of dat ze anders hun partner
weer naar huis halen. Ze weten zelf goed dat thuiszorg eigenlijk niet echt haalbaar meer is
en beseffen dat ze door een moeilijke periode moeten. Nog moeilijk er is het wanneer de
partner zelf ook duidelijknaakt dat hij niet graag in het rusthuis is en liever mee naar huis
zou gaan. Vaak staan er nog hulpmiddelen als ziekenhuisbed, tillift in huis omdat de
mantelzorger nog niet wil toegeven dat de partner voor goed is opgenomen.

De nodige ondersteuning isen zeker op zijn plaats, temeer omdat de mantelzorger zich

all een voelt staan en, voor al 'S avaoamhdts, vaa
WZCgoede afspraken gemaakt kunnen worden rond welke taken de mantelzorger zelf wel al

dan niet bljvend wil opnemen.

5. Analyseintrapersoonlijkerelationele praktijken
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Nu we de verschillende fasen van het mantelzorgproces naderbij hebben bekeken, kunnen
we ook enkele belangrijke intrarelationele praktijken van de mantelzorger bekijken. Tijdens

het interview werd er onder andere gevraagd naar de houding ten aanzien van een

rusthuisopname, er werd gepolst naar de algemene ingesteldheid, assertiviteit, wat te doen

bij een dipje?

Wanneer we deze meningen en eigenschappen in beeld brengen, kunnemaks Bekijken
of er verschillen te merken zijn tussen beide groepen wat betreft deze kenmerken.

5.1. Beslissen tot verlenen van thuiszorg aan hulpbehoevende
partner

5.1.1. Beslissing van de thuiszorgers

Wat zet mantelzorgers ertoe aan om thuis voor hun zorgbehodegrartner te zorgen? Er
zijn verschillende motivaties om de thuiszorg blijvend op te nemen.

1 Evidentie

Niet al de mantelzorgers kunnen een bepaalde reden aangeven waarom ze de zorg voor hun
partner opnemen. Sommigen hebben er niet bij stil gestaan emtme¢ als een evidentie.

G2FFNRY RFEG A1 RIFEG R2S RIEFNIKSO6 A1l y23 y22AG yASH oA
mijn ogen wel. In mijn ogen wel. Want ja als je zo begint: zijn ze goed dan mogen ze wel, zijn ze niet meer goed

doe ze dan maar weg. Ja dat vind ik voor mij, dat is, dat kan er bij mij niet door é zoiets. Ik zeg dan heb je
gekozen voor de goede dagen maar ook voor de slechte. Dus ja, zo komt het bij mij over. Ik denk dat je dat ook

wel wat van thuis uit mee krijgtd®j T 2 NBE® %2 YSSy Al RIFIG Sda o6¢%mno

M Liefde

Eén van de voornaamste redenen voor het opnemen van de zorg voor je partner is liefde. Na
zoveel jaren van samen zijn, steunen partners elkaar door dik en dun en vinden ze het
allerbelangrijkst dat ze samen kunnzin.

L]l RSyl Fbky St1lFFENT2 6+G 3S62yRSy TA2yod 514G 28 St
elkaar niet missen. En je hebt echt dat gevoel van ja dat moet samen. Je moet samen zijn en ge moet samen

aan elkaar. En elkaar graag ziden als er dan iets gebeurd, ja dan gaat dat verder é. Dan gaatedeban

mee doore 6 ¢ Y2m MU
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Er is jammer genoeg niet altijd liefde in het spel. Mantelzorgers die een minder goede band
hebben met hun zorgbehoevende partner, nemen de zorg vaak op uit gdietoel. Uit de
interviews waar de relatie niet zo goed zit, blijkt dat het vaak gaat om een dominante
partner. Deze mantelzorgers hebben extra behoefte aan ondersteuning en bevestiging. Ze
zullen de eerste (tussen) stap tot inschrijven op een wachtliistgpmame bijna nooit zelf
nemen maar hebben hiervoor een duwtje van buitenaf nodig.

dk praat er niet meer over want ik voel me altijd zo schuldig in die zin dat als ik over hem iets moet zeggen dat
is altijd negatief. En dat doe ik niet graag meer. Wdat is zo zalle. Nu heb ik u dat allemaal verteld en daar

voel ik me dan straks weer ziek en ongelukkig bij. Van de andere kant komt dat dan zo over van seg die kan
daar nu is niks goeds over zeggen. Maar het is hier echt een haat verhd@iin26)

i Wederdienst

Anderen vinden dat hun vrouw/ partner het verdient om goed door hen verzorgd te worden.
Vaak zijn zij vroeger thuis gebleven voor de kinderen en zijn de mannen gewoon dat er voor
hen ook goed gezorgd werd. Ze vinden het nu fijn om iets terdgutmen doen voor hun
partner.

GL1 R2S RIG 221 3ANYF3 @22N) YA2Y ONRdzw> A1 KSO6 SSy KS¢
dan had ze al lang weg geweest é. Maar ik heb zo (duimen op) een vrouw gehad €&, en ik doe ze niet weg. En dan

mag k daar nog meer last mee krijgen dan doe ik ze nog niet weg. Alé zolang als ik het aankan é. Want je moet

KSG FFyldzyySy S® al N G20 KASNI2S AL+ 4G RFEGDPEOGE%BHMO

5.1.2. Beslissing van de rusthuisopnames

1 Plicht

Het plichtsgevoel om de zorg op te nemen voor de partnanneer deze hulpbehoevend
wordt is soms sterk aanwezig. Er wordt door de mantelzorger licht getwijfeld of dit de
volgende generaties ook nog het geval zal zijn.

G1SG Aa SA3aSytArAc] 221 6St SSy LI AOK ikadnetkanddnieRdndt 2SS RI
zo in de steek laten of zo. Maar ja we zijn ook van een oude generatie. Dat is toch anders, of dat zeggen ze
G§20Kd9 6wl HO

9 Evidentie
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Anderen zien het eerder als een evidentie om voor elkaar te zorgen. Men neemt ook aan dat
wanneer de situatie omgekeerd zou zijn, de partner deze zorg ook zou verlenen.

GWS aANRSAG REFEFNIAY ST A1 KS6 RIFNISAISytaAaa]l y22Aail yAS
deed dat zij niet kon en als zij in de kliniek lag, dat ik ly#@g bezoeken. Ik veronderstel dat wanneer het

andersom geweest zou zijn, dat ze hetzelfde zou doen. Dat is eigenlijk iets ja, daar sta je precies niet bij stil.

5 FNJ IANRSA 2SS 38622y Ay KSo0 A1l RS AYRNHzZ ¢ owl m0O

1 Respect

Het is uit respect voor elkaar dgg elkaar verder helpt in tijden van nood. Dat je de ander

niet aan zijn lot overlaat.

L1 Y2SG RIFEIFNI yAla aLISOAlLFfa @22N) R2Syd aAdadalOKASYyX ¢
respect. Ja dat denk ik dat nodig is. Ik zeg het somndgekunnen, ik snap niet dat die op zo een gedacht of zo

een gedachten kunnen komem daar zo niet naaromtekiken 54 A1 RSyl @Fy YSG 610G ¢
(RH12)

1 Liefde

Liefde is in veel gevallen een belangrijke component die mee speelavdalzaren samen
elkaar niet laten vallen. Zorgen voor de ander en geen schuld zoeken.

& 5 | iet B&) vergeterat je moet lief blijven voor elkaar. Daar kan zij niet aan doen dat ze ziek geworden is

€. Daar moet ik mijn vrouw niet voor afstoten é. Wantl bij al, en alles wat er geweest is, ik moet haar niet
FFadG2G68Sy So 514G 1+Fy Al yASGZI A1X 21 A1 183 dz y23 +fa&
ja ik ben gelukkig getrouwd.(RH18)

5.1.3. Vergelijking

Tussen beide groepen is nieadklijk een verschil te merken tussen de beweegredenen
waarom ze de zorg op zich nemenefde voor elkaar en evidentie komen in beide groepen
het meest naar voor.

Hoewel er awel bij de thuiszorgers als de rusthuisopnamen voorbeelden te viajewaarbj de
mantelzorger niet uit liefde handelt maar eerder uit plichtsbeddhar awk zij die handelen uit
plichtsbesef houden de zorg lang vDe reden waarom iemand de zorg voor zijn partner opneemt
heeft bij onze respondenten op heterste zicht geen inviatop het volhouden van de zorg.
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5.2. Houding ten aanzien vaaenrusthuisopname

5.2.1. Bij de thuiszorgers

De mensen die nog steeds thuis voor hun partner zordgebben de keuze tot
rusthuisopname nog niet genomenWe gaan hun houding ten aanzien vaeen
rusthuiopnamena. Hebben zij inderdaad deeuze gewoonweg nog niet gemaatzoeken
zij deze keuze nooit te maken

Mensen hebben verschillende redenen om al dan niet positief tegenover een
rusthuisopname te staan.

1 Het financiéle aspect

Eén van de redenen die afa terug komt, is het financiéle aspect van een opnaiet
rusthuis is volgens de mantelzorger nog veel duurder dan de thuiszorg en bovendien
onbetaalbaar. Sommige mantelzorgers staan zo negatief ten aanzien van een
rusthuisopname dat ze zeggen nog lieeen einde aan hun leven te makdan daaraan te
moeten denken.

G!'y SSy NHzAaGKdZAaHK al lNJ YSiazacsS Gd20Kod YEFLWG YS RIF NI
zolder kruip met een zeel. Een rusthuis: ten eerste dat is voor ons niet te béta@o0fr in de maand dat

kunnen wij niet opbrengen. En als je dan met twee zijt dat is 120.0806pjaarbasis ¢ begint maar gaan te

rekenen zalle, dat is meer als een miljoen é. Die denken geloof ik dat dat zo voor op te rapen is zeker, die van
hetrid G K qI¥$ o ¢

Een rusthuisopname gaat gepaard met heel wat finandddelommeringen De huidige
pensioenen zijn in vele gevallen ontoereikend om een rusthuisopname te bekostigen.
Bovendien zijn ouderen die een opname voor hun partner nog niet hebberwogen, vaak

ook van mening dat als er naar een rusthuis gegaan wordt, ze dan met twee gaan.

1 Fysieke mogelijkheden

Belangrijk is dat de mantelzorger zelf nog fysiek in staat is om de zorg op zich te nemen. Een
rusthuisopname is dan volgens hen ook vaak niet aan de orde. De meesten onder hen

zijn zich wel bewust van het feit dat de eigen gezondheid een belangrijke voorwaarde is om

de zorg vol te houden. Ze zijn van mening dat ze eerst al de hulp in huis zullen halen die
mogelijk is voordat er aan e@pname gedacht wordt.
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GbSSx Al GAYR T2tly3as Sy A1l o6Sy RIFNJIFIftGACR @22N) 3585
vind ik. Als ik het zelf op de duur niet meer aan kan, of als er nu met mij iets gebeurt. Ja dan is er geen andere
oplossing. Maar ik bedoel maar, zolang als ik hier ben, neen. Toen met mijn moeder, toen was het voor mij
Y2RA3Id L] qFI0Sy RIG 221 o€

1 Beroep kunnen doen op hulp

Beroep kunnen doen op familie of professionele hulpverleners in tijden waarin de
mantelzager zelf (even) de zorg niet meer kan opnemen, is ook een reden die wordt
opgegeven om niet aan een rusthuisopname te denken.

GbSSys RIdG Y2Si y23 yASG ¢tyd Fta SNIASGa Aa RIEy KS
volk of zonder hulR Sy | Al 221 YASG RIFEG A1 KSG 22A0G 1T2dzx A1 1

veel verpleegsters en veel thuishulp tegenwoordig. Als het dan nodig is é. Daarmee denk ik ook wel dat dat niet
direct een optie is. Als ge geen centen hebtdahs 2S5 SNJ a4t SOKG 2L 2 A1 RSyl Rl

0
2

1 Liefdeten aanzien van de partner

Een belangrijke reden waarom men eerder negatief ten aanzien van een rusthuis staat is het
feit dat men uit liefde nooit niet van elkaar gescheiden zou willgn z

oNeen, neen. En in mijn ogen zal zoiets niet gelyedreEEX rusthuis dat is nu uitgesloten, streept dat maar
door. Nog geen denken aan. Dat is niet echt uit financiéle overweging want daar zou ik nu niet echt bij stil
staan. Maar dat is echt mijneyoel. Ja samen uit samen thuis zeggen ze altijd. Awel zo is dat nu bij mij. Dat is zo
mijn gevoel en meer kan ik daar niet op antwoordémzZ10

oMaar ook naar de toekomst toe denken we absoluut nog niet aan een rusthuis. Neeje, we zijn daar nu ook nog
niet aan toe maar daar denken wij niet aan. Neeje dat gaat nu niet. Dat kan niet, ik zou dat niet over mijn
dinges krijgen. Dan moet het al lelijk doen. Neeje, neeje, dat is niet in het gedacht geweest. Daar zijn ook nog
nooit woorden over geweest. En datu ik niet over mijn hart kunnen krijgen. Dan weet ik niet, dan moet ik niet
meer verder kunnen denkéikrZ11)

De mantelzorger heefhet gevoelsmatig erg moeilijknet het feit datze hun partner na
zoveel jaren in de steetoudenmoeten laten.De liefle ten aanzien van de partnerdande
belangrijkste reden waarom ze de taak als mantelzorger blijvend op zich nemen.

1 Vernedering

Een andere reden om de partner niet naar het rusthuis te doen kan zijn dat de mantelzorger
het moeilijk heeft om de partnede vernedering om in een rusthuis te zitten niet wil
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aandoen (vaak omdat hij zelf ook liever niet naar het rusthuis zou willen). Ze hebben een
negatief gevoel bij het rusthuis en wensen hun naaste niet toe zich vernederd te voelen.

GL]1 K22Ll K Szbdnoy larg MSrdBrikuhnew. 8vant van dat rusthuis daar heb ik een duivelse schrik van.

Ik vind dat vernederend als je daar naartoe moet. Ocharme zijn moeder toen. Die zei dat ook, ge gaat me toch

niet naar het rusthuis doen é. En ik vond dat zo erg ddatizei é. Maar ik had mijn man al om te zorgen en ik

ga Fy3aSiNRdzeR S® 5dza RKZIJKSo 2SS yASG 12¢SSt GS 1S3

1 Afstaan van onafhankelijkheid

Sommige ouderen hebben het moeilijk met het feit dat wanneer de partner naar het
rusthuis moet dat ze da een groot deel van hun onafhankelijkheid moeten afstaan.
Wanneer ze de nazorg voor hun partner verder zetten, moeten ze rekening houden met de
regels en uren van het rusthuis.

a5 65884 A1 SAa3asSytael 1 8t7F yASisdedntustiuid ézHier faije efeh S 6 S
wanneer je wilt. En in de zetel liggen wanneer je wil. En dan is het op uur en tijd €. Nu is het ook wel redelijk op
dzdzNJ Sy GA2R® 9y RIYy Q& | @2yRa 2Y | S& dzgiRa9i AGGSy 6ArA2 ¢

5.2.2. Houding ten aanzien van rusthuisopname rusthuis

De meeste mantelzorgers hebben hun houding ten aanzien van het rusthuis uit noodzaak
moeten herzien. Velen staan nog steeds weigerachtig ten aanzien van een rusthuisopname.
Mede omdat de opname van de paer bij velen nog een erg recentelijke gebeurtenis is. Ze
zijn vaak wel tevreden over de verleende zorg al komt naar voor dat er op vele plaatsen een
tekort aan personeel is.

1 Tijdig op laten schrijven

Sommigen zien ook heel goed het nut in van jegijdten in te schrijven op de wachtlijst. Ze
staan er positief tegenover en maken ook voor zichzelf reeds de bedenking of het niet goed
is zich reeds op te laten schrijven.

GONJ T A2y 1T20SSt YSyaSy S RAS SN y@ikBenhidryoghj8ed 0 Sy = Rdza
verantwoordelijke geweest een paar maanden geleden. Ook om me eventueel laten in te schrijven. Maar ze
183RS Oly 2 RIG Y2804 yASH sryd 38 68yl y23 I28R®ME ow
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1 Op aanraden van derden

Hoewel sommigen hun partner reeds vobtebben laten opschrijven, zijn het toch vooral
derden die hen hierop gewezen hebben.

GWFHX ydz 2L KSdG t1F4G4adsS KSo A1l ¢St Iy SSy 2LyIFYS 3SR
de huisdokter die zegde dat dan, het werd aangeraden. Het argrdwaar. De zorg. Ik liep altijd met de klok in
KSG 223 Soé owl myo

1 Met hulp van de kinderen

De gedachte aan een rusthuisopname stemt andere mantelzorgers negatief. Moeilijkheden
om het te aanvaarden uiten zich in het feit dat er thuis vaak nog deefijkigeid is voor de
partner om terug te komen.

GbSS: ySSy syl RGO A& y23 FfdA2RX A1 1Fy RFEG y23 I|f
onnozel is om het zo te denken maar ik kan dat niet weg doen. Met de kinderen hebben wel daar over

gedacht. De kinderen zijn dan overal gaan horen. Ze hebben zich verdeeld é, van ik zal naar daar gaan en ik zal
YEFENIRFFENI 3FEFEYyd 9y TS KS66Sy KSY RIEy 221 20SNYXft 1 GSy

1 Wegqg vrijheid

De vrijheid die men thuis heeft en Iret rusthuis voor een groot deel weg valt, is een groot
argument om negatief naar een opname te kijken. Alles is er geregeld en bovendien kom je
in een andere wereld terecht.

G¢KdzAa Aa y23 FfGA2R KSG 0Sad Sereigih®mdewday én eigdn afk, jg | I NI 2
eigen tuin. Je kan daar zo goed zijn als je wil daar maar als ik er buiten ben dan denk ik toch altijd oh als ik er

zelf maar nooit niet moet komen. Je ziet daar teveel. De ene heeft dit en de andere heeft dat. ZLmaitten
FftESYFFE Sy 38 1dzyid SNIyAla (G4$S3ISy 1fFLIWISY SPEOWI HHO

1 Dubbel gevoel

Inzien dat een opname misschien de beste oplossing is maar het niet over je hart krijgen.
Een opname ligt voor deze mantelzorger niet eenvoudig omdat men er een dubbele houding
tegenover heeft.

G9Sy NHzaGKdzAaz ySS: Al KSo ¢St RAléeActa 3IASRIOKG Gy
komen omdat ik er gene weg mee kon. En dan waren de papieren gereed om de ambulance te bellen, en ik kon
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het me niet over mijn hartrgen. Tja daar was niks aan te doen ja. Ja ik heb dat dikwijls gezegd dat ik hem
YAZAO0KASY 0SGSNI ¢6S3 12y R2SY YIFIFENI A1l RSSR KSi yASGH L

5.2.3. Vergelijking

Het valt net duidelijk te onderscheiden dat de thuisgers een negatievere houding hebben
dan de anderenDe eerste groep heeft @ een uitgesproken mening terwijl deantelzorger
die de keuzeot opname reedsgemaakt heft iets genuanceerdeis. Waarschijnlijk is dit
omdat zijinzien dat het soms gewoon echiet anders kan.

De aanvaarahg is echter nog niet bij iedereen gebeurd omdat de partner vaak nog maar
enkele weken, maanden is opgenomen. Ze zouden ook nog altijd liever hebben dat het niet
nodig wasgeweest Toch zijn de mantelzorgers die de partngr een wachtlijst hadden
ingeschreven wel tevreden over deze keuze. Terwijl de thuiszorgers meer achter het idee
staan van het aannemen van extra hulp in huis indien nodig.

De meestethuiszorgerszien een rusthuis absoluuinog) niet zitten maar zijn wel zo
realistisch om in te zien dat je het niet altijd zelf te kiezen hebt. De kinderen hebben het druk
en je moet zelf in fysieke staat zijn om de zorg voor je partner blijvend op te nemen.
Wanneer er met herelfiets moest gebeuren zien ze wel in di mogeljkhedenbeperkt

zijn.

5.3.Plaats op de wachtlijst

5.3.1. Plaats op de wachtlijst thuiszorg

Tijdig inschrijven op een wachtlijst van het rusthuis voorkomt dat oudere en de
mantelzorger in een crisissituatie terecht komen waarbij de keuze tot opname niet
overwogen genomen kan wordenin vele situaties krijgen de ouderen stimulansen van
buitenaf om zich toch maar tijdig in te schrijvenagwachtlijst voor het rusthuis

Verschillende mantelzorgers makelan ook,al dan niet in overleg met hun partner, de
keuze omde partner op een wachtlijst te plaatseHoewel we kunnen stellen dat de groep
die overgaat tot inschrijven eerder beperkt is.
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1 Invlioed van de kinderenmet eigen inspraak

In sommige gevallen beschikken de kinderen (of €één van de kinderen) ovetisxpezake
ouderenzorg. Zij geven hun ouders de raad mee om zichzelf in te schrijven in een rusthuis.
Uit de gesprekken blijkt dat verschillende ouderen dit ook doen zonder daar erg zwaar aan
te tillen. Een belangrijke voorwaarde is wel dat wanneer er p&atsje vrij komt, de
voorwaarde er moet zijn dat ze hun beurt kunnen overslaan.

