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ACTIEVE ONDERSTEUNING VAN MANTELZORGERS
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Ger Monden heeft dit schilderij gemaakt bij het thema professionele
mantelzorgondersteuning.
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WOORD VOORAF

Voor veel mensen met niet-aangeboren hersenletsel (NAH) is het moeilijk
om zich zelfstandig te redden in het leven. Hun pariners, ouders, kinde-
ren of vrienden voelen zich langdurig verantwoordelijk voor hun welzijn.
Daarmee zijn zij mantelzorger geworden. Professionals hebben vaak nau-
welijks zicht op de thuissituatie, terwijl juist daar de ingrijpende gevolgen
van het hersenletsel pas goed aan het licht komen. De mantelzorgers zijn
degenen die in het dagelijks leven de veranderingen in communicatie,
gedrag en fysieke vitaliteit moeten zien op te vangen. Daardoor komen ze
minder toe aan hun eigen interesses, hun werk en hun sociale contacten
en lopen ze het risico overbelast te raken.

Tijdens het project Mantelzorgondersteuning en Netwerkontwikkeling bij
NAH van het Kenniscentrum Sociale Innovatie van de Hogeschool Utrecht
hebben we de afgelopen jaren onderzocht hoe professionals deze man-
telzorgers kunnen bereiken en ondersteunen. Keer op keer merkten we
dat professionals weten hoe groot de gevolgen van hersenletsel zijn en
hoe die op de sociale omgeving kunnen drukken. Ze realiseren zich dus
wel dat deze mantelzorgers bestaan, maar weten vaak niet goed hoe ze
hen moeten bereiken. De organisaties financieren vooral cliéntgericht
werken. Hierdoor komt de mantelzorger onvoldoende in beeld als zorg-
vrager.

Elders in de gezondheidszorg en het maatschappelijk werk bereiken
professionals mensen die zelf geen contact zoeken of dit contact zelfs ver-
mijden, door ouireachend te werken. Voor mantelzorgers bij NAH is met
deze manier van werken nog geen ervaring opgedaadn.

In dit boekje beschrijven we aan de hand van praktijkonderzoek wat
outreachend werken kan inhouden voor professionals die mantelzorgers
van mensen met NaH letterlijk en figuurlijk de hand willen reiken.

Met deze publicatie hopen wij een bijdrage te leveren aan het verhogen
van de kwaliteit van de mantelzorgondersteuning. De voorbeelden en tips
in dit boekje zijn gebaseerd op de ervaringen van professionals en man-
telzorgers die hebben deelgenomen aan de Ontwikkelwerkplaatsen van
het project Mantelzorgondersteuning en Netwerkontwikkeling bij NAH. Wie
0og heeft voor de situatie van deze mantelzorgers, krijgt ook hart voor de



noodzaak hen ondersteuning en coaching te bieden. Dankzij die steun
slagen mantelzorgers van mensen met hersenletsel erin een nieuwe ba-
lans in het leven te vinden en vertrouwen te krijgen in hun eigen mogelijk-
heden om hun toekomst vorm te geven.

Ellen Witteveen

Projectleider Mantelzorgondersteuning
en Netwerkontwikkeling bij NAH,
Kenniscentrum Sociale Innovatie,
Hogeschool Utrecht
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WAAROM OUTREACHEND

WERKEN NODIG IS

Mantelzorgers van mensen met hersenletsel zijn soms zo bezig met de an-
der dat ze niet stilstaan bij de gevolgen voor hun eigen leven. Daardoor
formuleren ze geen hulpvraag en zijn ze niet bereikbaar voor professio-
nele hulp. De kans is groot dat deze mantelzorgers hun taken op een dag
niet meer volhouden. Dan zullen ze hulp nodig hebben om de gevolgen
van het hersenletsel onder ogen te zien en er anders mee om te gaan. Het
is te verwachten dat professionals dan op veel weerstand zullen stuiten.
Professionals die hebben gemerkt dat hun hulp bij NAH eigenlijk te laat
komt, concluderen dat ze deze mantelzorgers actiever moeten opsporen
en benaderen, en hun weerstanden moeten overwinnen.