Ghyl S R2OKUG SN éhadé&heditdeged Sndhazegdianauiod tjd inschrijven in het rusthuis als er

Ry y23 SSya ASia @22N @I bddal Brie yad wazlien Wgabjé Kan dieYermijlS o6 S3 A
mee verschuiven. En dan hebben we dat maar gedaan é. Allebei ingeschreven omdat je niet weet wat er kan
gebeurenkn je kan dan nog neen zeggen, dan sla je wel uw beurt over, uw beurt niet alleen maar dgn kom

terug op de rol te staarik vind dat wel goed dat we dat gedaan hebben. Ik heb daar eigenlijk niet meer aan
gedacht. Ja sé als de kinderen dat goed vinden dan zal dat zo wel zijn en daarmee uit. Ik heb daar niet zo bij
nagedacht en ook niks speciad) bevoeld. Omdat ja er was wel de voorwaarde dat ge dat moet kunnen
opzeggen uwe termijn als het nog niet nodig is want anders dan doe ik het niet. Dat heb ik wel gezegd, anders

dan doe ik het niet.(TZ20Q

1 Invioed van de kinderen: zonder eigen inspraak

Soms wordt de partner op een wachtlijst geplaatst zonder dat de mantelzorger daarvan op

de hoogte is. In dit geval kon de mantelzorger zich er uiteindelijk nog in vinden omdat hij

ervan uit gaat dat de kinderen handelen in het belang van de zorgbehoeweriige. Ook

hier speelt het systeem van een beurt kunnen overslaan en terug achteruit gaan op de
wachtlijst een belangrijke rol bij de aanvaarding. Zelf hebben de mantelzorgers vaak nog niet
gedacht aan een plaatsje op de wachtlijst.

abASG RI envah ®dnieide lhsBddedze maar weg. Neen dat doe ik niet é. Dat doe ik niet. Nee, nee,
nee daar is geen gedacht van. Ons mannen hebben dat zo beslist. Dat is hun beslissing geweest, niet de mijne.
Dat is hun beslissing. En als zij dat beslissen emsdgied. Dan is dat goed bij nijlaar ik weet dat ge niet

moest om dat toe te zeggefie moet niet maar ze staat op de rol en dan schuift ze terug een beetje op. Ik zeg
maar het moet nu niet ook niet. Dat is niet nodig, ik zou het nog niet willen. HeRaegit ik hier alleen. Dat is
20K @FE22 NIWE

M Invloed van de huisarts

Voor sommige mantelzorgers is het erg belangrijk dat ze de keuze tot opschrijven in het
rusthuis niet door henzelf genomen wordt. Ze voelen zich comfortabel bij de idee dat ze he
advies krijgen van iemand anders. Zo moeten ze zichzelf niet verantwoorden bij familie van
de partner.
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458 Kdzaal NIa KSSF¥ié RIFy 3ST1S3IR @y 12dz 285 yASG A& dza i
Die heeft dan gezegd van hier intlgerp, dat is het makkelijkst é. Maar dat kan nog een jaar duren. Ik ben dan

zelf naar het rusthuis geweest om dat aan te vragen. Ik vond dat niet zo moeilijk om te doen, van de moment

dat de dokter me dat aangeraden had. Zelf zou ik dat nog niet gedebbem. Ik heb wel een paar dagen is
ISRIFIOKG @Fy FES Y2804 A1 ydz 12ASGa& 3Lty R2SyX @22NJ RI i
van de dokter heeft dat goed bedoeld, en denkt aan uzelf. Awel ja en nu kunnen ze me ook niet verwijten dat i

KSY 6S3 6XZBS R2Sy dé

1 Inviloed OCMW ziekenhuis

Ook diensten kunnen ouderen inlichten over de voordelen van het tijdig inschrijven.
Kinderen zijn vaak een steun bij het zetten van de stap. Ouderen stellen zich de vraag hoe
lang ze de zorg zelf n@gan kunnen volhouden. Door de inlichtingen die ze krijgen, zijn ze
ook op de hoogte van het feit dat de kans klein is dat de partner morgen al naar het rusthuis
kan/ moet.

GWFE RIFEG A& R22N RFG 3 9aMWSEn Bah dok delkiadsh $liE daRr wia&ahijnigkLd K S i
bij geholpen hebben. Die ook zien hoe dat het evolueert. Die inlichtingen genomen hebben, door links en rechts
een keer te kijken hoe dat op een ander gaat. En euh op die moment dat ik met mijn dochter daar dan zat, dan
heb ikgewoon gezegd zet ze maar op de lijst. Omdat het toch een jaar duurt, en als ik zie hoe vlug het gegaan is
op de laatste twee maanden. Telt daar nog eens een jaar bij en wie weet wat is het dan allemaal. De hulp die er
komt, misschien dat dat nog vergrokein worden. Maar of dat voldoende is om alles onder controle te houden,

RFG 6SS0G wZ2182271 yASHoe

Er zijn echter veel mantelzorgers dielemaal nietzo positief staantegenovereen opname
van hun partner

1 Ervoor zorgen tot als ik dood ben

Sommigemantelzorgers zijn erg categoriek in hun beslissing. Ze willen voor hun partner

zorgen tot ze er zelf niet meer zijn. Zolang de mantelzorger zelf niets aan de hand krijgt is
deze wens mogelijk. Toch is het niet slecht om voorzichtig te zijn met zulkeakisp De

kans is immers groot dat de mantelzorger op latere leeftijd alsnog niet meer in staat is om

voor zijn partner te zorgen en dan komt het des te harder aan wanneer de beslissing tot
opname genomen moet worden. Een realistische kijk op de toekanastngewezen.

1 SG Nz GKdzAa RIFIG A& yAla ©@22N YaAcgd 9y Al TFHE RIEy 68
want die kan hier niet weg. Ik zal daar wel voor zorgen tot als ik dood ben. En als zij eerder sterft ja dan blijf ik

hier alleen é. Beslissingen nemen vind ik niet moeilijk. Neen. Want ik heb in het leger ooit genoeg beslissingen
moeten nemen. Ik heb genoeg beslissingen moeten nemen pff. Daar zit ik niks mee in. Ik kan dat goed zo
knopen door hakken, daar verschieten mijn kindenel van. Dat is geen probleem bij mij. Ik zeg het toch bij

YA2 A& SNIYyASGH NILI SSy LINRofSEY22w &8 Y2NHSya oNBS] Sy
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1 Rusthuis in de toekomst, nog niet.

Anderenzijn realistischer. Ze zien zichzelf of hun partner nog niet naar eehuigsgaan,

ook niet in de toekomst. Ze hebben er nog nooit echt over nagedacht en maken zich de
bedenking dat het enkel van toepassing zou zijn wanneer de mantelzorger de zorg echt zelf
niet meer op zich kan nemen.

oMaar ook naar de toekomst toe denken @afesoluut nog niet aan een rusthuis. Neeje, we zijn daar nu ook nog
niet aan toe maar daar denken wij niet aan. Neeje dat gaat nu niet. Dat kan niet, ik zou dat niet over mijn
dinges krijgen. Dan moet het al lelijk doen. Neeje, neeje, dat is niet in Hatlgegeweest. Daar zijn ook nog

nooit woorden over geweest. En dat zou ik niet over mijn hart kunnen krijgen. Dan weet ik niet, dan moet ik niet
meer verder kunnen denk’iKTZL1)

1 Rusthuis in de toekomst, de kinderen regelen dat dan wel.

Mantelzorgersdie kinderen hebben, geven de taak om later als het nodig is een rusthuis te
regelen, graag door aan hun kinderétoewel ze er nog niet echt bij hebben stil gestaan, is
het besef dat er ooit een tijd komt dat dit nodig zal zijn aanwezig. Een mate van
betrokkenheid bij de keuze van het rusthuis is belangrijk maar zeker nu nog niet van
toepassing.

G 5FFN KSooSy 6S 6St SSya 2SN 381t LIWNP alblNIT2 fIy3
vroeg of laat. Dan sta je daar voor. Met de dochteebben we daar toch nog niet veel over geklapt. Ge zijt er

ook niet van op de hoogte. Maar de dochters zullen dat dan wel regelen. Ik zou dan misschien wel eens mee
gaan om gaan te kijken. Dat denk ik wel. De dochters zullen daar wel voor zorgereahedievel vragen wat

het beste is. En waar dat je het liefste gaat enzo é. Maar daar is nog niet van geklapt. Ik kan het nog altijd baas
KASNI T2 %2ftly3a Ffa KSGHTAHA®Y YIFNI 3FFGE Ry Aa KSG 328R

Wat de keuze tot rusthuisopname voor mantelzorgeies mbg steeds thuis voor hun partner

zorgen betreft, zijn er grote verschillen te onderscheid®ommigen hebben het al wel

samen besprokenmAnderen hebben er reeds ervaring mee schreven hun partner in op de

wachtlijst Er zijn echter ook mantelzorgedse negatiever staan tegenover rusthuisopname
en hier liefst ook nog niet aan denken

Er is geen eenduidige lijn te trekken, houden de mensen met een negatieve houding ten
aanzien van het rusthuis hun partner langer in hidégnneer we dezelfde analyse doéij

de mensen die de keuze voor opname reeds maakten, kunnen we kijken of er verschillen in
houding te merken zijn.
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5.3.2. Plaats op de wachtlijst rusthuisopname

Net zoals bij de mantelzorgers die nog steeds thuis voor hun partner zorgen is het aantal
mantelorgers dat ervoor kiest de partner op een wachtlijst te plaatsen vrij beperkt.

1 Vooraf en goed geinformeerd
In de ideale situatie staat de partner reeds opgeschreven voordat de nood het hoogst is. Er
zijn praktisch overal wachtlijsten zodat de familie ruile tijd heeft om aan het idee van
opname te wennen. Bovendien kan men de familie goed begeleiden en voldoende uitleg
geven zodat zij een goed zicht krijgen op de plaats waar hun geliefde naartoe zal gaan.

49y RIy KSo00Sy 68 1S effristhiBsyin Hetydar@ KR v@ad Seynu fch Swek jaay K
ingeschreven. Van 2005 en dan nu einde 2007 kregen we bericht dat ze op de tweede plaats stond. Dan zijn we

ook een keer langs geweest in het rusthuis. Dat de sociaal assistente belde om te vragemigdteens rond

kwamen kijken. Dat je er u dan van bewust bent van hoe het daar is. Dat is een verzorgingstehuis en om dan zo

alles is te bekijken en uitleg te vragen enzo. Mijn oudste dochter en jongste zoon zijn dan een tweede keer mee
geweest. Toendbben we dan ook de papieren en de kosten en zo bekeken. Daar hebben ze ons heel heel goed
ISOYT2NY¥SSNR 20SNJ FftSasxs G204 Sy YSGzX RIFEG é61a KSSt TFAie

1 Met steun van de kinderen
Ook hier zijn het vooral derden, meer bepaald de kinderen, die de mangelr ertoe
aanzetten om de partner een plaats te geven op de wachtlijst. Een goede ondersteuning
vanuit hetOCMWof rusthuisverantwoordelijke kan helpen om bepaalde zaken duidelijk te
stellen.

Gh@SNJ 6SS 21 FNIT S3Ih YA 2ykeRan@Kdnddidijdtte gistaarS EnSlaldhgek SG SSy &
die van he®OCMWdat onmiddellijk bekeken en gevraagd hoe de situatie was. En natuurlijk zij gaat berg af é.

En dan heeft ze zelfs een brief gestuurd naar al de kinderen. Want die waren dan nog kwaatdakdtze

gaan bij leggen, precies of alé ze was al aangenomen. Maar dat was nog maar een geval van inschrijven é voor

op dewachtlijsti S adl lye® 'K 2F RFEdG KS6 A1 2SSy 3ASRIIydéowl HpO

G¢sSS 2FFNIRFFNB22NI X KFER A1l oéh@ereeglevin$ayve wisteh @K NA 2 @Sy ¢
het alzheimer was. En dan weet je dat het niet beter zal worden. En toen zegde mijn dochter, ma ga hem

inschrijven. Want als iemand niet ingeschreven is dan duurt het lang. Dan moet je zelf hulp zoeken en kom je op
dewacthtlijst. En er zijn mensen die alleen zitten, die krijgen dan weer voorrang enzo. Want ja iemand die
KStSYLFt ftS8SSy TAG RAS Y284 221 SNEHSya yIFINI2S S 6
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1 Door ziekenhuisopname

In veel gevallen schrijft de mantelzorger de partner in op een Wigthtvanneer deze is
opgenomen in het ziekenhuis. Soms is het zo dat de partner veel vooruitgang boekt op
gezondheidsvlak zodat hij weer mee naar huis kan.

a¢28y KS00Sy 685 KSY 68t RANBOG I G SwichtlistRij@ds yde@athSyY A Y
YEFN KdzAa (S 3JIFFyde owl Mmoo

1 Niet te lang wachten
Er zijn mantelzorgers die overtuigd zijn van het nut van tijdig in te schrijven. Wanneer je te
lang wacht, is de kans groot dat je voor problemen komt te staan.

GWIF REFEG A& 0 A8ommi§eR GienEachign té IghB & keBwil 1§et en ze moeten a@mdetlijstof als
186 RIy yASH 6Af RIy Y28GSy 18 68SNJ 2Ll ASdzs 6 OKGSy o
(RH29)

5.3.3. Vergelijking

Uit de interviews met de thuiszorgers komaar voor dat er heel weinig mensen hun partner
hebben opgeschreven op een wachtlijst van het rusthuis. In de gevallen waar dit wel zo is,
zijn het zowel het OCMW, de kinderen als de huisarts, die het advies gegeven om de partner
op een wachtlijst te platsen.Vooraf inschrijven worddusnog erg weinig gedaan. Meestal

op aanraden van derden en hulp van de kinderen. Belangrijk punt is datvowaf weet

dat eens het zover is de mogelijkheid er is om nog te wachten.

Er is geen beduidend verschil te memkieissen thuiszorg en rusthuis wat betreft een plaats

op de wachtlijst.Ook bij de rusthuisopname interviews merken we dat in het overgrote
merendeel van de gevallen de mantelzorgers ondanks de grote zorgbehoevendheid van hun
partner, niet tijdig overgaatot opname. De meeste mantelzorgers schrijven de partner pas

in op een wachtlijst wanneer deze in het ziekenhuis terecht is gekor®@&rwanneer de
partner in het revalidatiecentrum niet veel vooruitgang boekip het advies van het
medisch personeel wordtitgekeken naar een alternatieve opvangplaats.

Een enkeling schrijft de partner (en zichzelf) reeds preventief in op een wachtlijst. Dit is
meestal door toedoen van de kinderen die bekend zijn in de sector of omdat de
mantelzorger uit ervaring weet dat hauttig kan zijn om je tijdig op te laten schrijven.

De voornaamste reden waarode thuiszorgersle partner niet laat opschrijven is, omdat de
mantelzorger erin gelooft dat hij met extra hulp de zorg nog lang zal kunnen verder zetten.
Hij is bereid extra hlp te aanvaarden en verkiest deze thuiszorgsituatie boven een plaats op
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de wachtlijst en rusthuisopname&owel geslacht, leeftijd als ziektepatroon brengen geen
opvallende verschillen naar voor wat betreft het opgeschreven staan op een wachtlijst.

5.4 Karaker/ ingesteldheid

5.4.1. Karakter/ ingesteldheid thuiszorg

1 Algemeen

De vraag rond karakter/ingesteldheid van de mantelzorger is een vraag die niet expliciet
werd gesteld. De antwoorden omtrent het karakter werden door de respondenten spontaan
verteld. Dit maakibok een vergelijking met de spontane antwoorden van de respondenten
die reeds voor een opname hebben gekozen interessant. Zijn er grote verschillen te merken
in de manier waarop de respondenten hun karakter en ingesteldheid zien?

Plantrekker

Mantelzorges die goed weten wat ze zelf willen en kunnen. Ze trekken hun plan en laten
niet de baas spelen over zichzelf.

G%2 ASGA RIG 1ASa A1 1StEFzr RIG KSo0 A1 @22N) YST St F dzA
hard gedonderd en gebliksemd &en kwamen mijn zoon en schoondochter hier aan want die dachten dat ik

bang had. Maar ik zei ik heb geen schrik. En toen was het dit en dat. Ik zeg sorry maar ik ben nog altijd baas. Als

ik later niet meer weet wat ik doe, dan mogen jullie baas speldnM& ydz 6 Sy A1 y23 o6& 2@S]

Zorgend

Een karaktereigenschap die bij verschillende mantelzorgers naar voor komt is deze van de
zorgende moeder. Het altruistische spreekt, iets wat ze vaak van kindsbeen af en van thuis
uit mee hebben gekregen

Gzlyd Ffa A1 ONBSISNI yS OSyid {INBS3I 2Y yIIFINI RS 1SN¥Aa
mijn broertje mee op de paardenmolen of zo. Ik had dat zelf niet nodig. Dat heb ik altijd gehad ja. En daar heeft

mijne man nu voordeel van Eleel veel voordeel heeft hij daarvan. Want alleman zegt dat ik hem rot verwen.
alFNJ 2l KA2 KSSF¥i yAla yRSNA YSSNW® 514 gAf yASd 183
(TZ17)
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Tevreden zijn met whje hebt

Samen met het positief denkes de eigenschap om tevreden te zijn met wat je hebt een
belangrijke eigenschap om de situatie te aanvaarden en het beste te maken van de
zorgsituatie.

a5FG tA3G FFy dz SA3ASYy S 9N T A2y YSyaSy RE# y22Al
Tevreden zijn met hetgeen dat ge hebt, dat is alles. Weet je dat, tevreden zijn dat is alles. Er zijn mensen die
nooit niet tevreden zijn, en altijd moeten reclameren. Ja maar die zijn altijd ongelukkig ook é. Ahiséclat

zo. Dat moet je zelfakn. Maar jot zijt toch content met hetgeen ge hebt. Ja maar dat is waar. Want ge kunt

heel veel hebben, en niet content zijn. Maar waar sta je dan? Nergens, dan heb je nog niks é. En wat heel
belangrijk is, dat is dat je geen tegenslag krijgt met uw kiadesn uw kleinkinderen. Maar dat weet je niet van

S @2NBy 1T+rittSed 5146 6SSG 28 yASG @y (S @2NBydé 06¢%Hun

Leven van dag tot dag

Voor sommige mantelzorgers is het belangrijk niet te ver vooruit te kijken. Geen plannen
maken en geen problemen in je hoddteken die er nog niet zijn.

aL] TS83 ItdAcgR YIlkziéwé AL KB yegeh kizbah Zlyik dédt San we zien. Niet mee in
uwe kop steken é. Daar gaat niet veel meer bij in €, dat ik weer geen kortsluiting maak. Daarmee zien we daar
nured yASG yFEEND L1 LI 221 YA2y NHAG Sy YiAacy 2yGaLlyy

Rustig/ geduldig

Geduld is een mooie deugd. Ook bij het opnemen van de zorg zeggen sommige
mantelzorgers dat geduld en je niet laten opjagen door anderenbegangrijke troef is om
de zorg voor je partner vol te kunnen houden.

Gal NI A1l oSy y23rt yS NHzZGAIS K22N® !ftGA2R 3S¢gSSaitx |
Ze kunnen mij niet opjagen. Ik weet altijd wel een antwoord danilDdan zeg van ge moet u zelf is zien. Ge

moet u daar toch niet voor opdraaien. Daar win je niks mee. In het zelfde geval maak je u er nog ziek mee. Maar

ja zo ben ik opgevoed, dat zeg ik altijd. Als de ouders u laten doen en als ge dan iets fout doetandboem

028SYX bSSy 2L KSG 3SYI] o0tA20Sy Sy 1St¥ dzw LI Iy fSNBy

Niet piekeren/ relativeren

Wanneer je goed je bezigheid hebt, heb je geen tijd om te piekdienpiekeren kom je
zeker niet verder, dus je doet het dan ook beter nedtmoet je dat wel kunnen.
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GbSSy A1 KSO6 yAla y2RA3 glyid A1 (INR23I YAay 6SN)] yASi
ook aan uw eigen als ge teveel tijd hebt om na te denken over de miserie. Dat ligt ook in uw karakter. Want ge

kunt zitten piekeren maar dat helpt toch niks. Ge moet dat inzien. Maar ik heb nu zo een karakter dat ik dat
32SR 1ly®dé 06¢%HnoO

Ook een gezonde dosis relativeringsvermogen, helpt sommigen om vooruit te komen. Al
geven de meesten ook toe dat dat de ene dageder lukt dan de andere.

2SS KSo00Sy yASh G4S 1AST Sy Ay KSiG tS@Sy So L1 oSy 221
geen spuit voor de griep pakken als ik ze moet krijgen dan krijg ik het toch. Ja ik probeer zo weinig mogelijk
pillen en zo. Ge moet uw gezondheid een stuk zelf opnemen. Er ligt veel aan uw ingesteldheid. Ge hebt het voor
een deel zelf in handen. Ge kunt erbij gaan zitten, en er tien op een rij zetten. De éne klaagt en de andere niet.

Ja hoe komt dat? Ik weet dat ooket. Maar ik kan toch niet veranderen. Ge hebt het eigenlijk allemaal niet in

handen. Ge hebt het leven niet in handen. En dat leer je wel een beetje aanvaarden met het ouder worden. Ja

en dat is dan weer zo ja dat de éne dag van zelf gaaten de andefe dg SSNJ yASi® hOK 2F ®¢ o¢

Introvert/ gesteld op privacy

Niet iedereen komt met zijn problemen naar buiten. Het aanvaard®m de zorgsituatiés
een eerste stap. Daarna is het een eigen keuze in welke mate men terug participeert in het
sociale leven

G9y eoAre T A2y Sa3asSytaire]l 221 yASiG:zT FtsS Al 6SSG RIFG RIFG

privé. Ik vind dat ieder zijn trots heeft zo van. Ik zeg wel altijd dat hij dat moet leren aanvaarden maar van zo te
zeggenvanikga®i RS NRft &ad2S8t 12 fttS (FtyiSy KSyS T 2dé 6¢ %00

Humoristisch

Af en toe de humor van bepaalde situaties inzien, helpt sommige koppels om de situatie
draaglijker te maken.

G%S sta y23 YIFN FOKG RI3ISy (KdzA & Sghdeh Be niedlacBeh RE KI I NJ

was toch om mee te lachen als ge dat tegen iemand kon vertellen da was toch grappig. We etien
YSSN) 6SNHZA 3S@P2yRSYy RIG TAG ydz RS Lidzi Ay dé o¢ %po

Ondernemend

Zelf initiatief nemen om bij te leren en ervaring op te doen, fhedeze mantelzorger
geholpen om de zorg voor zijn vrouw op te kunnen nemen en vol te houden.
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a5y T A2y SN YSyaSy RAS 1S833Syzr K2S (lFy RFEiG (20K RI
maar op een stoel gaat zitten dan kan je niks ho@r k8nt als ge u eigen open stelt en aan alles deel neemt,
RFEFNJ £t SSNI 28 @SSt Ay o6A2d® 9y SNBFINARy3I 2L R2Sy Sy Rty

Gestructureerd

Structuur brengen in de zorg maakt het overzichtelijk en hantesmrbblit bovenstaande
getuigenis blijkt ook dat deze structuur er niet van vandaag op morgen is maar dat je vooral
in het begin heel wat moet uitzoeken.

G2St ISRAzZ R YIIFINJIfta A1l ydz Qa | g2y Ra 3Al aftl eS¢y RIYy 4
dan iets tussen komt, dan vergeet ik dat. Daar heb ik wel sjans mee zo. Dat ik alles op een rijtie zet zo. Maar ik

zeg het is moeilijk, moeilijk, moeilijk. Vooral het begin, ja. Want ge moet nondeju op uw tanden bijten. En dan

moet je gaan zien vaceen rolstoel, ge moet gaan zien voor een bed. En dan is het dit en dan is het dat. En ge
6SSG yAalaz 3S 6SSG yASGH 611N IS Y280 TA2ydé 0O6¢ LT

Flexibel

Doordat mensen vaak al erg lang samen zijn, is het voor hen moeilijk een leven zonder hun
partner in tedenken. Een goed aanpassingsvermogen en nuchter omgaan met de huidige
situatie helpt hen bij het zorgen voor hun partner.

GLSRSNBE YSya Aa FYyRSNE Ay3aSadStR A1 6SSG RFG yASH Yl
voor elkaar zorge®. Als ik dat nu had gehad. Want in begin toen ze nog redelijk bij haar verstand was. Want ze

had nog momenten dat ze goed was é. Dat ze zegde gij ziet toch met mij nogal wat af é. Oh dat ik zei van ja als

ik het gehad had dan zou jij het doen é. Ge ni@ttzo bekijken é. Ja ik kan me rap aanpassen. Alé rap, redelijk

NI LI 510 KS6 A1 6St PEO6CLHTO

1 Dipje

In de vragenlijst werd ook gepolst naar datgene dat de mantelzorger er weer bovenop kon
brengen wanneer het even minder ging. Onderstaande voorbeelderengaveer dat
iedereen andere behoeften heeft, de mogelijkheden om een dipje te boven te komen, zijn
erg ruim.
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Activiteit ondernemen waarbij je moet nadenken

Activiteiten ondernemen waarbij je moet nadenken is een vaak voorkomende oplossing om
een dipjete boven te komen. Je hebt geen tijJd om te piekeren en bent even met iets anders
bezig. Zaken die veel genoemd worden zijn: kruiswoordraadsels oplossen, duiven melken,
schilderen, zingen in een koor, handenarbeid waarbij denkwerk komt kijken.

dk heb onérvonden dat wanneer ik kan werken, dat dat het best mijn gedachten verzet. Fietsen veel minder.
Omdat je met fietsen dat is een lichamelijke beweging waar je niet veel moet bij nadenken. En dan kunnen je
gedachten bezig blijven met datgene waar je meenimeilijkheden zit. Terwijl als je, ik doe bijvoorbeeld ook
graag houtbewerking, ja dat is iets waarbij je moet nadenken, dat gaat niet vanzelf. En dat verzet is eigenlijk
het beste. Of in de tuin werken. En hoe ga ik dat eens doen? En een serreke lEuaervan die dingen. Ja

dat is het enige. Voornamelijk ook het enige om uw gedachten te verzetten. Ja en contact met mensen é. Dat
heb je ook nodig. 6 ¢ %4y U

Af en toe een keer goed kunnen vloeken en tieren, lijkt voor sommigen ook een goede
uitlaatklep.

G+t 281Sy Sy GASNByo 516G tdzOKG 2L 9y RIy |fa RIFEG 3SR
Y2YSyiSy +rta Al YS RIy 3J2SR @2Sto !'fa KSG RIFIy 2@SN .
schilder iconen é. Ge hebt hierzerkapel nog niet gezien (lacht). Neen, maar daar, daar kan ik mij het rustigste

bij voelen. Maar ja ik heb niet veel tijd é. Want dan moet ik naar ginder en dan moet ik naar daar. Ah ja want ik

moet winkelen, ik moet ja naar de bank, naar de post. Oyétall NIi2S Sy | ffSa NBIASt Sydéoc

Communicatie met vrienden of kinderen

Het belang van een goede, fijne communicatie speelt ook een grote rol. Al vertellen veel
mantelzorgers dat ze niet graag mensen lastig vallen omdat ze beseffen dat ook zij een druk
leven hebben. Een goede babbel is vaak echter een leuke ontspanning en afleiding.

¢Eigenlijk aan mijne hof, dat doe ik heel graag. Maar in eerste instantie mijn vriendinnen. Maar ik wil ook geen
mensen lastig vallen. Want die hebben allemaal een hoopkitelaren. En die hebben het allemaal heel druk.

En wij hebben niks, wij zitten hier met ons drie. Mijne zoon dieje woont nog thuis, dus. Telefoontjes doen, daar
kijk ik niet naar. Dat doe ik veel. En dat weten mijn vrienden ook, die kenng(iTzi}8)
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Communicatie met de partner

Wanneer de partner nog in staat is om te communiceren, hebben partners veel steun aan
elkaars gezelschap. Samen zaken uitpraten en een goede communicatie komt erg vaak terug
wat betreft zaken waar de mantelzorger veel bejaan hecht.

OoMaar als er me iets tegen zit, ik kan bleiten gelijk een klein jong é. Ik ben zo weemoedig als ik weet niet wat.

Maar van de andere kant zouden ze zeggen van oei oei oei dieje heeft veel praat. Alé positief € want ik ben geen
praatjesmakerledere mens heeft zo wel eens een kwade dag of een dipje €. Maar dat lost zichzelf op. Ja dan

gaan we wat bij elkaar zitten en elkander zo eens bij de pol pakken zo. En dan gaat dat over. Dan verdwijnt dat

weer. En anders ga ik eens naar mijn duiven. bkdiid iets te doen, het is druk genog¢rz21)

&Ja, dan los ik een kruiswoordraadsel op. Of we praten met elkaar. Eh ja dan steunen we mekaar. Ja want hij
steunt mij nog goed. Want daar hebben we nog geluk mee gehad, dat die spraak terug is. \Weinbégin

niks é,toen kon hij niet meer praten. Ja gelukkig is hij nog vrij goed hersteld. Dat vind ik toch belangrijk dat de
geest toch ook terug hersteld is. Dat je nog tamelijk goed kunt onthouden en kunt volgen. Ja niet zo snel niet
meer, maar dan doewe het wat trager& O} Y%H T

Niets speciaals: zelf moed inpraten

De moed niet laten zakken en jezelf oppeppen. Hetgeen niet wil zeggen dat er al eens geen
traan gelaten wordt.

oDat is niet gemakkelijk. Dat ge dan uw eigen soms wel is kunt laten ha@gjealat ge al eens een traan laat.

Dat ik zeg van ach dat had ik toch ook nog graag gedaan. Zo é. Maar dat gaat dan wel weer over. Dan zeg ik in
mijn eigen ja dat kan niet, dat is hier niet en daar moet je mee content zijn. En dan moet je u terugdreépakk
Meer zeg ik niet als gewoon: het is niet, het kan niet en ge moet content zijn. En dan krabbel ik weer terug.
(TZ25)

GWFEX Al ©@22N) YA2y LINI® L1 KSo y23 3ISSy at SOKGS RIF3
eenslechtedag,d& S0 A1 y23 yASiG YSS 3SyYrl1de L1 o6Sy yz23lFft Lk
G20 Q& F@2yR& Ay RS 6SSN¥» L1 tFFdG YS yASG NI LI KFy3aSyc
vooruit. Ge moet dat kunnen dat is waar. Ik zal nggas als ik nu mijne moed moest laten zakken dan was het
KStSYFFf 3ISRIFYyd %2 Y2Si 2SS RSy(1Sy Sdé¢ 6¢%mMo0

f Grenzen kennen

Aan de mantelzorger werd gevraagd of hij zijn grenzen kent. Weet hij wat hij allemaal aan
kan of gaat hij zijn grenzen wel eens te bai?

Verschillende mantelzorgers geven toe dat ze hun grenzen wel eens durven te overschrijden.
Ze hebben het moeilijk om neen te zeggen wanneer hen iets gevraagd wordt.
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GWF® L1 3 YAa2y 3ANBya St SSya 22Aa lesddatikazdrigdvgest 51 G A |
oSy WHgStd allFNJA] KSo 221 lfGA2R Sy RIFG Aax9y K2S 1
voorbeeld vinden. Maar die ooit op mij hebben gerekend en die het nu nog zouden vragen. Dat het dan wel ooit
moeilikisvary SSy GS 1 S33Sydé 6¢%mno

Het is belangrijk om aandacht te besteden aan jezelf. Sommige mantelzorgers hebben reeds
(medische) hulmiddelen ingeroepen omdat ze beseffen dat het niet goed is steeds ja te
zeggen.

GbSSyd 50 A& &2Ya érbabrnibt2oe dgeredd. Ja . Dhad i ik Zelfs Rog lefs voBrlaah
KSi AyySYSy ydz 2Y RIFiG SSy o6SSi2a8S 2yRSNI O2yiNBf SX WI
YST 8tF 8y RFG YF3 Rdza yASdE So 2byd Al 68y 221 068tFy3an

Eénstap te ver betekent vaak dat de mantelzorger in problemen komt. Extra stress is een
gegeven dat men kan missen bij het opnemen van de zorg. Het is dan ook belangrijk om
ervoor te zorgen datle mantelzorger niet aan onnodige stresselementen wordt bloot
gedeld.

G5FG Aa Y2SAtA21i® L1 T 2dz 1S833Sys A1 3l FtGA2R 12 @GSN
Al YSi RS yIFIRStSyd !''tfGA2R SSy aidl Ll 6§4S @SNI Sy RlIy 2 X
SNbA2 @t déE ¢

Gelukkig zijn er ook mantelzorgers die beseffen dat ze tijdig moeten aangeven wanneer het
hen teveel wordtDoorheen de zorg is dat voor sommigen een punt waaraan ze gewerkt
hebben.Ze zien wel in dat het nodig is je grenzen aan te geven zodat @rgéanger kan
volhouden.

Wk A1 1Sy 1S ¢St L1 ait2L) ydz Qa I @2y Ra @SSt OGNRSISNI |
voel dat wel wanneer het genoeg is geweest. Dat wel, maar ja dat voel je zelf wel é. Als je maar blijft gaan dan
igeS SNbA2 2L) RS RdzdzNX»E¢ 06 ¢ %HRNO

Anderen vinden het normaal dat je aangeeft wanneer het voor jou te ver gaat. Ze hebben er
dan ook geen probleem mee om hun mening mee te geven.

awk 2k A1 1Fy 3Sylr11S8tA21 ySSy 1 %epd Sefadheld viadt m& MinY S A S
voeten moeten ze niet spelen €. Ja voor mij is dat normaal é. Als ik iets zeg dat ik vind dat dat niet juist is dan is
RFG @22N) YA2 yASH 2dziad S Lldzyioe hK ySSy o6A2 YA2 Aa RI
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i Positief denken

Positief denken is een instelling waarvan gezegd wordt dat het zelfs kankerpatiénten meer
overlevingskansen geeft. Zou dit ook de overlevingskansen van de thuiszorgsituatie kunnen
vegroten? Aan de mantelzorger werd gevraagd of hij positief indvein staat, probeert hij

zich op te trekken aan de positieve dingen in het leven?

Een positieve instelling is voor vele mantelzorgers een evidentie voor het volhouden van de
zorg. Ze zeggen zelf dat ze zich niet mogen laten hangen want dat dat zeker de
thuiszorgsituatie niet ten goede komt.

Maar ik kan me nogal viug herpakken hoor als het zo wat minder gaat. Ik ben nogal positief. Dat heeft anders
geen zin é. Ik heb zo gedacht in het begin: ja ik kan mee de put in kruipen of ik kan zeggen ik neetieeen be
afstand van de ziekte want ik moet positief en goed blijven om hem te verzorgen €. Maar als ik me dat te hard
aantrek dan word je zelf ook ziek é. Eh want anders dan kan ik niet meer functioneren, en waar ben je dan? Dat
heb ik me wel voorgenomen Zdat ik dat zo moest doen. (TZ17)

Er zijn zelfs optimisten die zeggen dat ze doorheen de zorg nog niet echt een slechte dag
hebben gehad.

GWFZ A1l @22NJ YA2y LINI® L] KSo y23 3ISSy aft SOKGS RI3 :
eens SOKGS RF3IZ RIFIG KSo A1 y23 yAsSi YSS 3ASyYrl1id® L1 oSy
G20 Qa F@2yRa Ay RS 6SSN¥» L1 ftFFG YS yASG NI L KIFIy3Syd
vooruit. Ge moet dat kunnen dat is waék zal nu zeggen als ik nu mijne moed moest laten zakken dan was het
KStSYFFt 3ISRIFYyd %2 Y2SiG 2SS RSy(1Sy S®¢ 6¢%mMo0

Sommige mantelzorgers zeggen dat ze al hun ganse leven positief door het leven stappen.
Het besef dat het niet voor iedereen en nietijdl even makkelijk is om het positieve in de
dingen te zien is ook sterk aanwezig.

GWE A1 KSo6 RIG fGA2R 3ISKIR® 1 A2 TFHE T2 y23rt SSya 18
och manneke toch. Er zijn er nog ander. Dat zeg ik jtSkye moet proberen, want met blijven te zitten ben je
yAlad® DS Y2SiG KSG (dzyySy 2F RIFEG 6SSG A1 ®E 6¢%mMpo

Ook een optimist kan af en toe eens een mindere dag hebben. De eigen situatie bekijken
tegenover andere gevallen, kan hen helpen om het allemaabeetje te relativeren.

a aMat denk ik wel. Dat denk ik wel. Ik ben al wel eens neerslachtig maar dat zal iedereen wel is hebben zeker.
Daar zal ik wel niet alleen zijn. Maar eigenlijk ja. Het kan wel eens zeer doen maar ja. Als je dan bekijkt er zijn
nog zoveel anderen. Dan denk ik ook van och ja ik zal maar content zijn. Dan probeer ik toch positief te blijven.
Ja, ik heb daar niet zo veel problemen mee. (TZ25)
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Zeggen van jezelf dat je positief bent in gésis niet voor iedereen even makkelijk. Vaak
hebben de mantelzorgers al heel wat mee gemaakt en geven ze ook toe dat er perioden zijn
waarin ze het leven een heel stuk minder positief tegemoet keken.

&Ja dat is belangrijk maar dat wil niet zeggen dat ik het de eerste maanden niet moeilijk hethgehdd
begin was de eerste drie maanden zo, toen was het heel moeilijk. Toen kende ze niemand niet meer, zelfs mij
niet meer.a(TZ5)

Anderen willen het een beetje nuanceren en zeggen eerder realist te zijn dan optimist.

G WI  LJ2 aA A SetzZeggéhl Ma& hefatiéf bok niek. Ik zoyf meer zeggen realistisch zo. Ja. Ik weet dat er

ja dat er geen toekomst meer is. Dat weet ik en dat aanvaard ik. Algemeen, ja ge kunt er niet over é. Er is nog

ja, ik weet wel wat er gaat komen é. Het zal ergerdeor dat weet ik wel. Tot op een bepaalde moment dat het
waarschijnlijk niet meer te houden is thuis en dat ze zal moeten worden opgenomen. Daar ben ik zeker van dat

RFG 3FFd 12YSyed L1 K22L) YyASG RIG SNIY2NHSY 2F 2@3SNX)2N

5.4.2. Kaakter/ ingesteldheid rusthuisopname

1 Algemeen

Geen planner

Veel mantelzorgers leven van dag tot dag. Echt dingen plannen kunnen ze niet meer omdat
de zorgsituatie erg onvoorspelbaar is. Een goede ingesteldheid is dan zeker om niet te ver
vooruit te kijken want dan word je al te vaak teleurgesteld.

oDat is misschien ook een ingesteldheid van mij dat ik nu zeg van ja ik plan eigenlijk niks niet meer. Ik leef een
beetje van dag tot dag. Want als ik plan dan loopt het in het honderd. Ik heb dat een paaokegehad. Nu

gaan we iets kopen voor op vakantie en dan werd ze ziek en dan moet je dat weer uitstellen. En dan zeg je
plannen maken eh, ik maak geen plannen niet meer, we zullen wel zien wat er komt en we maken er het beste
van. We leven van dag toadé .(RH1)

Introvert

Het is niet voor elke mantelzorger even makkelijk om informatie of raad te vragen. Wanneer
ze een introvert karakter hebben, nemen ze dat vaak al gedurende verschillende jaren met
zich mee.
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G1 SG LISNBR2YySSt AdaaRAt NEKSSWH SRASYRS2ARPOHNLI SSIaGSNI 2t
wel allemaal zelf vragen é. En ik heb dan ook zo nogal een gesloten karakter dus ik vraag al niet teveel. Ik weet

niet, ik heb zogezegd vroeger ook altijd onder de sloef gelegent Mg vrouw was baas in huis é. Maar ik

gl a @SSt $S3AX 6SNI Sy Sy Ay YAcy @ONR2S GA2R oA2 RS oNI

Assertief

Daartegenover staan mensen die hun mening wel met anderen durven delen. Ze vinden het
zelf belangrijk om op de hoogte te zijn.

a L 1Im op @ vergadering zitten maar die mengde zich nooit niet. Die had nooit geen dinge, ideeén of zo. Ik wel
é, ik ben nu eenmaal iemand die alles volgt en mijn mening zegt. Anders zit je er toch maar bij voor spek en
02y Sy dédowl mco

Rustig

Alles op zijn jd en niks overhaasten is een instelling die voor sommigen helpt om niet teveel
te piekeren en naar de toekomst te kunnen kijken.