Met ons gaat alles goed

Falicia is 36 jaar en van Antilliaanse afkomst, net als haar man Ronald
(48) die in Nederland is geboren. Ronald heeft een lichte vorm van hersen-
letsel als gevolg van een cva op 44-jarige leeftijd. Samen hebben ze drie
kinderen in de leeftijd van 13 tot 19 jaar. Het middelste kind heeft concen-
tratie- en gedragsproblemen die gediagnostiseerd zijn als de gevolgen
van Attention Deficit Disorder (app). Hij gaat naar het speciaal onderwijs.
Het gezin woont in een nieuwbouwwijk aan de rand van de stad.

Ronald heeft lichte beperkingen aan zijn rechterarm en -been. In zijn eigen
buurt kan hij zelfstandig naar buiten, bijvoorbeeld om boodschappen te
doen. Op straat komt hij veel kennissen tegen met wie hij dagelijks praat en
grapjes maakt. De familie komt regelmatig langs en ziet Ronald dan in zijn
gewone doen. Van restverschijnselen is niet veel meer te merken, vinden
zijn familieleden. Ronald heeft geen werk meer, maar hij denkt dat hij zijn
baan als buschauffeur in de toekomst wel weer kan oppakken. Op het eer-
ste gezicht lijkt er met hem niets aan de hand, maar in werkelijkheid gaat er
van alles mis. Vaak kan hij zich niet oriénteren. Zijn oude hobby, aan auto’s
sleutelen, kan hij niet meer uitoefenen omdat hij moeite heeft zich te con-
centreren en geen overzicht kan houden. Hij is ook snel moe. Als hij teveel
indrukken heeft opgedaan, reageert hij zich thuis af door te schreeuwen
en soms de kinderen een tik te geven. Vooral het middelste kind, met ADD,
reageert daar heftig op. Wanneer iemand tegenover Ronald de beperkin-
gen benoemt die hij door het cva heeft gekregen ontkent hij die.



Falicia is zich er niet van bewust dat ze mantelzorger is. Zij vindt het haar
taak om voor haar man en kinderen te zorgen. Ook haar familie vindt dat
normaadl. Ze ziet er slecht uit en slooft de hele dag. Als iemand zorgen over
haar uit, dan wuift ze die weg. Ze doet dit immers al vier jaar en ze ziet wel
kleine verbeteringen bij Ronald. Zo doet hij af en toe de was of in ieder ge-
val de boodschappen. En wat maakt het uit als hij niet altijd met de juiste
boodschappen thuiskomt? Nee, een eigen hulpvraag heeft ze niet. ‘Met
ons gaat alles goed’, antwoordt ze als iemand vraagt hoe het nu met het
gezin gaat. Al in het revalidatiecentrum was de professionals opgeval-
len dat Falicia heel optimistisch was over het herstel van Ronald. Ze zag
overdal het positieve van in en daar had hij steun aan. Tegelijkertijd kon ze
geen informatie over blijvende beperkingen aanhoren. Ook de gesprek-
ken die bedoeld waren om haar als partner en toekomstig mantelzorger
in beeld te brengen, hield ze af. ‘'We gaan voor de hoofdprijs’, zei ze dan.
Door deze opstelling onttrok Falicia zich aan hulp. De professionals met
wie zij te maken had, zagen aankomen dat de zorg voor Ronald en het
middelste kind en de opvoeding van de andere kinderen veel van haar
zouden vragen. Ook verwachtten ze dat de mensen in de sociale omge-
ving de ernstige cognitieve beperkingen van Ronald niet zouden herken-
nen. Maar ze wisten niet wat ze daaraan konden doen zolang Falicia niet
openstond voor hun advies.

Geen ondersteuning

Falicia en Ronald bagatelliseren de gevolgen van het hersenletsel en
gaan contacten met zorgverleners uit de weg. Ronald wil niet als patiént
gezien worden en staat het informeren van zijn familie en vrienden over
de onzichtbare gevolgen van het cvA niet toe. Falicia beschouwt het, net
als de familie, als haar taak om door dik en dun voor haar man en kinde-
ren te zorgen. Ze krijgt geen ondersteuning, kan niet op adem komen en
staat er helemaal alleen voor. Dat is zorgwekkend.

Bekend is dat mantelzorgers van mensen met dementie en mensen met
psychiatrische aandoeningen zwaar belast én moeilijk bereikbaar zijn.
De oorzaak wordt meestal gezocht in een combinatie van het langdurige
en moeilijk te doorgronden karakter van de aandoening, de sterke af-
hankelijkheid van de patiént tegenover de mantelzorger, de schaamte te-
genover de buitenwereld en het verlies van sociale contacten. Mantelzor-
gers lopen daardoor een groter risico in een sociaal isolement terecht te
komen. Tegenover de problematiek van deze mantelzorgers schieten de
gangbare vormen van ondersteuning tekort, concluderen onderzoekers
van het Sociaal en Cultureel Planbureau (Kwekkeboom e.a., 2012). Dat
komt vooral doordat er teveel van wordt uitgegaan dat mantelzorgers die
behoefte hebben aan ondersteuning, daar zelf actief naar op zoek gaan.
Om aan te sluiten bij de problematiek van de intensieve vormen van man-
telzorg is volgens deze onderzoekers bijzondere ondersteuning nodig.
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Perspectieven

Hoewel zij niet genoemd worden in het scp-rapport, geldt ook voor mantel-
zorgers van mensen met NAH dat ze voor professionals vaak niet in beeld
zijn of moeilijk te bereiken zijn via een algemeen ondersteuningsaanbod.
Ook zij lopen in het sociale verkeer op tegen beperkingen, onbegrip en
onmacht. Daardoor geldt ook voor hen dat het moeilijk kan zijn om zelf on-
dersteuning te vragen. De keuze voor outreachend werken biedt perspec-
tieven omdat de actieve benadering en ondersteuning van mantelzorgers
ook bij NaH noodzakelijk blijkt.

Wie ziet hoe ik worstel?

Monigue is getrouwd met John die een lichte hersenbeschadiging heett.
Nadat hij uit het ziekenhuis is ontslagen, zijn hij en zijn vrouw niet in con-
tact gekomen met professionals die gespecialiseerd zijn in het begeleiden
van mensen met hersenletsel. Achteraf vindt Monique dat jammer, vooral
omdat de familie van John de gevolgen van het hersenletsel niet onder-
kent.

‘Mijn partner John heeft een lichte vorm van hersenletsel, maar de gevol-
gen zijn groot. Ik merk dat er eerder mensen uit ons sociale netwerk weg-
vallen dan er bijkomen. Ik weet niet hoe ik bij hen begrip moet kweken
voor Johns situatie. Familie en vrienden komen minder vaak. De familie
van John ziet niet dat hij beschadigd is. Ze hebben altijd veel van ons
gekregen. We hadden het goed en stonden voor iedereen klaar. Nu valt
dat weg omdat we zorg en aandacht voor onszelf nodig hebben. Daarom
haken ze af. Er is bij ons nu niet zoveel meer te halen. Ze brengen eigenlijk
niets, maar eisen wel aandacht op. Ik had graag gewild dat ze me zouden
helpen met praktische zaken, bijvoorbeeld even bij John zijn als ik iets
voor mezelf wil doen. Of de was ophangen. Ik moet eerlijk zeggen dat ik
het ze ook niet gevraagd heb. Ik kwam niet op het idee of wist niet hoe ik
dat moest doen.

Het lukt me niet om nieuwe contacten op te bouwen omdat ik het zo druk
heb en zoveel aan mijn hoofd heb. En ik wil bij vrienden niet als een zeur
overkomen, dus houd ik me kranig en ben ik altijd geinteresseerd in hen.
Ook dat vraagt veel energie. Ik doe niets meer met aandacht, maar ben
altijd gehaast. Ik zou willen dat ik iemand had die mij met informatie en
advies kon ondersteunen. Iemand die ziet hoe ik worstel met mijn man en
met mijn streven om mijn gezin draaiende te houden. Er komt zoveel op
me af. Het kost me veel energie en als het sociale netwerk ook nog aan-
dacht vraagt, dan raak ik uitgehold. Lastig is in dat contact dat ze zijn
gedrag niet begrijpen en de gevolgen ontkennen. In hun ogen valt het
allemaal wel mee omdat er bij John aan de buitenkant niets te zien is. Hij
kan zich prima presenteren, maar daarna vervalt hij weer in chaos. Hij
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raakt er gedeprimeerd van dat hij zijn werk niet meer kan doen. Ik had
wel hulp willen hebben bij het organiseren van mijn leven, maar ik wist
niet waar ik het kon vinden. De professionals die zich met John hebben
beziggehouden, hebben nauwelijks naar mij gevraagd.’