G50 KSo6 Al SA3aSytArec] 12 yASiX A1 KS6 GSNHA yASG 12 ¢
Zo. En tijdorengt raad zo zeg ik het. Ik heb dat tegen ons mannen ook gezegd van ja maar dat is allemaal niet
2OSNKEFFadG T1ttS 6lyd GA2R oNBy3Ild NIFRD %2 12Y0 RFEG 68

Beleefd

Met een beleefde aanpak kom je een heel einde ingesteldheid van deze mantelzorger.

L]l o06Sy 221 FftdAaA2R ASYIFIYyR 12 3S46S8Sai RAS fFIG YS 1T S3:
ik ben iemand die altijd op een fatsoenlijke manier. Ik gebruik niet de manier van dat MOET atameeg ik

Aada KSG Y23StAeikK L1 oSy FttGdA2R KSStf IyRSNaB 12X 9y |
iets vragen, ik heb een paar vragen. En dan zeggen ze u ja waarom niet. Terwijl dat je dan ook van veel hoort

die komen dan uit deus en zeggen van zeg hey wat is daarvan €. Zo die druk €, maar daar haal je niks mee
SPEOwl My v

Bezorgd

Net zoals bij de mantelzorgers die nog steeds thuis zorg dragen voor hun partner komt het
moedergevoel, het zorgende, het altruistische vaak naar voor.

GbSSys> yASGH dzAd LINBaidiAaA3aIS ySSyod all N 2F RIFEG Aa YAa2y A\
moet me nog altijd inhouden. Want daarstraks ook weer, hij pakt de theepot en dat is zo een zware theepot en
ik zag het al gebeuren é. Ikgwat ga je doen? En dan heb ik toch maar weer geholpen om dat in te gieten.
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Maar je moet ze zichzelf leren behelpen é. Want dat is het grote punt waar hij nu in het rusthuis zit, hetgeen dat
ze kunnen moeten ze zelf doen. En dat is mijn groot gebréi, ik S3 £t GA2R RANBOG 2Y (S K¢

Flexibel

Een goed aanpassingsvermogen en je flexibel gedragen naargelang de situatie is een
eigenschap die zeker een positieve bijdrage kan leveren bij het volhouden van de zorg.

Gal N FES KSGIANIBSASYRDSNRIAG 2SR KS06 A1 ydz emnnn LISNJ
altijd mijn plan trekken. Ik pas me aan. Ik pas me aan, ik heb dat van thuis uit moeten leren. Van mijn moeder al
SPEOwWl HpOU

Eerlijk tegenover jezelf

Ook al is het niet altijééven makkelijje met de gevoelens die je hebt toelaten en je daar
niet voor schamen.

GL1 RSyl FtftdGA2R 2F aS3 @22NdzAd ¢S R2Sy SNIy23 YI I NI SS
ook dat ik daar zit te schreeuwen maar we moetervercd. Ge moet dat ook niet opkroppen é want daarna

gaat het weer wat beter. De éne keer ga ik al lachend naar ginder en de andere dag al schreeuwend. Maar altijd

YSG SSy NIIFNI 3S@2St dé wl po

GWFEX Sy A1 LINBOSSNI IfdA2cR d@sniét altiid Zo 8.avankijd dan beS k 68 wal S Y I |
eens razend kwaad of kruip ik eens in een hoek. Of ben ik ook eens een hele tijd aan het janken. Want tenslotte

in die zeven jaar heb ik ook wel veel geschreeuwd hoor. Dat is niet zo leuk hoor. En ge gadloee goed te

doen. En soms dan word je echt wel eens heel kwaad. Nu niet dat ik er op slaag of zo é. Maar dat je zegt van
verdomme en nu kan je de pot op é mateke. Dat wel. Maar dan twee minuten nadien dan heb je zo dat
schuldgevoel van moetdatn8y 1y RI G 6St KEOowl HNO

Diplomatisch

Altijd de gulden middenweg zoeken, niet uit op ruzie.

GWFE RIG A& @22NJ YA2a ASdax A1 o6Sy REFEFNI KSSt RALX 2YFGA
goed mee om. Ik ben daar misschien altijd veeyi¢makkelijk in geweest. Als er. levgens ruzie was of er is

eens een woord, dan ging ik gewoon door. Je zal met mij nooit geen ruzie kunnen maken. Je zal mij ook niet
K2NBy 168338ys RIG 2F RIG 2F RIGEZX y&Sesckking eR28 A
i281Syodéowlco
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1 Dipje
Afleiding

Bezig zijn met andere zaken dan de zorg. Voor sommigen biedt de computer soelaas voor
het spelen van spelletjes of om zaken op te zoeken.

G9dzKYZ Ff&a A1l SOKiG SSy YAyYRSOodR eRdadme& heRik ooRdey corhpatérS 3 A { «
gekocht. De laatste twee jaar zit ik daar gewoon van alle dingen op te zoeken. Gewoon op zoeken, niet dat ik
RFIFNJYSS aOKNA2F 2F 12 YIFENI 385622y RIFNI YSS &Lt Syodéo

Herinneringen ophalen

Positieve herinneringep p hal en door bijvoorbeeld oude f ot

a!'¥ Sy G2S Ita KSG yAaASd 12 328SR 3L+ G RIFYy ySSY A1 RS F
dan we hebben goede tijden gehad. En dan denken we maar aan de goei é, de kwaai zifi & yic§S I dé o wl p 0

Contact zoeken

Op bezoek gaan bij vrienden of een keer samen eten met de kinderen.

W RFEy 31 A1 SSya oAe2 ASYIYR ftly3aad hT RS {AYRSNBy ]
weer iets beter é. Dan gaat dat wat betegrebeetje verzet hebben zo. Ja dat heb je nodig hoor. Ja. Ik kan dan
St SNHSya G(GSNBOKG 2F RFdG 18 1S8S33Sy 12Y SSy {SSN) SSy

Omtrent dit contact zoeken zijn sommige mantelzorgers erg specifiek. Je moet echt je
verhaal kwijt kunnerzonder dat je in de rede wordt gevallen. Het belang van echte goede

communicatie waar je achteraf daadwerkelijk iets aan hebt, wordt volgens deze

mantelzorger onderschat.

GONJ T A2y (oSS RAy3ISY RAS @Iy 3ANER2IitiscA%Es mghsenihdeBgip Sy RA
zitten of problemen hebben, dat er dan een luisterend oor is. Ik vond het altijd flauwe kul maar ik heb nu
gemerkt hoe belangrijk dat is. Dat er iemand is, of dat er mensen zijn die naar iemand kunnen luisteren. De
meeste mengevallen elkaar in de rede wanneer er een gesprek is. En dan zegt iemand bv van ik heb hier zo een
pijn en dan zegt de ander van nou mijn broer had dat ook en dan hoor je een heel verhaal van je weet wel. Nou
dan kan iemand zijn verhaal niet kwijt en je ehdiem eerst laten vertellen dat hij pijn heeft en hem laten
uitspreken. Dat is zeer belangrijk, zodat hij het kwijt is. En wanneer hij iets kwijt is dan is er ruimte om te denken
van God ik heb toch alleen maar pijn in mijn knie, maar je kan nog wel,lepge kan nog genieten van de
televisie enzo. Dus eerst moet dat verhaal weg en dan zijn er wel mogelijkheden om mensen op een ander pad
te brengen. En die zijn er daar ben ik heilig van overtuigd. Dan heb je, er moet veel meer gebeuren op het pad
vancor Ydzy AOF GASS RIG Aad KSESYFIE 2y0StAOKGDPEOWI TO
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lets ter hand nemen bijvoorbeeld schrijven of gezellig sakearvelen.

a5A16A2fta REFEG A1 KASNI TAG yIF @
beneden. En daga ik daar bij een paar oude maten zitten. Dat zijn ook mensen van het dorp en dan praten we
20SN) 12SG2Sa Sy 1FftfFeSaodvé owlco

1 Grenzen kennen

S RS

ylSye o9y

Ry 63834

Net zoals bij de thuiszorgers werd aan de mantelzorgers die de keuze tot opname hebben
gemaakt de vraag gesteld pe hun eigemgrenzen kenan.

Doorheen de opname van de zorg, leer je je grenzen kennen.

&Ja. Ja dat heb ik wel geleerd. Nu sinds dat mijn man dat aan de hand heeft gehad heb ik dat wel geleerd om te
zeggen van neen dat gaat nu nietRH26

Het belangvan de eigen grenzen niet te overschrijden wordt zeker ingezien. Ook nadat de
partner werd opgenomen blijft het belangrijk om je grenzen te stellen.

“a5 I

Se L1

Al

1S3 A1 ad2L) SNX¥SSo 2Fyid A
tegenop zie é. Ge moet ook aan uw eigen kunnen denken en nu doe ik dat. Want ja nu voel je wel dat het moet
GSy LI 118y 2y 4GS

183 KSG A1l KSo y22Ald yAala vYz2S$

gSSUG K2S

GSNI A

Niet iedereen is het erover eens dat je gren moet hebben. Wanneer je mensen graag ziet
zeg je daar niet neen tegen. Mensen hebben het er moeilijk mee, ook hier voornamelijk
wanneer het kinderen of de partner zelf betreft.

aLy

2|‘)fl':]

ORY

Al

R RId 2S5 Ay KSi tS@Sys

KSo y22AG3 y22AG2 y22Al

Sged. Mdar@gik/vindrads YeSegnib8egfe R I
sociaal bent, en je wil vrede en liefde in het leven. Dan moet je toch meer ja kunnen zeggen é, dan moet je toch.

Sy

T STSNI yASi

iS3sSy

Grenzerliggen ver en zolang men kan, waarom zou men dan anderen niet verder helpen?

Nee, voila nu zeg ik neen sé. Mijn grens die ligt toch ver zalle. Och daar denk ik allemaal zo niet over na
manneke. Ge zijt gewend om te helpen €, waarom zou je toch nietrhelper zolang als je nog kan? Ochot.

(RH19)
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1 Positief denken

Positief denken is voor de éne al makkelijker als voor de andere. Ook de mantelzorgers die
de keuze tot opname hebben gemaakt hebben
ingesteldheid.

Een posieve ingesteldheid brengt de mantelzorger een eind verder. Hij is ervan overtuigd
dat je door je ingesteldheid een deel van je leven zelf kan richting geven.

Gxlyl T RIEG Al SGSNYLFY RIEG A1 1Fy1SN KIR Krainngnjlk 387 $aR
KSo ¢St @SSt FF3ISTASYy TFHfttSd L]l Y2S8Si RIG 20SNBAYyYySyo®
38SySi Sy 516G 38 dz yASG €1 FG ALY Sdéowl HpO

Positieve ingesteldheid is een samengaan van verschillende aspecten. Ten eerste jmoet je
bij de situatie kunnen neerleggen maar belangrijker is nog om het beste te maken van de
nieuwe situatie.

DS Y2Si dz SNbA2 ySSNIS3I3ISy S bASH FfttSSy dz SNbhA2
heel belangrijk. Want u erbij ndeggen, dan gaat er volgens mij niks nie meer gebeuren. Als je zegt het is zo en
ja dan zit je daar é. Je moet tegelijkertijd zeggen: ik leg me erbij neer bij dat de situatie zo is maar ik zal mijn
eigen geval in handen pakken en ik zal er nog van makeemag van te maken valt. Dat is voor mij, dan ben

je positief bezig heb ik de indruk als je zo redeneert. Als je bij de vraag waarom waarom waarom blijft stilstaan,
RFYy RSY Al RIG 2%RHBST St F SNRYRSNR22NJ KSf LI d¢

Positief denken kan je leren dobet volgen van een cursus maar er zijn ook boeken met
goede tips en advies om het leven positiever op te nemen.

L] o6Sy 6St NBRStA2] LRaAGASTO aSG RFG TAS]T TAacy KSo
heeft heel veel te makenie RS 6A206Sf S® 9y SA3aSytaraec] KSSTd YS RIG
TA2y SNJy23 RF3ISy RIG A1 183 @ly LIFF®HIE NI Ff& KSG 32

Of je geloof, dat kan sommige mensen ook vooruit helpen.

G9y YA 2e daleSé optithiBtisch zijn, dat heeft me geholpen. Dat heeft me erboven op gehaald. En dat
zijn nu juist twee zaken die mijn dochter niet heeft é. Die gelooft niet €. Maar dat geloof is voor mij ne steun. En
dan dat optimistisch zijn, voor mij kan ikatenee terug bovenop komefr is heel wat gebeurd de laatste
maanden. |k zeg het op die 55 jaar heb ik wel ziektes gehad en dan was dat weer gedaan é. Maar zoveel ineens

21 72 SSy 12NIS (A2R® 9y RIG sla SS9y o68S8ias (i8098St S=

Echter niet iedereen is even goed in staat om positief te denken.
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GaAyYyRSNE YAYRSNXY L]l 0Sy SSNRSNJ yS3FGAST Ay ltftSaod 51 ¢
ge moet meer positief denken. Positief denken in alles. Ik ben een amgstiy Daarom dat ik ook nooit met de
I dzi2 KSo6 RdzZNBSY NAR2RSy® !'fiGA2R aOKNA]1® 9y Ffa IS &OKN

a!'ta KSG FtfSYFFE 3I2SR 3F+Fd RIYy o6Sy A1 6Sft iHdoiA2R SS)
hoor. Maar niet om te zeggen, zoals die verpleging altijd zegt van je moet aan uzelf denken enzo. Maar ik heb
RFEFNJ 3SSy (GA2R ©@22NJ 2Y FlFy YSIStF S RSy(1Sy o6fl OKGO D

5.4.3. Vergelijkingkarakter/ingesteldheid

1 Algemeen

Wat de spontane meldingen ev ingesteldheid betreft komen veel gemeenschappelijke
eigenschappen naar voor. Leven van dag tot dag, jezelf flexibel opstellen, zorgende type
rustig. . Bij de thuiszorgers merken we op dat zij vaker eigenschappen aanhalen die de
zorg voor zichzelf méklijker maken zoals: humistisch relativistisch structuresl. De
andere groep mantelzorgegebruiken hun assertiviteit en diplomatie araken gesgeld te
krijgen in de zorgnaar geven in mindere mate eigenschappen aan die de zorg voor zichzelf
aangenanar maakt

1 Dipje
Voor het verwerken van een dipje haalt de mantelzorger uit beide groepen dezelfde zaken
aan. Afleiding zoeken door dingen te doen waarbijneet nadenken zodat jaiet met je
hoofd bij de zorg kan zitten. Contact leggen en een babbel doenfamilie of vrienden is
een tweede belangrijk iets waarbij de mantelzorger zijn gedachten even kan ver2étetn.

werd door een mantelzorger het belang van een echt luisterend oor waar je daadwerkelijk
iets aan hebt aangehaald.

1 Grenzen kennen

Op de vaag of de mantelzorger denkt zijn grenzen te kennen komt naar voor dat de
thuiszorgers vaker zeggen dit niet te weten en niet te kunréker ten aanzien van hun
partner of de kinderenhebben ze hier moeilijkheden medn beide groepen zijn
mantelzorgerde vinden die wel goed neen kunnen zeggen. Bij de groep mantelzorgers die
de keuze tot rusthuisopname reeds hebben gemaakt valt echter op daakaymeldendat
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dit aangeleerd is. &lurende het opnemen van de zotgbben zegeleerd om neen te
zeggen.Ook bij de thuiszorg kwam naar voor dat ze dit door de zorg wel geleerd hadden,
maar in mindere mate.

1 Positief denken

Hoewel onze steekproef niet representatief is, komen er op het vlak van ingesteldheid
enkele zaken naar voor die zeker interessant zijnvender te bekijken. Bij de vraag bent u
positief ingesteld, komt naar voor dat de thuiszorgers vaker zeggen het pesitiede
dingen te zien. De rusthuisbewoners zijn iets negatiever madaditook te wijten zijraan

het feit dat ze hun partner vrijecentin het WZChebbenlaten opnemenen hun nieuwe
leven nog niet helemaal op de plooi hebben.

5.5. Lifestyle Redesign

Een volgende item dat werd bevraagd is in welke mate de mantelzorger zich assertief weet
op te stellen of heil ziet in het samen komep @eninfoavond of gespreksgroepm
informatie en ervaringen uit te wisselen.

5.5.1. LifestyleRedesign thuiszorg

1 Assertiviteit

Sommige mantelzorgers hebben al nagedacht over een leven na opname. Ze hebben nu
reeds een goed beeld van wat ze wel en niet van zagy hun partner wensen op te
nemen.

a5y 3 A1l KSG @ONI 3Sy o6i2 RS YSyaSyo 5AS 2S5 (Sydio 9y
aandacht aan de mensen wordt besteed. Want ik ben er geen die daar elke middag naartoe gaat en dat eten

gaat geven. Dan moet je, ja dan heb ik nog niks. Dat heb ik voor mezelf wel afgebakend. Ik hoop dan dat hij
RFFNJIINY¥F3 Ada Sy RIFIG KA2 SSy 32S8SA @SNl 2NHAy3a KSSTio a
Maar ik ben daar nu zo niet mee bedigvind dat ook dubbel. Dan heb je een dubbel leven. Dat is nog zwaarder

dan. Want die maatschappij eist dat ik daar wel is alle dagen binnen val. En dan had ik eerder gehoopt dat hij
dement zou zijn of zo dan weet hij het niet. Alé ge weet wat ik bebitzr ja ik weet niet hoe het eruit gaat

T ASYTZHdé
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Assertiviteit verwerf je met de jaren. Men durft meer op te komen voor zichzelf en vraagt
info of raad wanneer men denkt ergens recht op te hebben.

ak durf wel zeggen waar ik me zelf het besiievbel. Vroeger durfde ik niks. Dan dacht ik dikwijls van och ik
had dat toch eens moeten zeggen of zo. Maar daar ben ik heel hard in verbeterd. Dat is de laatste jaren nog
maar. Als ik het lees van het een of ander dan denk ik awel ja. En dan vraageé&rstawel eens aan de
huisdokter van wat denje daarvané (TZ15)

Duidelijk stellen wat je zelf voor ogen hebt. Weten wat je zelf nog aankan en waar je
eventueel hulp voor wil inschakelen. Belangrijk is om je niks laten aan te praten en voet bij
stuk t houden voor een oplossing op maat die voor jou geschikt is.

oWe zullen familiehulp sturen. Ik zeg ik heb geen familiehulp nodig. Want die zou dan met mijne man gaan
wandelen, met mijne man gaan ja boodschappen doen, een boek voorlezen. Ik zeg jardaifrook niet moe

van. Ik word moe van het poetsen. Ze zouden mijne man wassen. lk zeg dat doe ik liever zelf. Ik heb alleen
iemand nodig om te poetsen. En dan heb ik toch redelijk lang moeten aandringen. Ze zijn een paar keer toch
hier geweest maar uiiadelijk heb ik toch een poetsvrouw gekregen. Ze wilden mij het lichtste werk afnemen.
Maar dat hielp niet, want ik had het toen al serieus in mijn rug van overwerkt te Z{jRZL7)

Mensen leren uit het verleden. Er bestaan cursussen die je onderstemnat zaken waarin
je jezelf nog niet zeker voelt.

&Ja dan gaan wij dat vragen en zeggen é van seg hoe komt dat en waar blijft dat. Er zijn misschien mensen die
dat niet durven, dat is erg. Maar ik heb nog cursussen gevolgd hoor. Zoals opkomen vbenggzelo iets é,

ja dat doe ik wel allemaal hoor. Dat is de laatste jaren zo gekomen. Vroeger deed ik dat ook niet. Ik kan viot
converseren nu, evroeger nietMaar ik had datvel nodigg (TZ17)

Sommige mantelzorgers denken dat ze assertief zijijZechter vrij onzekewanneer het
gaat over zaken waarvan ze zelf denken dat ze de materie niet meester zijn.

&Ja ik durf het wel vragen, maar dan moet ik wel zeker zijn dat ik gelijk heb. Je kan wel zeggen en dit zit zo en

dat wil ik zo. Maar als je Heniet zeker bent. Je kan wel een grote mond hebben maar als je zelf niet zeker bent.
bSSy>s Al GAYR RIF(G 28 ASG& Y2SG KSo0o6Sy 2Y 2LJ) (&8 adSdzy
(TZ18)

Gelukkig dat sommige partners elkagoedaanvdlen. Als de ene het niet zo goed durft te
zeggemeemtde ander geen blad voor de mond.

oDat is van bij de geboorte dat je dat mee hebt denk ik. Dan durf ik wel zeggen van dat is hier geen afspraak é
mannen. Maar hij niet hij zal dat misschien wel denkeaar niet zeggen. Hij maakt zich daar dan wel dik in.
Maar ik zeg het dan we{TZ19)
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Niet iedereen durft te zeggen wanneer er iets is dat ze kwijt willen. Rechtstreekse
confrontaties aangaan is niet voor iedereen makkelijk. Soms heeft men er wepézssing
voor (bv. via omweg).

OAls er iets tegen valt dan zeg ik dat niet. Of toch niet rechtstreeks. Ik kan dat niet zeggen, ik kan geen mensen
vernederen. Ik vind dat dan vernederend voor die meisjes. Maar dan zoek ik, en dat is misschien ogk heel leli
hoor, maar ik zoek dan een omweg. Maar rechtstreeks een persoon aanvallen dat doe ik nooit. Dat ka&n ik niet.
(TZ21)

Veel geleerd uit hun loopbaan bv. door in het leger te zitten.

6Ge moogt gerust zijn. Als ge bij het leger geweest zijt dan dullefe Als er iets is dan zal ik het wel zeggen. Ja

ja ja dat durf ik zeker zeggen ook als ik het niet juist vind. Maar als je bij het leger geweest zijt dan durf je alles.
En ja dat is het beste é dat je het dan zegt. Ge moet niet rond de pot draaidn day Rechtstreeks er op.
Boenke (TZ22)

Of tijdens hun loopbaan als mantelzorger.

Als je veel aan de hand gehad hebt é dan laat je u zo rap niet doen. Je moet van u afspreken. Want ik denk
dikwijls menskes die niemand niet hebben of zo en die kuratemiet. Dat zijn toch sukkelaars, als niemand die
helpt. Dan denk ik toch ocharme hoe kunnen die verder? Ja dat is zo. Ge leert daar wel in. Ge moet niet
protesteren maar de specialist moet rekening houden met uw gevoelens ook. Met uw wensen. Hijemoet di

altijd niet inwilligen want ja het is ne geleerde meng€z3)

De mantelzorger ziet het voordeel van een goede dosis assertiviteit in en tracht dan ook te
zeggen wat op de lever ligt.

&Ja, ja daar zit ik niks mee in. Dat is goed dat je dat zegtdkmjs het weg. Want anders dan blijf je ermee
zitten é. Ikke niet ik blijf er niet mee zitteTZ23)

Het istoch niet voor iedereen even evident om op te komen voor datgene waar hij recht op
heeft. De drempel om vragende partij te zijn is er bij veleg.

0Zo ja maar als het is om iets te vragen of zo, daar ben ik geen held in. En zeker niet als ik weet dat het is om
iets te trekken is of zo, dat durf ik niet. Dat durf ik niet. En natuurlijk als dat van met de overheid in orde zou
gekomen hebben ool was dat maar een beetje, maar ik krijg het niet, dan zou ik daar natuurlijk heel blij mee
386SS4a0 TA2yd al I NI KTzReNI T St F T2 I OKGSNX ySSeSo
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Het is voor sommigen erg belangrijk grenzen te stellen voor zichzelf en assertief uit de hoek
te komen. Oder andere wat betreft het ontvagen van bezoek, kan als extra druk ervaren
worden.

Zo in begin zegden ze, dat van ja we mogen daar niet komen. Maar ik ben ook zo iemand, ik durf dat ook
zeggen. Ik zeg dan sorry maar wij doen dat nog niet bezoek ontmatig&an dat niet aan en mijne man die
aanvaard dat nog niet dat hij in de rolstoel Ataar ik ben helemaal zo niet, maar dan denk ik bij mezelf seg ik
doe verder en ik trek me van jullie toch niks aan. Zo beariknaal Ik blijf altijd heel beleefd naat ik laat mijne

privé primeren. Kordaat zijn, jaja want als ik zo moest laten doen hebben en mij alles laten zeggen. Dan had ik
het nooit niet gehaald, ik durf dat eerlijk bekennen. Maar neeje da kon ik niet want als ik me toen zo maar
moest laten doen Heben dan had ik het nooit gehaald. Dan denk ik niet dat ik het al zo lang gedaan had. (TZ3)

Voor anderen is het een evidentie dat je weet waar je terecht kan en dat je dan ook nog de
drempel om te vragen overwint.

Het hangt voor een groot stuk van @izaf é. Je weet toch dat er diensten zijn op de gemeen@@v\Wenzo.
Ge moogt niet te verlegen zijn € om dat te vragen. Ik zeg het ge moogt niet te opdringerig zijn maar de hulp die
je nodig hebt, en als de hulp bestaat dan is het toch maar normadé daom vraagt. (TZ4)

1 Infoavond of gespreksgroep

Zoals reeds eerder vermeld, is het voor de mantelzorger en de oudere van groot belang over
goedeinformatie te beschikken. Informatie die hen liefst nog op maat wordt aangeboden.
Dit zowel rond het verlop van de ziekte als de mogelijke hugn dienstverleningenUit
onderstaande getuigenissen blijkt dat de info die de mantelzorger uit bepaaidavond of
gespreksgroepn haalt,voor sommigen wel, voor anderen dan weer niet nuttig is

Infoavond

Meer informatie inwinnen over de ziekte waaraan de partner lijdt, is een fijne zaak voor de
éne.

oNaar een info avond enzo om daar eens naartoe te gaan dat vind ik ook goed. De sociale assistente van het
home had me dat eens gevraagd om eens naar daar te komendzmentie. Dat ging toen over dementie en
dan was ik naar daar gegaan. Om eens gaan te luisteren &, dat vond ik wel tef(JeZja)

De stap om een infoavond of cursus te volgen wordt genomen. Veel wordt geregeld via de
mutualiteit. Niet iedereen i®rvan overtuigd dat deze avonden hen ook daadwerkelijk iets
bij brengen.
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oNaar die cursus ben ik gegaan omdat ik daar bericht van had gekregen van de ziekenkas. Ja dat komt allemaal
langs de ziekenkas. Daar krijg je dan een brief van. En dat kwam dale ekenkas. Ik ben zo eens naar een
cursus geweest. Dat is ferm gearrangeerd. Dat is goed é maar ik weet het niet, ik heb daar nu niks vaa geleerd.
(TZ7)

Een cursus kan een uitlaatklep zijn en een goede ontmoetingsplaats om met anderen te
spreken ovede zaken die je tijdens het verlenen van de zorg tegen komt.

O6Euh maar hier in de buurt heb ik vorig jaar ook een cursus gevolgd van zeven halve dagen. Dat was over
dementie en mantelzorg. En dat is wel goed omdat je daar alleen naartoe gaat. Dandeenjensen kennen
en die komen ook geregeld samen. Zo een vier keer per jaar. Dan kan je wat uitwisselen van gédaz8jen.

Gespreksgroep

Een gespreksgroepligt voor sommige mantelzorgers iets moeilijker. Bij een infoavond
kunnen ze gaan luisterenaar wat anderen hen te vertellen hebben. Eventueel van
gedachten en ervaringen wisselen. Bij eggspreksgroeps hetwoord aan hen.Het is niet
voor iedereen evident om openhartig over eigen ervaringen te spreken.

dk denk het niet, ik denk het niet. Bae klapt graag en de andere minder é. Maar dat is niks voor ons. In de
tijd kwamen die van de gepensioneerden ook vragen of we niet mee gingen wandelen. Maar wij zijn liever op
ons eigen. Wij zijn goed met ons twee. En goed met ons mannen £o dds¢ ¥2m ¢ 0

Niet iedereen heeft behoefte aan egespreksgroepbovendien is het voor de mantelzorger
niet altijd evident om er te geraken of om iemand te vinden die in tussentijd op de partner
kan letten. Belangrijk is om voor jezelf goed uit te maken wat je weietrwil.

oNeeje, neeje dat niet. Ik kan daar toch niet naartoe. Ja soms is er wel eens een vergadering, in het dorp
hiernaast is dat pas nog geweest denk ik. En nog een dorp verder kan je daar ook voor gaan maar ik kan daar
toch niet naartoe é. Ik denttat ik hem zo goed genoeg kan verzorgen. Als dat dichterbij was en gemakkelijk
voor oppas dan zou ik dat misschien wel doen. Zoiets wel, maar in feite is dat nog geen ontspanning é. Vind je
wel £ (TZ2)

&Ja misschien wel. Maar dat hangt natuurlijk ook ahheb ik een vervanger é. Want daar dan speciaal een
vervanger voor vragen, dat doe ik dan ook weer niet graag. Dat moeten echt dingen zijn die nodig zijn, die echt
nodig zijn¢ (TZ18)

aKzou dat wel doen als dat hier in de buurt is. Ja dat kan stiendezijn €. Of iets te weten komen waar je zelf
iets aanhebt é. Ja ik zou dat wel doefTZ27)
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De voordelen van eegespreksgroepnvorden ingezien. De behoefte om af en toe met
iemand te spreken is er. Er zijn echter ook twijfels over een eigen deel@ameeen
gespreksgroepSommigen vinden dat het voor hen nog niet van toepassing is. Of denken dat
het voor hen niet dadelijk positief zal uitdraaien.

&Ja dat zou misschien wel eens iets zijn om te doen. Mensen die ongeveer hetzelfde mee maken.nAis die da
bijeen komen of zo, ja dan zou ik daar misschien wel voor zijn ja. Dat je af en toe wel eens behoefte hebt om
daar toch is een keer over te praten. Maar ja ik zit daar nog geen jaren mee é. Het is nog maar het begin. En ik
zeg van ja ik kan dat zeld nog aan¢ (TZ18)

Maar ik weet niet of ik dat wel zou doen. Ik euhm, ik ben veel te eerlijk. En dan kom je over als kei hard, en dat
SNJ KASNJ 3SSy KdzSt A2l YSSNI Aaod DS otA2Fi 6St oiae2 Stk
ze@ Sy > 2S KSol KSSt ¢6SAyA3d YSYI@¥Y RAS (dzyySy 1 6A23S)

Verder is eigen deelname en inbreng een drempel, niet iedereen is ervan overtuigd dat ze
iets te vertellen hebben aan of kunnen leren van de andeBwvendien maakt iedereen
soms misérie mee en dat is iets wat sommige mensen van anderen niet moeten horen.

6En wat ook, ge hoort er dan zoveel van é. Ik heb het nog gezegd zo misérie dat blijft in mijne kop hangen. Want
dan zeggen ze van ja maar ik dit en ikke datte, dat is alééweel erger. En dan denk ik ja mensen luistert ieder
huisje heeft zijn kruisje. En ik zeg als mijn misérie 5 kilo weegt en uw misérie weegt er 50. Dan is mijn misérie
het zwaarste voor mij, want ik moet die dragen. Ik weet dat het voor u veel erddmas.voor mij is mijn 5 kilo

het zwaarste want ik moet die dragen. Maar dat wil niet zeggen dat ge geen begrip voor een ander kunt
opbrengen, dat besef ik goed genoe(Z26)

Voor de mantelzorger waarbij dgespreksgroepwel goed is uitgedraaid, kan dezavond
veel voordelen hebben. Zij zien het ook als een sociaal gebeuren om echt in contact te
komen met mensen die jouw situatie ‘begrijpe

ak vind het heel zinvol om af en toe een keer samen te komen met mensen die in een gelijkaardige situatie
verkaen. Ik vind dat heel zinvol. Vorige keer was dat in een andere stad en daar zijn we toen wel naartoe
geweest en dat was heel goed. Omdat je ook dezelfde mensen terug ziet. En dan kan je weer even praten van en
hoe is het bij u? Wat heb jij ondervonden? gémvoonlijk hebben ze dan zo een onderwerp dat ze centraal
stellen waarover je dan van gedachten kan wisselen. Dat is dan in gro€fife
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5.5.2. Lifestyle Redesignusthuisopname

1 Assertiviteit

Wanneer de partner wordt opgenomen in het rusthuis is het rva® mantelzorger
belangrijk dat er goed gezorgd wordt voor de partner. Hij is gewoon van zelf vaak jarenlang
voor de partner te zorgen. Voor sommigen is het dan ook belangrijk om op het gebied van
het zorgverlenen enkele zaken duidelijk te stellen.

& wiBét moet je wel hebben. Voor mij is het ook heel belangrijk dat ik het durf zeggen als ik iets niet goed vind.
Van de zorg dan é, dat is voor mij heel belangrijk. Want als het met haar niet goed gaat dan ben ik ook ziek é.
Dan wordt ik ook ziek. Maar ildeNF KSi&G ¢St 1S33Sysx 21 6Stf RIFIG KSo Al k€

Wanneer er iets is waarmee de mantelzorger het niet eens is of wanneer hij onrecht wordt
aangedaan durft hij ondankt het feit dat hij op kijkt naar het professioneel personeel toch
zZingedach zeggen. Voor velen vormt het ‘“ze zulll

GWFE RFG RdzZNF A1 1833Sys 1TS1USNIgSiGSyed W 2Fd W REy |1
beter weten als ik. Maar als er iets is dan zal ik tochweYA 2y 3ISRIF OKG 18338y RIFEIFINI 6Sy

Assertiviteit wordt gezien als een groot voordeel. Opkomen voor jezelf en je rechten
opnemen zou iedereen moeten durven. Wel is het belangrijk om dit op een respectvolle
manier te doen.

4G DS KeBseriidieYerlegen zijn en die zich niet zo durven uiten. Ik vind dat echt een handicap verlegen zijn.
Dat je uit komt voor uw rechten. Op een fatsoenlijke manier dan aanpakken é. lk denk dat ook dat er zo mensen
zijn die zeggen van oei en moet ik daabmnen gaan en wat moet ik dan vragen, en ja dat is allemaal niet

simpel €. En als je ergens recht op hebt dan moet je dat krijgen. Maar ja ze doen de moeite misschien niet, of ze
6SGSYy RS ONRY yASUdéE 6wl HnNO

B zijnook mensen die het niet goed durvenzeggen wanneer ze iets tegen komen dat hen
raakt. Ze zwijgen vaak en willen zichzelf niet bestempeld zien als iemand die last verkoopt.

Go9AIASytAc] yAShz SA3ISytarec] yASG ol yld A1l aALINBS|T yASad 3
rusthih 8 X YSyaSy T A2y YSyaSy S>> Sy |ta 38 RIFNIRFIYy TAG S
een zieke. Op die manier zo. Neeje en voor ons va 00k, als die zegt ik heb weer krampen moe. En dan moet ik

dat gaan zeggen en datvindiktochzo8r WI A1 KSo6 yASG 3INIF3IAT €S 2F fF ai
(RH19)
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Ouderen hebben ook niet geleerd om assertief te zijn. Sommigen verwarren assertiviteit met
dwars doen. Ze hebben het grootste vertrouwen in de hulpverleners en zullen niet snel
zaken in vraag stellen, ook al zijn ze het misschien niet altijd eens.

dal N FYyRSNAZ ySS A1 3F yASi RgéFINBR R2Sys fa& RS KdzA &F
neer. Ik zal misschien wel eens iets vragen over pillen of zava&@om die pillen of ik lees iets in de gazet dat

ik vraag waarom schrijf je dat niet voor of zo. Dat zal ik wel eens vragen. Nu las ik van de week dat er een
nieuwe pil is voor diabetes. Ik weet niet of ze voor haar goed is, dat kan zijn, en dataralikldens vragen

Ff& A1 RS KdzA &al Nla y23 SSya T ASe %2 6Sf S YII N SOKi
1S KSG 0SGSNI gSGSy Ry A1® L1 KSo6 SNIyAShE @22N) 3SaidzR

Andere mairelzorgers associéren assertiviteit met onbeleefd zijn.

aL] o068y 221 lFftGAegR ASYlFLyR 12 384SSaid RAS tFIdG YS 1833
ik ben iemand die altijd op een fatsoenlijke manier. Ik gebruik niet de manier vé#QIaT zo, neen dan zeg ik

Aa KSGO Y23StAaelkK L1 oSy FfidiA2R KSSt FyRSNE 12X 9y |If
iets vragen, ik heb een paar vragen. En dan zeggen ze u ja waarom niet. Terwijl dat je dan ook van veel hoort
diekomg/ RIFy dzAld RS o0dza Sy 1S33Sy @ty 1S3 KS& é+d Aa REL
(RH18)

Erg jammer is het wanneer de mantelzorger spijt heeft van dingen die hij niet durfde zeggen
of vragen. Wanneer ze er alleen voor staan, durvenieealtijd dadelijk reageren op wat er
gebeurt. In veel gevallen kunnen de kinderen hierbij helpen, maar die zijn niet altijd
aanwezig.

L] KFER KSY o0SGSNIYIFFNI KSG FYRSNITASTSyKdzAda 3ISRIELF YD a
niet. Nadie dan denk je wel van ik had dat moeten zeggen, ik had dat moeten zeggen. Mijn dochter niet, die

kan dat beter. Maar die was er niet bij. Want ja als ik nu naar het ocmw of zo moest dan gaat mijn dochter mee

en dan legt het die uit é. Omdat ik niet durfp?2 YSyY @22 NJ YA2y SA3ISyod L1 RSyl ¢St

1 Infoavond of gespreksgroep

Infoavond

Voor mantelzorgers kan een infoavomidressantizijn om verschillende redenerVooral het
krijgen van informatie over de ziekte en het verdere vepl@ovan spreekt de mantelzorger
aan.

Toen op de inf@avond in het rusthuis zijn we met onze neus op de feiten gedrukt. Van tevoren nooit eigenlijk
van niemand echt informatie gehad. In het ziekenhuis niet, in het rusthuis ook niet tot aan -dednth E

hing een affiche in het rusthuis dat mijn zoon zegde daar gaan we naartoe. En toen zijn we daar allemaal
naartoe geweest. Daar hebben we veel van opgestoken. Dat legden ze wel duidelijk uit. (RH10)
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G9y RAS AyTF2I @2y RSy RI( enéidcotadt]gewkeStdent raep de Riensen #ig in R (0 ¢
RST St FRS aAldz GAS OGSN] SSNRSyod 510G gla RIEy GASN | @g2yF
contact opnemen met mensen die in dezelfde situatie zaten. Ja daar heb ik toch wel wat aan gehadsToen

ze nog thuis en dan ben je er toch een beetje op voorbereid. En ik was blij dat ons mannen ook mee gegaan

g NByz T 2RFG T A2 221 RS aAGda G6AS 1T 2dzRSy 6SINR2LISYydE 0o

Ook wanneer de partner is opgenomen in het rusthuis, heeft de mantelzorger vaakeande
proiriteiten dan naar een infoavond gaan. De mogelijkheid om er naartoe te gaan is er, maar
de behoefte ontbreekt.

&Ja, de mensen die dat doen die moeten daar wel 100% achter staan om hun vrouw te helpen. Maar om daar nu

Z0 naartoe te gaan, daar heb geen tijd voor. Dan ga ik liever fietsen of wandelen. Voor den ogenblik is dat
YASGX A1 0S8y Q&4 Y2NHSya (G(KdAaa Sy lfta KSiG at SOKG 4SSN
ne boek. Als het goed weer is, ik ben bij de wandelclutijete fietsclub. Ik ben al 30 jaar bij de wandelclub.

Maar ik ga met ne maat van mij, en dieje moet ook tijd hebben. Wij komen goed ovgREA2)

Of de mantelzorger is emotioneel niet klaar om naar een infoavond te gaan.

¢En naar de infavond benik niet naartoe geweest omdat ik daar nog niet klaar voor ben. Je bent nog niet
tegoei en dan begin je dat allemaal, krijg je dat allemaal weer terug é. En ook ja iedereen maakt iets mee en je
begint te vergelijken é. En dat is voor mij toch nog nietdmnorde hoor dat kan ik nog nie(RH16)

Gespreksgroep

En gespreksgroepmet lotgenoten spreekt sommige mantelzorgers zeker aan. Nu ze wat
meer ruimte hebben in de zorg, willen ze er tijd voor vrij maken.

Nu dat ik de gelegenheid heb, nu dat de viouw$1i Y SSNJ (1 Kdzha Aas KSo6 A1l 221 YSS
dingen naartoe te gaan €. Als zij hier was dan kan je ze niet alleen laten. Maar nu zit ze in de instelling en als ze

me nu nog eens oproepen om.wan de cm uit naar zo iets te gaan dan geeikwel naar toe. Ik ben daar

anders nog niet naar toe kunnen gaan omdat je met de zorg zit. Maar anders zou ik wel gaan, als het niet
woensdagnamiddag is want dan ga ik fietsen. Maar andere dagen dan heb ik daar niks op tegen en ben ik daar

wel toe bereid (RH18)

Een voorwaarde voor eegespreksgroejxan zijn dat deze goed begeleid moet worden. Zo
komt iedereen aan de beurt en zijn het niet de haantjes die steeds het gesprek domineren.