Uit balans

Monique is zich duidelijk bewust van de gevolgen van het hersenletsel
van haar man voor haar leven, maar levert daarmee een eenzaam ge-
vecht. Dat komt doordat ze geen steun heeft aan de familie van John. De
balans tussen ‘halen en brengen’ in de relatie met die familie is ernstig
verstoord. Ook lukt het haar niet haar eigen sociale netwerk te benutten
en ergens nieuwe energie voor zichzelf uit te halen. De professionals met
wie ze te maken heeft gehad, hadden haar in een eerder stadium kun-
nen helpen overbelasting te voorkomen en het netwerk meer te betrekken.
Hun aandacht ging echter vooral naar John uit.

In deze publicatie onderzoeken we wat outreachend werken voor
mantelzorgers van mensen met NAH kan betekenen. Dat doen we aan
de hand van praktijkervaringen van mantelzorgers en professionals
die meegewerkt hebben aan het project Mantelzorgondersteuning en
Netwerkontwikkeling bij NAH. Aan het eind van elke praktijkervaring
vatten we in een blauw kader samen wat de professional in die situatie
heeft gedaan om de mantelzorger te ondersteunen.

(12)
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BIJ NIET-AANGEBOREN
HERSENLETSEL BETEKENT

Mantelzorgers van mensen met niet-aangeboren hersenletsel (NAH) verle-
nen langdurig intensieve zorg die verder gaat dan de gebruikelijke we-
derzijdse zorg voor elkaar. Zij moeten dagelijks rekening houden met de
zichtbare en onzichtbare beperkingen die het gevolg zijn van het hersen-
letsel. Zonder ondersteuning is dat voor veel mantelzorgers een (te) zware
opgave.

Zichtbare en onzichtbare gevolgen

Hersenletsel brengt beperkingen mee die in veel gevallen ingrijpende
veranderingen in het dagelijks leven veroorzaken. Sommige gevolgen
van hersenletsel zijn duidelijker zichtbaar dan andere. Zichtbare gevol-
gen van hersenletsel zijn bijvoorbeeld lichamelijke beperkingen zoals het
niet goed meer kunnen gebruiken van een arm of moeilijk kunnen lopen.
Minder direct zichtbaar zijn veranderingen in de communicatie en het
gedrag, zoals problemen met spreken of met het geheugen. Ook grote
vermoeidheid en plotselinge boosheid of agressief gedrag dat anderen
niet zien aankomen, kunnen het gevolg zijn van hersenletsel. Andere ver-
schijnselen die na hersenletsel kunnen optreden zijn dat iemand zichzelf
niet kan vermaken, traag is in het verwerken van informatie, niet kan
plannen of weinig inzicht heeft in zijn eigen beperkingen en daardoor
situaties verkeerd inschat. Juist het omgaan met die onzichtbare gevolgen
van hersenletsel is voor mantelzorgers moeilijk.

Veranderingen voor de mantelzorger

Mantelzorgers van mensen met hersenletsel worden geconfronteerd
met ongewenste veranderingen in hun leven die verdriet veroorzaken
en stress geven. De belangrijkste verandering vindt plaats in hun re-
latie. De mantelzorger wordt verantwoordelijk voor de ander en moet
voor hem of haar denken, zorgen, contacten met professionals onder-
houden en het dagelijks leven op verschillende fronten organiseren. In
veel gevallen komt de mantelzorger ook in een eenzame positie terecht
omdat de persoon met hersenletsel door gebrek aan ziekte-inzicht zich
de gevolgen niet realiseert of zich zo weet te presenteren dat ande-
ren de problemen niet zien. De mantelzorger speelt voortaan ook een
centrale en onvervangbare rol in het sociale netwerk van degene met



hersenletsel. Deze moet ervoor zorgen dat anderen uit hun sociale net-
werk weten hoe ze het beste kunnen omgaan met de gevolgen van het
hersenletsel. Dit alles heeft ook ingrijpende gevolgen voor het eigen le-
ven van de mantelzorger. Die moet de langdurige mantelzorg voortaan
zien te combineren met zaken zoals werk, het opvoeden van kinderen,
de zorg voor ouders op leeftijd, aanpassingen in de woonsituatie, mo-
gelijkheden voor ontspanning, zorg voor de eigen gezondheid, het or-
ganiseren van praktische en mentale steun en het onderhouden van
sociale contacten.

Overeind blijven

Mantelzorgers van mensen met NAH worden geconfronteerd met ingrij-
pende veranderingen in hun leven op praktisch, financieel, sociaal en
emotioneel gebied waarvoor zij niet hebben kunnen kiezen en waarop
zij zich niet hebben kunnen voorbereiden. Ze komen in een complexe en
vaak eenzame situatie terecht, waarin zij zonder steun van anderen moei-
lijk overeind kunnen blijven.