Ik vond die juffrouw die dat deed, die deed dat heel mooi. Je natetel ja lotgenoten onder leiding van een
fatsoenlijke gespreksleider. Dus niet alleen lotgenoten onder elkaar. Dat het gesprek niet overstemd wordt door
mensen die dominant zijn en anderen die niets zeggen, die niet uitgenodigd wordt. Dan moet emeuth ie

zijn die een beetje de klauwen heeft om dat te ontlokken. Dat vind ik een voorwaarde. (RH7)
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Sommige mantelzorgers vermelden dat ze in een situatie zitten waarin niet erg veel
mantel zorgers zitten. Dan is hettkomemei | i j k om

GWE RFEG T2dz A1 R2Sy 2F® 5FFNIT2dz A1l yFFENG2S 3FFyoe al
natuurlijk altijd kinderen é. Maar ik bedoel echt partners van die mensen die zijn er niet echt veel denk ik.
Hoeveel dat weet ikwnzelf niet, ik denk een stuk of drie vier die in hetzelfde geval zitten als ik. Dat ofwel de

Yy 2F RS @NRdz Ay KS{i NHzZAGKdA& TAGPE owl mno

De mantelzorgers die reeds naar egespreksgroegijn geweest, hebben hierover meestal
wel een positief gevoel.

PRPaAGAST RSy|1Sy 28 1ly YSyaSy KStLISy R22N LRaAiArAST RS
helpen. Zelfs ik die daar heel negatief tegenover sta, heb gemerkt dat het kan helpen. Het hangt een beetje af

van euh ja het moet erbij. Lotgenatenet elkaar in gesprek prima, maar er moet een gespreksleider zijn die zijn

of haar vak verstaat. (RH7)

Wanneer je thuis voor je partner zorgt, heb je niet altijd de mogelijkheid om buitenshuis
deel te nemen aan activiteiten. Wanneer de mantelzorgerdeaopname wel de tijd en
mogelijkheid heeft om dat te doen, kan het een positieve ervaring zijn.

Maar voor, er zijn ook veel mantelzorgers die gewoon hun familieleden thuis hebben. En die leven wel in een
soort isolement. Dat heb ik ook gemerkt, dat wag) in Nederland. Je moest altijd thuis zijn en bij haar blijven

en dan kon je daar niet mee naar toe, en dat deed je niet meer. Langzaam wordt de kring van bekenden en
kennissen die je zag steeds kleiner. En dan is het wel leuk als er af en toe zos\ietsegardt georganiseerd

en daar de aandacht wordt op gevestigd. (RH7)

Een positieve ervaring is echter erg individueel en jammer genoeg niet voor iedereen geldig.

dk ben zo wel eens naar een avond geweest. |k ben ook eens een keer naar een gesprgksgeest. Maar

daar ga ik niet meer naartoe. Daar waren maar drie personen. En er was daar zo een Nederlands koppel bij en
die zegden van je moet dit en doe dat. En ik vind, je kan u niet veranderen, je moet zo of zo. Daar kan niemand u
zo bij helpengat is toch voor iedereen anders. Dus daar heb ik niet zo een goede ervarin@Rit6)

Niet iedereen is overtuigd van het nut van zo g@spreksgroep

GbSSys yASG YSSNW hYRIG A1l G20K 183z 38 KblaanidoeB NI y A1 &
als ze geplaatste zijn. Ge moet het eigenlijk alleen maar weten als de mensen nog thuis zijn, als je ze moet

MAGDA Onderzoeksrapport



160

blijven verzorgen é. Want ze zal nu ook incontinent geworden zijn ook. Maar dat zou ik thuis al niet goed meer
kunnen verzorgen hebbe&h® 5+ G T 2dz 't Y2SAtA21SNI ALlFyd allkN 2Fd &

Of de behoefte is niet aanwezig.

GWE A1 oSy YSi YAa2y R2O0KGSNER VYIFIFNI TAGGAY3ASYZT yIFN O
allemaal mensen naartoe die in die problemen zitten. Daar wordt \datelt wat zij allemaal mee gemaakt

hebben. Maar van wat je niet zelf mee maakt steek je niet veel van op. Ik heb al brieven en uitnodigingen gehad

2Y RIFIG GS R2Sy 12 LINYGSYy YSiG FYRSNB YSyaSyod al | NI RIFN

Eengesprekgroepleent zich ook niet voor iedereen. atelzorgers maken voor zichzelf uit
dat eengespreksgroewoor hen zelf enkel frustratiesn onnodige discussienet zich mee
zou brengen.

Nee, nee nee, ik denk dat niet. Want als ik soms zo andere menserdaoatenk ik van amaai ik zou dat zo
niet doen. Dus ik denk als ik daar eens een half uur mee zou moeten klappen dat er dan een hoog oplopende
discussie zou zijn. (RH24)

Een andere reden om niet deel te nemen aan e@spreksgroeps het feit dat men de
verplaatsing niet graag maakt.

GbSSy tASOSNI yASG s6Fyd A1l 12Y Qa G 3INI I Y
aéwl HpOU
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Of de behoefte om met vreemden over je eigen situatie te spreken, is er niet. Men praat dan
liever metde kinderen of vrienden. Men is wel van mening dat mensen die nergens anders
hun verhaal kwijt kunnen, dat zij er wel goed mee kunnen zijn.

Zo samen komen met mensen in dezelfde situatie dat is niet mijn ding, ik hoef daar met vreemden niet over te
klappen. De kinderen de huisarts, mijn vriendin. Ik kan me wel denken dat mensen die geen steun hebben dat
die dat wel doen, ja ja. Dat die daar dan steun zoeken, en dat zij erover kunnen klappen. Ja dat denk ik wel dat
dat kan. (RH5)
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5.5.3. VergelijkingLifedyle Redesign

Op de vraag of ze assertief zi{durf je het te vragen of te zeggen wanneer iets volgens jou
niet correct is, wanneer jergens denkt recht op te hebbgms er niet echt eerverschil
tussen beide groepertbewel de mensen in de thuiszorgkea zeggen dat zdoorheen het
opnemen van de zorgeleerd hebben om op te komen voor zichzelf en hachten (via
boek en cursus

1 Assertiviteit
Wanneer we kijken hoe het gesteld is met de assertiviteit van de mantelzorger merken we
geen grote verschillemp tussen beide groepen. Dit is iets dat ouderen niet altijd mee
gekregen hebben van thuis uit. Heel wat mantelzorgers ondervinden dan ook moeilijkheden
met het opkomen voor zichzelf wanneer ze ergens niet mee akkoord zijn of wanneer ze iets
onterecht virden. De mantelzorger meldt ook hier, zoals bij het stellen van je eigen grenzen,
dat je doorheen het opnemen van de zorg hierin wel vooruitgang boekt. Gelukkig zijn er heel
wat mantelzorgers die wel over een gezonde dosis assertiviteit beschikken. Odde zijn
meeste mantelzorgers het erover eens dat het geen slechte eigenschap is.
Uit de interviews komt naar voor dat de oudere vrouwen net iets meer zeggen niet op te
komen voor zichzelf dan de mannen.

1 Info-avond
De deelname aan een infmvond is erg indidueel gekleurd. De groep die over is gegaan tot
opname staat vrij positief tegenover infomomenten over dementie. In deze groep komt
dementie ook vaker voor. Maar zoals vermeld heeft iedere mantelzorger hier zijn eigen
mening over. Dit geldt voor beide gnoen. Sommigen vinden het erg interessant en raden
iedereen aan om indien mogelijk met de kinderen een infoavond bij te wonen. Anderen
hebben er geen behoefte aan of zeggen er niet veel aan gehad te hebben. Bovendien zijn
bijna al de mantelzorgers het eraveens dat wanneer je nog thuis zorgt voor je partner het
praktisch erg moeilijk te organiseren valt om deel te nemen aan een infomoment.

1 Gespreskgroep
Ook wat de gespreksgroepen aanbelangt, kunnen we zeggen dat de meningen erg verdeeld
zijn. De mantelzayers die de keuze tot opname reeds hebben gemaakt staan positiever
tegenover een gespreksgroep. Waarschijnlijk mede omdat ze soms de behoefte ervaren te
spreken met lotgenoten. Mantelzorgers wiens partner in het WZC verblijft zijn namelijk in de
minderhed. Bovendien hebben ze nu iets meer ruimte om dit in te plannen in hun agenda.
Negatieve ervaringedenkt men te ondervinden door het feit dat men zich het leed van al
de mensen ronde de tafel gaat aantrekken en dat er geen positieve verhalen naar voor
komen. Het belang van een goede begeleiding wordt aangehaald zodat er een constructief
en opbouwend gesprek kan verlopen.
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6. Conclusies

In dit hoofdstukgevenwe een antwoord owolgende onderzoeksvragen

1 S en Anyeipeéidoonlijke processen dragefj ot het nemen van een optimale
AdaadAy3da 20SNI KSG It RIY YASG O2y Ay dzsSNBY

1 Hoe verloopt het beslissingsproces over het al dan niet volhouden van de
zorgverlening?

-Hoe spelen verschillende actoren een rol in de beslissing over het aletan ni
continueren van de mantelzorg?

-Hoe verloopt het beslissingsproces?
-Met welke affectieve processen gaat het nemen van de beslissing gepaard?

-Welke gevolgen ervaren mantelzorgers van hun beslissing?

1 Welke ondersteuning hebben mantelzorgers nodig aineten optimale beslissing te
kunnen komen?

-Welke behoeften spelen een rol bij het nemen van een beslissing?

-Welke kennisinformatie hebben mantelzorgers nodig om tot een optimale
beslissing te kunnen komen?

-Welke lifestyle-Redesigns nodig om tot eemptimale beslissing te kunnen komen?

1 Welkeintrapersoonlijke relatiespelen mee bij het nemen van een beslissing?
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6.1. Het beslissingsprocesot opname tijdens devoorlaatste fase in
het mantelzorgproces

6.1.1. Hoe verloopt het beslissingsproces over het ardniet
volhouden van de zorgverlening?
Eerst en vooral kunnen we enkele conclusies trekken uit de analyses gemaakt omtrent de
verschillende mantelzorgfasen. Deze fasen zijn duidelijk te onderscheiden en worden door
bijna elke mantelzorger die de zorg vain partner nog thuis opneemt doorlopen.

Dit mantelzorgprocewserloopt voor iedere mantelzorger anders. Wel is het zo dat er een
aantal overeenkomsten te vinden zijAan de beslissing tot opname gaareestalheel wat
fasen en andere beslissingen voorBthter is het voor sommige mantelzorgers zo dat zijj
bepaalde fasen van het proces overslaan en vrij snel in de beslissingéfapaameterecht
komen. Doorheende fasen spelen zowel verschillende actoren als dearrsoonlijke
relaties van de mantelzger een rol. Het beslissingsprocedoet zich pas voor in de
voorlaatste fase van het mantelzorgproces.

In de fase van de multiple problematiekingt zich in sommige gevallen #euze voor het
stop zetten van de thuiszorg opdet nemen van de beslissirtgt opname is een erg
persoonlijke aangelegenheiileestal dient de vraag zich aan en heeft de mantelzorger er
vooraf nog niet bij stil gestaarDit maakt het nemen van eeneloverwogen beslissing niet
makkelijker.

Partner staat opgeschreven op een waclgti

Een enkeling heeft de partner op een wachtlijst geplaatst (zowel bij de thuiszorgers als zij die
voor opname hebben gekozen). Deze beslissing komt er meestal door toedoen van kinderen
of huisarts. Spijt hebben de mantelzorgers daar niet van omdat zenwaat ze hun plaats
kunnen weigeren wanneer er €én vrij komt en het nog niet nodiglét. kunnen weigeren

van een plaats wanneer het nog niet nodig is, is ook de belangrijkste voorwaarde die de
mantelzorger stelt voor het opschrijveran de partnerop de wachtlijst. De meningen zijn
verdeeld over het nemen van deze stap, sommigen vonden het moeilijk want het is toch de
eerste stap naadefinitieve opname anderen denken er heel rationeel over en redeneren
‘“beter tijdig 1 nschr imuwerstaath amgeem elaats jechebben g t e
wanneer het nodig is’. Wanneer zij ni et I n
vrij goed in staat om bewude kiezen voor een niet opname (een weigering van opname
wanneer er een plaatsje vrij komt iret rusthuis).
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Wanneer de fase van multiple problematiek zich opdringt, wordt er door de mamtgdr

nagedacht wat te doemvanneer er een plaats vrij komin overleg met, voornamelijk de

kinderen, wordt een besluit genomen. Het is goed dat er een bedjdnkin enkele dagen is.

He't ‘“preventief’ | aten opnemen van de partn
komt, is het omdat de mantelzorger weet dat de zsitgatie alleen maar zwaarder wordt.

Hij beseft goed daker geen verbetering meer mogelijk en dat de opname misschien

vandaag nog niet nodig is maar evengoed morgen wel.

Partner staat niet op een wachtlijst

De mantelzorger in de fase van multiple problematiek die de partner nog niet heeft laten
opschrijven doet ditmeestal pas wanneer de partners opgenomen in het ziekenhuis.
Wanneer er geen mogelijkheimt thuiszorg meers, of beter wanneer anderen zeggen dat
thuiszorg geen optieneer is. Vaak heft de mantelzorgerelf nog niet nagedachdver een
opnameen zijn het de hulpverleners die meer op moeten wijzen. Voor sommigen is het
een opluchting dat het toegelaten is om je partner naar het rusthuis te doen. De beslissing
ligt dan niet geheel bij zichzelf zodat ze ook mindenakenhebben metschuldgevoedns

De mantelzorger die zelf in heiekenhuis terecht komt, maakelden zelf de keuze tot
definitieve opname van de partneHet is door toedoen van de kinderen of huisarts dat de
definitieve opname van de partner plaats vindbe mantelzorger geeft aan datanneer hij

zelf opgenomen wordl in het ziekenhuishet goed zou zijn om gedurende deperiode
enkele weken/ maanden met twee ergens terecht te kunnen. Zo moet hij bij thuiskomst niet
dadelijk de ganse zorg op zich nemen maar kan hij revalideqgradem komen en toch
samen zijn met dgartner. De situatie waarin de mantelzorger plots zelf in het ziekenhuis
terecht komt en er thuis geen, tijdelijke, oplossing gevonden wordt voor de opvang van de
hulpbehoevende partner, is erg gevoelig. Vaak wordt de keuze tot opname dan boven het
hoofd van de mantelzorger genomen.

Ook bij probleemgedrag van de partner merken we dat de mantelzorger zelden een plaats
op de wachtlijst heeft voor de partner. Het
voor zodat de mantelzorger niet voldoende naelst heeft. Het is opmerkelijkoe lang
sommige mantelzorgers in zo een situatie blijvend zorg dragen. Veder komt agressief gedrag
voor, pestgedrag, dominant gedrag . Qok in deze gevallen zijn heesstalde kinderen die

de mantelzorger tot rede brengegn zeggen dat de zorgsituatie zonder extra hulpradere
oplossingen niet langer houdbaar is.

De terugwveg van rusthuis naar huigien weslechts een enkele keeYooralalsde partner
voor revalidatieis opgenomeren wanneer er vooruitgang te merken idsdokblijkt uit de
interviews dat de kans naar huis groter is wanneer merecht komt in kortverblijf. Na drie
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maanden kortverblijf kan de partner er goed op vooruit gaan. Zo goed dat hij eventueel
terug thuis verzorgd kan worden. Evenwabu het mogelik moeten zijn om na het
kortverblijf de mogelijkheid te hebben om te kiezen voor definitieve opname.

Zoals we reeds opmerkten zijn het vooral de kinderen en de huisarts die helpen bij het
nemen van de beslissing tot definitieve opname. Natuurlijk is hetatdeeftijd mee speelt
Wanneer de mantelzorger een hogere leeftijd heeft, is de kans op institutionalisering hoger.
Ditis echtemiet noodzakelijleen rechtstreeks verband. Wat wel mee speelt is de fysieke en
mentale gezondheidstoestand van de manteggr zelf. Is hjjongeacht zijn leeftijd, nog in
staat om voor zijn partner zorg te dragen? Het hebben van kinderen of familie die bekend
zijn (door beroepservaring of persoonlijke ervaring met zorg) met de opvangmogelijkheden,
maakt dat de stap naar, dglijke, opvang vlotter verloopt.

De grootste gevolgen die een opname varhdépbehoevendgartner met zich mee brengt,
ondervinden demantelzorgersn het herinrichten van hun dagbesteding. Ze bevinden zich in
de fase van nazorg waarin ze opnieuw huhem plaats moeten vinden. In zekere zin is deze
fase er ook één van heroriéntering. Voorts zijn de financiéle gevolgen van de opname niet te
onderschatten. Een groot deel van het inkomen gaat naar het WZC en de thuiswonende
partner moet zich zien te redadkemet wat er over blijit. Verschillende ouderen melden ook
dat ze na de opname van hun partner te kampen hebben met negatieve gevoelens en slecht
slapen. Voor andere mantelzorgers brengt de opname van de partner dan weer rust in hun
leven. Ze kunnen weeildamen enhuneigen leven terug opnemen.

6.1.2. Welke ondersteuning hebben mantelzorgers nodig om tot een
optimale beslissing te kunnen komen?

Ondersteuning doorheen het mantelzorgproces

Ondersteuning voor de mantelzorger is in elke fase van het mantelzorgpnse groot
belang.Van in het begin is het nodigelangrijke maatgelen of informatieomtrent het
opnemen van de thuiszorkkenbaar te makenDit om het mantelzorgproces zo vliot mogelijk
te laten verlopenHet is woral belangrijk onpreventief ondersteunngte bieden

oDan heb ik mij ingeschreven. Dat is langsGld gegaan, want zij weten ook hoe de situatie is €, dat mijn
vrouw mankeert. Dat was heel heel heel heel interessant. Want ik raad dat iedereen aan die in dezelfde situatie
komt en ze geven zo eeursus, gaat er naartoe €. In de cursus staat dat zo stapsgewijs ingedeeld é. Dat is echt
heel interessant. Ook op financieel gebied was dat heel goed. Daar stond ook in waar ge recht op hebt en hoe
en wat enzo jaj& (RH18)
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Open en duidelijke commuratie wordt geapprecieerd door de mantelzorger. Wanneer
iemand geconfronteerd wordt met de ziekte vazjn partner is het belangrijlook oog te
hebbenvoor de mantelzorger Een goede ondersteuning bij het verwerken van het nieuws,
opnemen en organiseren vate thuiszorg zijn geen overbodige luxe.

dk vind dat wel goed dat de dokters duidelijk zeggen waar het op staat. Dat vind ik goed gezegd, maar hij had
dat moeten begeleiden. Hij had daarna moeten vragen hoe verwerk je dat. Je bent wel met twee €. Maar toe
was dat anders, toen telde alleen dieje zieke. Want de zieke is ziek maar de niet ziekeTt2dg.

Een andere belangrijke behoefte is dmdersteuning aantijdelijke opvang In het
merendeel van de gevallen is de mantelzorger door de grote matehnuhobbehoevendheid

van de partner gebonden aan hu@pvang is noodzakelijk omdat deantelzorger de ruimte
nodig heeft om boodschappen te doen, zaken in orde te brengen, op adem te komen en zijn
sociale leven een beetje op peil te houden. Deelnemen aanvititen of infoavonden is

niet altijd mogelijkomdat men problemen heeft met opvang. De mantelzorger wenst vaak

eén activiteit (vrijetijdsactiviteit) ver del
sociale leven voor een groot stuk weg.

6Soms da denk ik wel eens, ik zou eens iemand willen vragen om naar de wirkginien gaardat hij niet
alleen zit. Maar ik denk dat de dienst hier dan niet zo goed is. Want ik ben zo is aan de deur geweest en dan
deden ze niet oped(TZ1)

Ondersteuning is g individueel en ruim. Toch is er een groot gebrek @agersteuning op
maat.

oHet is vooral voor thuiszorg de constante hulp die tekort schiet. Het is er allemaal wel maar het is te kort, te
beperkt. Je bent daar niks mee. En ja ook het ligt een bemtjela ingesteldheid van de mensen ook. lemand in
huis krijgen die dan ineens alles van u overneemt, dat is niet zo gemakkelif(RlE9)

Uit voorgaande interviews kunnen we opmaken dat er verschillende respondenten zijn die,
om een definitieve opnamde vermijden of uit te stellen, tussenoplossingen hebben
gevonden. Deze oplossingen zijn echter niet altijd voldoende. Bovendien wordt er gesteld
dat de overgangsdiensten als alternatief voor een definitieve opname in een instelling vol
lacunes zit en begrkt is in aanbodNachtopvangis iets waar verschillende ouderen nood
aan hebben.De moeilijke nachtenzorgen er voordat de mantelzorger onvoldoende
nachtrust heeft en bijgevolg de zorg niet meer aan blijft kunnen.

oDe nachten dat was het moeilijkst. Hat heb ik al op tv gezien dat er sommige dorpen of steden zijn waar er

dus een nachtverblijf is voor de mensen. En dat vind ik wel een goede oplossing. Dat zijn soms mensen die nog in
hun eigen huisje blijven, en die hun hulp hebben overdag maar bafg 2622 NJ Q a vyl OKGa®d 51
oplossing & (RH20)
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Er zijn ook niet erg vealagcentraterwijl ze een erg interessante schakel vormen in het
continulim tussen de eigen woning en de definitieve plaatsing in een rusthog$. blijkt uit
volgende getuignissen dat dit een alternatief is dat echt moet worden aangemoedigd.
45y o6Sy Al O2yidSyd RIFEG Al ¥ Sy (28 SSya IftfSSy o8
dagverblijf. De sociaal assistente van het rusthuis heeft dat voor gesteldg ljla z2¢s dat mag. Ja dat mag
allemaal, dan mag je ze brengen woensdag en donderdag. Ik leg mij dan meestal woensdag en donderdag

namiddag nog even neer. Dan heb ik wat rust €, want het is niet gemakkelijk hoor. Het is niet gemakkelijk. Het
isdaarbijdatd S RI ISy T S{SNI @ty Lla 12YSy RIy {ly Al 12 Aa

Ook wat kortverblijven betreft, is er een tekort te merken. Een kortverblijf kan de
mantelzorger even ontzien alsook de hulpbehoevende persoon na revalidatienkédam
om verder thuis verzorgd te worden door de partner.

Een groot aandachtspunt voor verschillendiensten en organisaties drempelverlagend
werken Het is al een hele stap wanneer de mantelzorger hulp wil vragen. Belangrijk is dan
ook dat de verschende diensten de mantelzorger niet van het kastje naar de muur sturen
en dat ze hen met respect verder helpen met hun vragen en problemen.

¢En als het dan echt niet meer gaat dan zal ik naar@&MWmoeten aankloppen é. Maar dat doe ik niet

graag hoorDat is al lang geleden maar toen ben ik een keer daar geweest omdat we niet rond kwamen en dan
vroeg ik om even geld voor te schieten tot mijn centen gestort werden. En de derde keer zei die meneer van het
loket ah heb je het weer nodig? Maar daar stond walk in de wachtzaal é. Dat vond ik heel vernederend.

Als ge dat soms ziet als de mensen moeten aanschuiven voor de voedselbank, dat vind ik zo erg. Dat zou ik toch
niet graag doen. Ik zeg het dan eet ik wel een boterham mi©iIEZ26)

In de literatwrstudie werd reeds mee gegeven dat men in de toekomst de mantelzorger als
gelijkwaardige gesprekspartnein de zorg moet erkennen. Zij kennen de hulpbehoevende
het best en zijn er dagdagelijks mee bezig. Het frustreert hen soms dat mensen uit het
professonele circuit niet altijd een realistisch zorgbeeld hebben.

0Euh, zo, waar ik het soms moeilijk mee heb is met de professionele helpers. Die er geen benul van hebben van
wat er eigenlijk in mantelzorgers omgaat. Er zijn mensen die denken vanuit hun béfeegten er alles van

maar ze weten er eigenlijk niks van. Zij beleven dat niet mee é, ja vanuit hun eigen positie. Ja want
mantelzorger dat ben je 24 op 24 en dat is toch nog iets anders dan wanneer je iemand misschien drie, vier uur
op een dag ziet eanderzoekt. Want eigenlijk weet je zelf het best wat er allemaal verschijnt en zich voor doet
want je bent daar constant bij é. Daar zouden ze toch naar moeten luisteren. Niet om daar iets aan te doen
maar om daar een beter inzicht in te krijgen eigenlijiat gaat er nu eigenlijk om. Ze moeten het mens zijn

meer bekijken en niet de ziekte allee(lZ8)
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De mantelzorger voelt zich niet altijd begrepen. Oog voor de mantelzorg&raandering
voor hetgeen hij doet kan helpen om hem op een positieve marderzorg vol te houden.

¢En altijd vragen en hoe is het met uwe man. Ik zeg en hoe is het met mij? En hoe is het met mijne zoon? Wij
zijn allemaal gehandicapt é, maar dat zien ze niet. Dat vind ik het ergste, dat de mensen geen benul hebben wat
dat voorde andere mensen in een gezin betekent. Wij zijn allemaal gehandi¢Ep28)

Voorelke vorm varsteun tijdens het mantelzorgproces geldt, breng de mantelzorger op de
hoogte van de mogelijkheden, laat hem zelf bepalen wat voor hem werkt of niet elnt trac
het mogelijk te maken om de steun tot bij hem te brengen of ervoor te zorgen dat er opvang
is voor de partner zodat de mantelzorger er even tussenuit kan.

&Ja ik probeer eigenlijk ja. Ik heb dat ook in de cursus gezegd tegen die mensen. Probeerrdijle mognen

van hulp. En probeert het niet alleen te doen. Want vroeg of laat dan gaat dat niet meer. En als je moet
opgeven omdat het niet meer gaat is het veel erger dan dat je op voorhand kan zeggen ik ga hulp zoeken. Dat is
dat nog uw eigen discussen anders dan is het een noodzaak gewb(rZ8)

Ondersteuning tijdens het beslissingsprodes definitieve opname

Wanneer men de kans heeft om de overstap naar\W&iCgoed voor te bereiden, is de eerste stap
vaak het inwinnen van informatidJit de interviews van de thuiszorgers zowel als deze van de
tweede doelgroep maken we op dat de kinderen, huisarts en het ziekenhuis een belangrijke
rol spelen bij de aanzet tot het zoeken naar informatie en een opvangplaats WhEtVeel
mantelzorgers hebbenok nood aan deze ondersteuningaak zijn ze zelf niet sterk genoeg

om de eerste stap te zetten, of ze zijn zich niet bewust van de ernst van de situatie.

Ook wat de uiteindelijke beslissingsfase betreft is een open en duidelijke communicatie van
groot bdang. Goede besluitnemers kunnen zelf hun beslissingen nemen, anderen hebben
vooral bevestiging nodigiVanneerde mantelzorgewel inzi¢ dat een opname nodig kan
zijn, heeft hij behoefte aan instemming. Een bevestiging van het feit dat de keuze voor
opnanme van de partner de best mogelijke oplossing is in zijn situatie. Samen komen met
kinderen en overleggen wat de verschillende mogelijkheden zijn, kan goed doen. Men
bekijkt de mogelijke alternatieven en de verantwoordelijkheid van het nemen van de
beslisang is een gedeelde verantwoordelijkheid.

De meeste mantelzorgers hebben geen behoefte om de prijzen te vergelijken, hoewel een
overzicht van de rusthuizen in de buurt wel handig kan zijn. Uit de interviews blijkt dat
verschillende mantelzorgers goed gelirunaken van de folder met de rusthuizen en
mogelijkheden uit de buurtOpvallend is dat de mantelzorger niet naar de prijs kijkt maar in
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eerste instantie naar de ligging en de goede referenties die owar het WZkrijgt van
vrienden of familie.

Er zijnerg veelouderen die via het ziekenhuis naar W#ZCgaan. Meestal gaat het dan om
personen die na een ziekenhuisverblijf moeten revalideren en vervolgens naa¥w&éh
worden verwezen. Mensen wachten vaak zo lang om met hun verhaal naar buiten te komen
tot er een ongeval gebeurt en de situatie thuis niet meer haalbaar Hhigh moet alles erg

snel gebeuren en I S er ni et al tijd sprake

mantelzorgers de eerste maanden nadat de partner ontslagen wordt uit het ziekeekeuis,
serieuze afstand overbruggen naar het WZC totdat er dichter bij huis een plaats vrij komt.

De beslissing om naar h#¥ZCte gaan verloopt niet altijd ven vlot. De overstap naar het
WZCzou vlotter en minder bruusk kunnen verlopen. Hiervoor zijn neesingen nodig op
verschillende niveaus. Het beeld dat mensen hebben van het rusthuis speelt nog steeds een
belangrijke rol. Er hangt een erg negatief beeld vast aanVM&C In de ogen van vele
mensen is heWZCnog altijd het crepeerhokDit blijkt ookuit het feit dat ererg weinig
partners op de wachtlijst staan. Alsook uit het feit dat verschillende mantelzorgers lieten
verstaan nog liever zichzelf iets aan te doen, dan naaWi&fte moeten.

WZCzouden zich beter kenbaar moeten maken naar de buiterald toe en een ander
beeld moeten geven van zichzelf. Anderzijds moeten mensen een andere kijk leren werpen
op de WZC Dit kan door vooraf een bezoek brengen aan het WZC om te kijken waar de
partner terecht komt. Dit kan vooral helpen voordat er geenZemeer is bv. wanneer de
partner opgeschreven staat op de wachtlijst. De mantelzorger maakt kennis met de nieuwe
omgeving, andere bewoners en personeel.

Mantelzorgers die erg negatief staan ten aanzien van een opname hebben extra nood aan
ondersteuning eruitleg. Welke zorg kan hij zelf nog opnemen wanneer de partner wordt
opgenomen wat is het beleiddat gevoerd wordt door het WZ@vat zijn de mogelijkheden

om de partner maar ook de mantelzorgereenbgee een ‘'t hui s’ gevoel

Het allebelangrijlst is dat de mantelzorger vet wat hij zelf wil en kan doen wat het
opnemen van de zorg betreft. &dneer de mantelzorgeonderdrukt wordt door de
zorgbehoevende partnedan is er iemand (kinderen, huisarts) nodig die de kant van de
mantelzorger kiestDe mantelzorger neemt de zorg voor de partneakop uit plichtsbesef
Wanneeriemand anders in hun plaats zegt dat ze aan zichzelf moeten denken dan valt er
een groot schuldgevoel van hun schouders. Ze durven vaak nog niet denken aan opname,
laat staan dat e stappen ondernemen om bpartner laten in te schrijven op de wachtlijst.

Deze relatie tussen mantelzorger en zorgbehoevende partner kan van belang zijn in het
beslissingsproces. Hoewel men niet noodzakelijk een goede relatie moet hebben om de
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thuiszorglang vol te houden. Wanneer men een goede relatie heeft met zijn partner lijkt
men wel iets meer bekommerd over de plaats waar de partner terecht zal komen.

Ondersteuning tijdens de fase van nazorg

Niet in het minst is ook de ondersteuning in de fase namorg erg belangrijk. Het is in deze

fase dat de mantelzorger vaak na jaren van zorg zijn of haar leven opnieuw op de rails moet
krijgen. Verder is het belangrijk om de mantelzorger te ondersteunen bij het herinrichten
van zijn leven. Om terug de nodig&uctuur te krijgen. Verschillende mantelzorgers komen
voor taken te staan di e ze Wietoenkdlitijdens heta me n
verlenen van zorg hebben verschillende mantelzorgers te kampen met bv. slaapgebrek. Ook
nadat de partner is opgenoem, hebben zij vaak last van slapeloze nachBsangrijk is om

hen te empoweren en te helpen bij het hervatten van hun nieuwe leven.

Natuurlijk is dit alles erg persoonsgebonden. Sommige mantelzorgers vinden goed hun weg
en zijn opgelucht met hun nieuwleven. Voor de mantelzorgers die grote moeite ervaren,
kanondersteuningzeker geen kwaad.

Uit de interviews blijkt dat @e mantelzorgerszeggen dat het personeel van h&tZCzijn
best doet maar dat ze onderbemand zifpe taak die mantelzorgers vaak irehWZCnog
uitvoeren (zeker deze van partners voor elRa@agzekerniet onderschat worden. Naar de
toekomst toeis hetbelangrijk omde helpende handeten volle te waarderen.

Bijna al de mantelzorgers zeggen dat het voor hen na de opname financiemloeiljk is

om rond te komenDe prijzen van d&VZCstijgen voortdurend. De prijsstijging valt onder

ander te verklaren doordat het personeel meer en meer gespecialiseerd moet zijn, er moet

dag en nacht permanentie zijn, het materiéle comfort wordt stedmdangrijker, de
veiligheidsnor men wor de Dezesvowziehirenrzergen er bobrj g e s ¢
dat de dagprijs van de rusthuizen almaar duurder worden. Hiertegenover staat dat de
pensioenen van de ouderen niet evenredig mee stijgen. De begingtig lerg hoog: onder

de €1000 of €1100 kan je nergens nog terecht
hetgeen wil zeggen dat de mantelzorger zijn spaarcenten moet aanspreken. De overheid zal

in de toekomst meer voor haar rekening moeten nement Baeen erg grote uitdaging
(Bulckens, e.a., 2007).
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6.2.Intrarelationele praktijken

Hoe kan ifestyle Redesignhelpen? Ook dit is voor iedereen anders. Niet iedereen is vooruit
geholpen door een infavond of een gespreksgroeBommige mensen zijn goed gden
door het volgen van een cursus of het lezen van een baa#leren hebben voldoende aan
een goede babbel met de kinderen of met vrienden.

Uit de interviews is wel gebleken dat het voor de mantelzorger erg belangrijk is dat hij voor
zichzelf kan uitmadn wat hij wel en niet wil. Veel bezoek over de vloer krijgen doet de ene
goed terwijl het voor de ander extra stress met zich meebrengt. Een gespreksgroep
bijwonen is voor de ene erg leerrijk en voor de andere pure tijdverspilling. Extrarhilps

halen werkt voor de énenantelzorger goed terwijl de andere mantelzorger zich enkel meer
ergernis op de hals haaBelangrijkste regel is dus dat de mantelzorger zichZeté rmoet

laten opdringen al&ij dat zelf niet wenst of wanneer hij zich er uiteingetoch niet goed bij
voelt.

Neen kunnen zeggen en eigen grenzen trekken is erg belangrijk. Ook de mantelzorger zelf
erkent dat het voor mensen die een moeilijke relatie hebben met hun partner niet altijd
makkelijk is om duidelijk te stellen wat nu vooerhals mantelzorgenog kan en wat niet

meer.

a1 RSyl ydz ¢St RIG SN 9SSt @GNRBdzSyX |tS A1 183 ydz N
mannen zitten. Dat er toch wel veel zijn die moeten geholpen worden hoor. Die geen eigen levhahheer

op de duur denk ik. Want als je dan al zo een bazige man hebt die dat nu dan nog veel meer egocentrisch is.

Dan beklaag ik die vrouwen wel zalle. Want dat zie je veel hier zalle. En dan zeg ik, ja maar laat het niet
gebeuren €, ga er tegenin. Ja anazegde ze ik durf het niet, en ik kan het ook niet. En ik veronderstel dat er wel

genoeg zijn die echt hulp nodig hebben op dat gebied. Ook voor de beslissing te nemen van nu gaat het niet

meer doe hem nu weg of zo. Ja en ze hebben dan meestal wel hatganAls je dan een bazige man hebt en
je durft daar niet tegenig.(RH24)

Wanneer men goed weet waar zijn grenzen liggen, heeft dit als voordeel dat de
mantelzorger tijdig op zoek gaat naar oplossingen en hulp kan ingeschakeld worden. Hij zal
zijn grenzen minder snel overschrijden e misschien deorg langer kunnen volhouden.
Echter is het ook mogelijk dat de stap naar opname sneller gemaakt wordt net omdat de
mantelzorger eigen grenzen stelt en aangeeft dat de thuiszorg voor hem niet meer mogelijk
is.

Voor sommige mantelzorgers is het een bevrijdend idee te weten dat de thuiszorg voor de
partner niet onvoorwaardelijk moet zijn. Er kan een moment komen waarop het niet meer
mogelijk is om de zorg te dragen.
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OEr zijn misschien ook wel mensen die meht willen geholpen worden ook. Mensen die zodanig met die
schuldgevoel zitten. Die zeggen van ik moet voor hem wel alles blijven doen. Neen, dat moet niet echt vind ik.
Alé hij mag niet versukkelen of zo dat bedoel ik niet é. Maar langs de andergekaatit met twee é. En dat
hebben onze kinderen al langer gezegd vroeger. Moeke ge hebt zo geen leven ge moet er meer voorelit komen
(RH24)
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7. Aanbevelingen

7.1. Aanbevelingen werkveld

Een goed gebruik van thuiszorgvoorzieningen kanagerame in heWZCoverbodig maken,

of alleszins uitstellen. Mantelzorg is een belangrijke vorm van thuiszorg en verdient de
nodige ondersteuning. Ook wanneer thuiszorg niet meer mogelijk is, moeten de
mantelzorgers voldoende ondersteund worden bij het nenvan belangrijke beslissingen in
verband met de verder zetting van de zorg.

Informatie

Mantelzorgers die thuis voor een zorgbehoevende partner of familielid zorgen, moeten vaak

vele hindernissen nemen om de zorg blijvend te kunnen dragen. Rond dezsrigse®n en

knelpunten werd reeds heel wat onderzoek gedaan. Ondermeer in het werk van Craeynest

en De Koker ‘“ Waar knelt het schoentje?’, Kor
de grote inspanning die mantelzorgers zelf moeten doen om tot degeodiformatie te

komen, vaak een groot knelpunt idMantelzorgers moeten weten wat er allemaal
voorhanden is en dan zelf de afweging kunnen maken welke zorg voor hen werkt.

Informatie is nodig doorheen het ganse zorgproces. Zeker bij aanvang van deuztigysit
maar ook tijdens het verdere verloop. Als hulpverlener is het mogelijik om ouderen
preventief op de hoogte te houden van de ondersteuningsmogelijkheden in de thuiszorg.
Vooral de hulpverleners aan huis en de huisarts hebben een goed zicht op déuzbiesin
kunnen de ouderen vooraf informeren. Maar ook voor de mutualiteiten kan er een taak zijn
weg gelegd om ervoor te zorgen dat ouderen bv. op financieel vlak weten welke
vergoedingen en tegemoetkomingen ze kunnen bekomen.

Ook kunnerhulpverlenerseen doorverwijzingfunctienvullen Belangrijk is dat ouderen niet

van het kastje naar de muur worden gestuurd en dus weten waar ze terecht kunnen. Een
centrale plaats zoals het Sociaal huis waar ze met de meeste van hun vragen terecht kunnen
is een stap ie goede richtingDe minder of niet mobiele mantelzorger zou beroep moeten
kunnen doen op sociale hulpverlening aan huis.

Belangrijk is om de juiste mensen of diensten te vinden die je kunnen helpen om een
bepaalde fase vlot te laten verlopen. Nog belajkgr is dat deze mensen je de juiste
informatie meegeven. Vaak wordt aan de mantelzorger gezegd dat de thuiszorgsituatie niet
meer haalbaar is en dat men op zoek moet naar een WZC. Wanneer de mantelzorger dit ook

MAGDA Onderzoeksrapport



174

Zo ervaart is er geen probleem. Soms i$ Y@or hen een geruststelling of een bevestiging

dat het niet aan hen ligt dat ze het niet meer aankunnen. Wanneer ook de ervaren artsen of
verpleegkundigen het zeggen, zal er wel iets van waar zijn. Toch is het mogelijk, bewijzen
bepaalde interviews, datle mantelzorger mits de juiste extra hulp en ondersteuning, de
zorg thuis kan verder zetten indien hij dat zelf wenst. Veel is dan gelegen aan het karakter en
de ingesteldheid van de mantelzorger zélfs hulpverlener geloof je in de krachten van de
mantelzorger.

Tussenoplossingen kunnen helpen om de stap tot definitieve opname te vergemakkelijken.

De mantel zorger kent vaak de verantwoordel:]
vertrouwd in de WZ@mgeving. Bovendien heeft het personeel ook een goetitzip de
zorgbehoevendheid van de partner en kunnen ze tips en informatie meegeven aan de
mantelzorger. Wanneer het personeel van de dagopvang de mantelzorger kent, kan het ook

de nodige informatie over een definitieve opname verschaffen.

Werknemers binne het WZCGkunnende bewoners uit hurgemeentekennis laten maken

met het WZC voordat er door hen stappen tot opname genomen worden. Vooral het
systeem van de wachtlijsten is niet voor iedereen duidelijk. Door het negatieve beeld dat
sommige mensen van h&YZC hebbenworden er nog relatief weinig ouderen preventief op

de wachtlijst geplaatst. Een goede uitleg kan de drempel erg verlagen zoals uit de interviews
is gebleken.

Hulp op maat

Hulpverleners kunnen tijdens het mantelzorgproces zaken opvangen roamagldst en
draagkracht. De drie belangrijkste knelpunten waarvoor men extra waakzaam moet zijn:

-de gezondheid van de mantelzorger gaat (tijdelijk) achteruit
-de zorgbehoevende partner vertoont probleemgedrag

-de zorgbehoevendheid van de partner neemt toe

Als hulpverlener kan je sommige zaken op voorhand proberen in te schaibespeelt het
sociale netwerk waarop de mantelzorger beroep kan doen eeWahneerde hulpverlener
zichtheeft op wiede mantelzorgebv. beroep kan doen iarisisituaties knjgt hij een idee
van hoe de situatie er uit kan zien wanneer de mantelzorger plots uit Dalthulpverlener
kan de mantelzorger hier vooraf reeds attent op maken.
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Bij het voorstellen en verlenen van hulp is het belangrijk te kijken naar de specifieke
behoeften van de mantelzorgeHoe zit de mantelzorger in elkaar, wat zijn zijn noden en
behoeften.Achter welke mogelijkhedenak hij zich vinden, waartoés hijbereid?Tracht te
achterhalen met welke hulp hij geholpen kan zijn. Laat ook weten dat wanreebuig toch

niet het gewenste effect heeft, het geen probleem is om deze téegrhroeven

Als hulpverlener is het van belang oapen en eerlijk te communiceren Doe dit in
verstaanbare taalGeef juiste en eerlijke informatie mee.

Mantelzorgers geven needat ze zich niet altijd gewaardeerd voelen. Geef de mantelzorger
bevestiging in wat hij doet, moedig hem aan en laat weten dat je open staat voor een
gesprek wanneer het wat moeilijker ga&robeer de mantelzorger te empoweregoor te
geloven irzijn kachten en deze ook in te zetten

Laat de mantelzorger zelf bepalen welke nood aan steun voor hem het best past. Belangrijk
is dat hij voldoende wordt geinformeerd en dat hij empowered wordt in het stellen van
eigen grenzen en opkomen voor zichzelf en michten. De kans dat de mantelzorger de
zorg langer vol houdt, kan hierdoor worden versterkt. Ook het nemen van belangrijke
beslissingen, zoals deze tot opname, kan hierdoor vlotter verlopen.

Nog voordat de keuze tot opname genomen dient te worden, kam ehecklist zoals de
keuzewijzer van Deltour helpen een inzicht te biedede zorgsituatie.
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7.2. Aanbevelingen beleid/ aderzoek

7.2.1. Beleid

Mantelzorg van begin tot einde is een erg individueel proces. De redenen voor het stop
zetten van de mantetrg zijn mulifactorieel. Dit impliceert dat de interventies om een
opname uit te stellen of te vermijden multimodaal moeten ziigr zijn verscheidene zaken
die strekken tot aanbeveling om de mantelzorger beter te ondersteunen en te begeleiden
gedurende let ganse proces.

Naar de toekomst toe is het belangrijk dat de overheidersg houdt met het feit daer
meer en meer zorgbehoevendriderenzullen zijn Zowel voor de thuiszorgsector als voor
de WZGCsectorwachteen grote uitdaging. Het huidige systeeiet nog te weinig het bahg
van de vele actieve mantelzorgers @f het belang wordt wel ingezien maar de nodige
ondersteuning ontbreektUit de interviews blijkt duidelijk dat de mantelzorgers die thuis
voor hun partner zorgen ook verschillende bekimgen hebben bij het huidige beleid.

oMaar elke situatie is anders €, maar het is altijd moeilijk. Maar ik hoor toch op de tv dat ze er toch achter staan
achter die mantelzorg. Dat ze daar echt tegenwoordig wel belang aan hechten. Ze voelen het wekrwant e
groot deel van de maatschappij zit er in é in die zorg. Dat zijn toch zorgen die de, ik zeg nu de regering dat is een
groot woord, maar die moeten dat toch ook allemaal wel voor de toekomst zien é. Het zal misschien ook minder
kosten voor de maatschappdat de mensen thuis kunnen zorgen. Het kost minder denk ik voor deemeest
mensen. Denk ik. Want hoeveel mensen zullen er wel niet zijn die als er iemand naar het rusthuis moet,
afhankelijk zijn van, hoe moet ik het noemen, van de staat é, die gehouatdemé (RH20)

oNu als ge dan veertien dagen naar het hospitaal moet, dat is al een heel som é dat de cm dan moet betalen! En
dan zijn er mensen die thuis voor iemand zorgen, ik noem ik dat nog altijd bezig zijn en niet verzorgen, maar
echtiemandverzo§y RAS O0SRf SISNAI A& S RAS {NxR230G RIYy ewmnn
ze die mensen die echt voor iemand zorgen en thuis zorgen dat daar niet meer geld voor is. Want als je in het
hospitaal ligt moet de cm sowieso betalen en dan ddienmensen moeite om zijn vrouwke thuis te houden en
RAS2S { NAX&@EZ RIYy emnnd

Ook de mantelzorger zit in met de ‘financi
gepaard gaande extra zorg. Veel mantelzorgers hebben moeite om het hoofd Wwatente
houden, zowel tijdens de zorg als na de opname van de partner. Bovendien is de kennis
omtrent bepaalde vergoedingen niet aanwezig bij vele mantelzordgsss.preventief beleid
waarbij de mantelzorger vooraf wordt geinformeerd en benaderd in vadbaet hulp en
tegemoetkomingen waar hij in de nabije toekomst recht op heifteen stap in de goede
richting. Al te vaak lopen mantelzorgers premies mis omdat ze niet tijdig op de hoogte zijn.

oDat de mensen op tijd aansluiten bij het Vlaams fonds. Wao85 want wij waren maar juist op tijd. En je kan
dat zelf allemaal niet betalen. Dat is niet te betalen anders. Onze maat heeft zijn auto laten aanpassen als
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mobilehome enzo. Die heeft daar 170.000fr voor gekregen. Wel en die heeft dat gekregen.ritdoljihet
Vlaams fonds geweest dan had hij dat niet kunnen betalen. En nu kan hij nog op vakantig Giaan)

Zorg dragen voor de hulpbehoevende partner is een zware taakbelasting. De mantelzorger
trachten te ontlasten door onnodig papierwerk enzgek achter de juiste instantie, Hierbij

kan het erder uitwerken vareen‘ s o c i aeanlbijdtage legerenEén plaats waar je met

je vragen terecht kan zonder nodeloos verschillende loketten af te moeten lopen. Mobiele
diensten zoals huisbezoeken vaet locmw, mutualiteiten aan huis met een bus.

7.2.2. Onderzoek

Het onderzoek heeft een ruime benadering willeschetsenvan welke processen en
relationele praktijkener allemaal meeunnen spelentijdens hetmantelzorgproces en het
nemen van de beslissing tot opme.

Uit de verschillende interviews komen enkele opmerkelijkheden naarbijnader
onderzoekstrekt tot aanbeveling:

1. Kan lifestyle Redesigarvoor zorgen dat de mantelzorger zijn fase van Multiple
Problematiekbeter kanopvanger?

Onderzoek naar d rehtie tusserde kracht van het kennen van de eigen grenzen, deelnemen aan
informatiesessies, vorming rond positief denkassertiviteitscursus en het langer volhouden van de
zorg (opvangen fase multipf@oblematiek)

2. Welk is de best mogelijke begeleidiag ondersteuning van de mantelzorger tijdens
het mantelzorgproces é€af tijdens het beslissingsproces?

Verschil in aanpak naar ondersteuning en informatie voor mannen, vrouwen, oudere
ouderen en jongere ouderelkarakter/ingesteldheid, noden en behoeftenofg op maat)
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Bijlagen .<
KHK

KATHOLIEKE
HOGESCHOOL
KEMPEN

Geel, mek008
Beste,

De onderzoeksgroep VONK3 van de KHKenr@ezl voert momenteel een onderzoek uit
rond mantelzorg. Een mantelzorger is een persoanrdet betaalde zorg verleent aan een
zorgbehoevende persoon uit zijn omgeving. Met het onderzoek willen we achterhalen waar
er bij het verlenen van de zorg en het nemen van zorgbeslissingen knelpunten worden
ervaren. Wanneer we hier een goed inzicht inbben, kunnen we bekijken hoe de
mantelzorger beter begeleid en ondersteund kan worden in het zorgprocesorierzoek
baseert zich, aan de hand van dief¢erviews, op getuigenissen van mantelzorgers.
Hiervoor wil ikop u eenberoep doen Ik schets everen profielvan de persoon die ik graag
zou interviewen.

De persoonin kwestieis (hoofd) mantelzorger vooija/haar zorgbehoevendinwonende
partner (leeftijdscategorie 70+).

De zorgbehoevende partndreeft hulp nodig op volgend viak

Afhankelijk om zth tewassen en te kledeyen afhankelijk voowverplaatsingen
en/of naar het toilette gaan €ventueelook hulp nodig bij heteten of wegens
incontinentie)

Ofwel Gedesoriénteerd in tijd én ruimtégraad van dementiegn afhankelijk om zich
te wassen en/d te kleden (eventueel ook hulp nodig bide verplaatsingen
en/of om naar het toilet te gaan en/of om teeten of afthankelijk wegens
incontinentie)

Ik ben disop zoek naaeen man of vrouw die thuigorgtvoor zijn of haar zorgbehoevende
partner. Wanneer @& persoon thuis zorgt voor zijn partner mag hij ook beroep doen op de
dochter, poetshul p, thui sverpleging,
zorgbehoevende persoon.

Wanneer u iemand kent die geschikt is voor het interview zou het leuk sijo abn deze
persoon wil vragen of ik een keer 1.5uur bij hem/haar mag langs komen. We zullen dan een
gesprek houden over de ervaringen en meningen in verband met de opgenomen thuiszorg.
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Het interview wordt opgenomen op recorder zodat ik dit later nog kattypen. De
gegevens worden natuurlijk anoniem verwerkt.

Misschien bent u zelf mantelzorger of heeft u een ouder, grootouder, buur, kennis of vriend
die thuis zorgt voor zijn/haar partner. Het is met deze persoon dat ik graag wil spreken over
de zorg en d ervaringen hieromtrent.

Van de mantelzorger heb ik naam en telefoonnummer nodig om eventueel contact op te
nemen.

Alvast bedankt!

mvg

Liesbet Lommelen

KHKemperGeel
Departement Sociaal Werk
Onderzoeksgroep VONK3

Liesbet.lommelen@khk.be

Tel: 014/56 23 10

|
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n ¢
KHK

KATHOLIEKE
HOGESCHOOL
KEMPEN

Onderzoek zorg

Bestemevrouw / mijnheer,

In de komende periodeloe ik een onderzoekond mantelzorg (mensen die zorgen voor
iemand uit hun naaste omgeving). Ik wil hierbij onderzoekearom mensen zorgen, hoe ze
de zorg kunnen volhouden, hoe zij de beslissing tot opname ilMz&e r v ar e n

Hierbij gaat heiom uw ervaringen en meningver hetnemen van beslissingen, het krijgen
van ondersteuning, ervaren van moeilijkheden

Mantelzorgers hebben vaak de bedoeling om de zorg zodngogelijk op zich te nemen.
Soms ervaar je problemen die je moeilijk alleen kan oplossen. De vra@fZt@pnamekan
zich dan stellen. Met dit onderzoek willen we een beter inzicht krijgen in deriegem,
meningen en noden die de mantelzorger heeft d¢ zorg voor de partnern de
beslissingen die hij/zij moet nemen.

Omdat hierover weinig informatie bestaat en de mantelzorger zelf de enige echte expert is,
IS uw mening voor mij van groot belang.den ervan overtuigd dat u hierover waardevolle
ideeén heetft.

Ik stelhet zeer op prijsndien u wilt meewerkeraan het onderzoekGraag kom ik dan een
keer met u pratenlk kom max. 1.5 uurtje bij u langs om naar uw mening en ervadeng
polsen in verbad met de mantelzorg voor uw partner en deslissing tot opname in het
WzC

De gegevens di& van u krijg worden uiteraard vertrouwelijk behandeld. Alle gegevens
worden anoniem verwerkt. We mogen uw antwoorden alleen verwerken indibirervoor

uw toestemming geeft. Het onderzoek wordt uitgevoerd in opdracht vale Katholieke
Hogeschool Kempen Geel.

Heeft unogvragen neem dantelefonisch contact opel. 014/56 23 10envraag naar Liesbet
Lommelen Of geef je telefoonnummer door aan de verantwoordelijlan het rusthuis. Zij
bezorgen me dan je telefoonnummer en dan bel ik je zelf een keer op.
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Interview-schema

1 Algemene Introductie

Il k ben Liesbet en ik doe een onderzoek rond ma
Doel van het onderzoek is eémzicht te krijgen in de ervaringen en meningen van mensién
thuis zorgen of gezorgd hebben voor hun partner.

In dit interview gaat het om uw ervaringenporal wat betreft de beslissingen die je moet
nemen in verband met de zorg voor je partner, bij wi@yentueel terecht kan voor hulp i.v.m.
het nemen van beslissingen,

Ik zouvoor het interview graag alleen met u een gesprek willen hebberoraat ik dan echt in
kangaan op uw ervaringean meningHet interview zamaximum 1.5uur in beslag nemertet
interviewwordt opnemen op een cassette bandje. Vindt u dat goed? Dat doe ik #obat later
nog eens terug karmeluisteren en uit kan typen. Daarnaast zalei&n paar aantekeningen
opschrijven om de draad varhet gesprek vast te houderGaat u erme akkoord dat het
interview wordt opgenomen en dat er aantekeningen wordgemaakt? Gegevens uit het
interview zullen vertrouwelijk wordererwerkt. Heeft u het toestemmingsformulier gelezen en
begrepen of heeft u hier nog vragen ovek?zal zo beginnen et een startvraag en waar nodig
zal ik vragen ter verduidelijking stelleRlierbij is het belangrijk dat u zo open/vrij mogelijk
vertelt.

1 Startvraag
Vertel eens even hoe het is gekomen dat u thuis zorgt (heeft gezorgd) voor uw partner.

Hoeisdatverlopen Wel ke gevoelens speelden er mee?,

VERLOOP

-Is de vraag om hem/ haar eventueel in een rusthuis op te laten nemen al eens in u
opgekomen?

-Hoe kwam dat dan dat u zich die vraag stelde?
-Welke gebeurtenis, probleem heeft ervoor gezorgd dat de vraag djyj kwam?

-Kunt u aangeven hoe het nemen van deze beslissing is verlopen, hoe is ze tot stand
gekomen?
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-Hoeveel tijd zat er tussen de vraag tot het eventueel stopzetten van de zorg en de oplossing
die je gevonden hebt?

-Welke andere beslissingen kwamenallemaal bij kijken?
Dus als i1k het goed begrijp ...

Graag zou ik dan nu naar een volgend thema over gaan.

ACTOREN

-Welke mensen hebben toen een rol gespeeld bij het nemen van een beslissing?

-Kunt u beschrijven hoe deze mensen betrokken zijn gewsgbet nemen van een
beslissing?

-Wie heeft de uiteindelijke beslissing genomen?

-Denkt u dat anderen u beinvloed hebben bij het nemen van de beslissing?

-U vertelde net dat u gehol pen wordt door,

GEVOELENS

-Kunt u keschrijven welke gevoelens u had tijdens deze periode?
-Hoe ervaart u het nemen van deze beslissing?
-U vertelde net dat .....ocooiiienn.n, , vertelt u hier

-Bent u tevreden over hoe het allemaal is gelopen?

GEVOLGEN

-Toen u eenmaal tot een besding was gekomen, welke waren de gevolgen die deze
beslissing met zich mee bracht?
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-Kunt u aangeven in hoeverre uw leven nu anders is ten opzichte van voordat de beslissing
werd genomen.

-Als je nu even terug kijkt op de afgelopen weken/maanden wat arthp van de
beslissing?

-Wat weet je nu dat je voor de beslissing nog niet wist?
Kl opt het dat ... ?

Heeft u nog iets toe te voegen?

BEHOEFTEN

-Kunt u beschrijven waar u nood aan had tijdens de beslissingsperiode?
-Waarbij ondervond u problemen, moeilijgden?
-Hoe hadden deze volgens u vermeden kunnen worden?

-Wat vindt u van de ondersteuning die u kreeg toen deze vraag over het al dan niet verder
zetten van de mantelzorg zich stelde?

KENNIS EN INFORMATIE

-Welke kennis/informatie is er volgens u nodig wil je een goede beslissing kunnen nemen?
-Wist u waar u de informatie kon vinden?
-Wat heeft u zoal gedaan om aan kennis/ informatie te geraken?

-Bent u tevreden over de informatie die u gevraagd/ gekregesfttijdens de
beslissingsperiode?

-Is het moeilijk om de juiste informatie te vinden?
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VAARDIGHEDEN

-Hebt u weleens gedacht kon ik dit of dat, het zou allemaal makkelijker/ vlotter zijn
verlopen?

-Wat heeft het nemen van een beslissing voor u gembklee of juist moeilijker gemaakt?
-Waar moet je volgens u goed in zijn, wil je een goede, juiste beslissing kunnen nemen?

-Is er iets waarvan u denkt, had ik dat geweten, ik zou een andere beslissing genomen
hebben?

-Wat is er volgens u van belang bgtimemen van een beslissing?

LIFESTYIREDESIGN

-Ik ken iemand die heeft geleerd om te zeggen wat ze echt denkt. Ze heeft af en toe even tijd
nodig voor zichzelf maar er komt altijd wel iets tussen. Nu heeft ze geleerd om soms eens
neen te zeggen om ztoch elke week een uurtje vrij te zijn om bv. naar de kapper te gaan.

Ze weet dat ze zich hiervoor niet schuldig hoeft te voelen en komt bovendien fris en
opgewekt terug thuis.

Zou dat helpen om langer verder thuis te kunnen zorgen denkt u?

91 Slotvragen

Wil je zelf nog graag iets kwijt?

1 Afronding

- Heeft u nog iets toe te voegen, iets wat voor uw gevoel nog niet aan bod is geweest en wel
belangrijk is.

- Heeft u nog vragen

- Wat vond u van het interview

- Hartelijk dank voor uw medewerking

- Ik geef umijn nummer, mocht u nog vragen hebben kunine altijd bellen.
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Codeerschema

1. Beslissingen bij de rusthuisopname
1.1 Actoren

1.2 Behoeften

1.3 Gevoelens

1.4 Gevolgen

1.5 Kennis en info

1.6 Vaardigheden

1.7 Verloop

2. Beslissingen bij blijverpname mantelzorg
2.1 Actoren

2.2 Behoeften

2.3 Gevoelens

2.4 Gevolgen

2.5 Kennis en info

2.6 Vaardigheden

2.7 Verloop

3. Houding ten aanzien van het rusthuis
3.1 Houding van de mensen die gekozen hebben voor een opname
3.2 Houding van de meen die nog mantelzorg dragen voor hun partner

4. Huisvesting

Huren

Serviceflatappartementaangepaste woning
Verkopenverhuren van eigen woning

5. Karaktetingesteldheid

5.1 karakter ingesteldheid van mensen die gekozen hebben voor rusthuisepnam
5.1.1 Dipje

5.1.2 Neen kunnen zeggen

5.1.3 Positief denken

5.1.4 Ingesteldheid algemeen

5.2 Karaktetingesteldheid van mensen die nog mantelzorg dragen voor hun partner
5.2.1 Dipje

5.2.2 Neen kunnen zeggen

5.2.3 Positief denken

5.2.4 Ingesteldhiel algemeen

6. LifetsyleRedesign

6.1 LifestyleRedesign van mensen die gekozen hebben voor een rusthuisopname
6.1.1 Gespreksgroepfoavond

6.1.2 Assertiviteit
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6.2 LifestyleRedesign van mensen die nog mantelzorg dragen voor hun partner
6.2.1 Gespredgroepinfoavond
6.2.2 Assertiviteit

7. Rusthuis algemeen (niet specifiek rond het nemen van beslissingen)
7.1 Actoren

7.2 Behoeften

7.3 Gevoelens

7.4 Gevolgen

7.5 Kennis en info

7.6 Vaardigheden

7.7 verloop

8. Mantelzorg algemeen (niet spéek rond het nemen van beslissingen)
8.1 Actoren

8.2 Behoeften

8.3 Gevoelens

8.4 Gevolgen

8.5 Kennis en info

8.6 Vaardigheden

8.7 Verloop

Identificatiegegevens
Leeftijd

Geslacht

Duur van rusthuisopname
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