Eindelijk tijd voor mijn verhaal

Sietske Jans-Kuperus is maatschappelijk werker bij Centrum voor Revali-
datie, locatie Beatrixoord in Haren, dat valt onder het Universitair Medisch
Centrum Groningen. In haar werk kwam zij in contact met een mantel-
zorger die niet eerder bij professionals in beeld was geweest, terwijl haar
man al tien jaar hersenletsel had.

‘Ach, ik weet inmiddels niet beter. Ik heb mijn weg er wel in gevonden. Ik
denk niet dat ik ondersteuning nodig heb,” zei de partner van meneer X.
in het gesprek dat wij in het revalidatiecentrum standaard met de mantel-
zorger hebben. Haar man heeft al ongeveer tien jaar hersenletsel, nadat
een hersentumor verwijderd is en hij preventieve bestraling heeft gehad.
Hij is opgenomen in het revalidatiecentrum omdat hij de laatste tijd steeds
meer geheugenklachten kreeg en vermoeider werd. Na onderzoek van
het verband tussen zijn klachten en het hersenletsel volgde hij een poli-
klinisch cognitief revalidatieprogramma. In die periode nodigde ik zijn
vrouw uit voor een gesprek. Zij vertelde dat ze er moeite mee had dat ze
uit haar werk thuiskwam in ‘de rommel. Mopperend op haar man dat
hij liever lui dan moe was, ruimde ze vervolgens alles op. Een andere
bron van ergernis was dat haar puberdochter haar vaders gezag totaal
negeerde. Met behulp van vragenlijsten over haar belasting bracht ik sa-
men met mevrouw X. haar situatie in kaart. Haar reactie was: 'Ik ben in
deze situatie gegroeid en nu is het een vanzelfsprekendheid. Maar ik ben
niet gelukkig, ik ben doodmoe. Door deze vragen word ik gedwongen
om stil te staan bij hoe ik er voor sta. Ik geloof dat ik toch wel een paar
gesprekken wil/

(4)
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In de twee individuele gesprekken die volgden, ontdekte ze dat ze door
de initiatiefloosheid van haar man als vanzelfsprekend taken overnam;
hij zou het toch niet kunnen of zou haar nog veel meer werk bezorgen. Ze
onthield zichzelf leuke activiteiten met de redenering ‘hij zal dit toch niet
willen, dan doe ik het ook maar niet’. In de partnergroep waaraan ze ver-
volgens deelnam, ontdekte ze nog meer over haar eigen rol als partner,
maar ook over haar rollen als moeder, werknemer en vriendin. Ze zag
ineens haar eigen rouwproces; hoe ze omging met de verliessituatie: dat
haar man haar man niet meer is. Ze leerde van lotgenoten hoe ze haar
grenzen kon stellen, herkende situaties en voelde zich erkend in haar ver-
haal. Van haar omgeving had ze altijd te horen gekregen dat het allemaal
wel meeviel en dat ze niet moest zeuren omdat hij er immers nog was. Ze
leerde meer ruimte voor zichzelf te maken en hulp te vragen aan anderen.
Ze ontdekte dat mensen best willen helpen, als ze maar weten waarmee.

Ook wilde ze haar dochter van zestien en zoon van elf jaar duidelijk ma-
ken dat het door het hersenletsel komt dat hun vader hen niet aanvoelt en
nauwelijks aandacht voor ze lijkt te hebben. Daarom organiseerde ik voor
hen een 'kidsuur’ waarin het hele gezin ging zwemmen in ons verwarmde
bad, onder begeleiding van de fysiotherapeut en mij. Na een half uur
plezier met elkaar organiseerde ik een gezinsgesprekje. Door de ontspan-
nen sfeer kon de dochter vertellen dat ze het niet leuk vond dat haar vader
alleen maar 'lui’ op de bank zat en nooit eens aan haar vroeg hoe het op
school ging. De zoon was benieuwd of hij ook kon krijgen wat zijn vader
heeft en of hij rekening met hem moest houden. Uiteindelijk hebben we
drie gesprekken met het hele gezin gehad waarin de kinderen zichtbaar
meer inzicht kregen in de gevolgen van hersenletsel. Na afloop van de
revalidatieperiode is de rust in het gezin teruggekeerd, voelt mevrouw X.
zich gesteund en weet ze waar ze voortaan terecht kan.

Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:

e gerichte aandacht voor de dagelijkse belasting van de mantelzorger;

* objectivering van de belasting door het gebruik van vragenlijsten;

* herkenning van emoties en gedragsverandering door
lotgenotencontact;

» ondersteuning van het gezinsfunctioneren door middel van
gesprekken.

PROFESSIONELE STEUN
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DE OORZAKEN

VAN OVERBELASTING
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Mensen met niet-aangeboren hersenletsel zijn voor hun herstel niet alleen
afhankelijk van deskundige professionals, maar vooral ook van mensen
die van hen houden en dagelijks met hen optrekken. Juist van die men-
sen krijgen ze het begrip en de ruimte om zich te uiten en zich staande te
houden in de wereld. Toch krijgen deze mantelzorgers vaak onvoldoende
steun om het vol te houden.

Altijd verantwoordelijk

Net als mantelzorgers van mensen met een psychiatrische aandoening of
met dementie, zijn mantelzorgers van mensen met hersenletsel in principe
dag en nacht beschikbaar. Ze voelen ze zich voortdurend verantwoorde-
lijk. Ze krijgen te maken met onvoorspelbaar gedrag en sterke wisselin-
gen in de stemmingen, mogelijkheden en beperkingen van degene met
wie zij leven. Dat is zwaar en vaak moeilijk aan anderen uit te leggen.
Daar komt bij dat zij de mantelzorg meestal lange tijd moeten zien vol te
houden. Uit recente onderzoeken van het Sociaal Cultureel Planbureau
(Kwekkeboom e.a., 2012) en het Expertisecentrum Mantelzorg (2012) blijkt
dat zij daardoor vaker dan andere mantelzorgers overbelast raken.

Onzichtbaarheid

De kwetsbaarheid van mensen met hersenletsel leidt er vaak toe dat zij
zich samen met hun mantelzorgers terugtrekken in een kleine wereld
waarin zij zich veilig voelen. Sommige mantelzorgers geven hun werk
op, laten andere activiteiten buitenshuis schieten en slaan uitnodigingen
voor feestjes af omdat die te druk zijn voor degene met hersenletsel. Ande-
ren gaan met veel moeite door met hun oude leven, maar moeten daarin
voortdurend keuzes maken. Hoe dan ook wordt het leven van mantelzor-
gers in hoge mate bepaald door de behoeiftes van de persoon die zorg
of begeleiding nodig heeft. Hun eigen behoeftes worden daardoor min
of meer onzichtbaar. Overbelasting dreigt vooral wanneer mantelzorgers
geen hulp krijgen. Dat kan komen doordat ze niet weten waar die te vin-
den is, maar ook doordat andere oplossingen ontbreken. Het risico op
overbelasting is groter wanneer degene met hersenletsel ontkent dat er
iets aan de hand is en geen bemoeienis van anderen wil. Ook wanneer
de mantelzorger zich opoffert omdat dat van hem of haar verwacht wordt
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of omdat hij of zij dat van zichzelf verwacht, loopt die een grotere kans om
overbelast te raken. Wanneer deze mantelzorgers vastlopen, schamen ze
zich vaak en trekken ze zich eerder terug dan dat zij hulp vragen.

Met andere ogen

Professionals kunnen iets betekenen voor mantelzorgers van mensen met
NAH door hen te helpen met andere ogen naar hun situatie te kijken en
passende oplossingen te vinden. De eerste stap daarvoor kan bestaan uit
het invullen van vragenlijsten die hun belasting in beeld brengen. Binnen
het project Mantelzorgondersteuning en Netwerkontwikkeling bij NAH is
daarvoor een set van vragenlijsten gebruikt die is te vinden op de website
www.hersenletselenmantelzorg.nl. Om het effect van mantelzorgonder-
steuning te kunnen meten, is het noodzakelijk om daarmee zowel een
voor- als een nameting te doen.

Op zoek naar een nieuwe balans in de relatie

Kelly Bekebrede is mantelzorgconsulent chronisch zieken bij Carinova
Steunpunt Mantelzorg in Zuidwest Overijssel. Via een huisarts wordt de
gepensioneerde meneer K. bij het Steunpunt aangemeld. Anderhalf jaar
na het hersenletsel van zijn echtgenote vertoont hij tekenen van overbe-
lasting. Als gevolg van het hersenletsel is de relatie met zijn vrouw sterk
veranderd.

‘Als ik telefonisch contact opneem met meneer K. zegt hij meteen dat hij
niet weet wat hij van mij kan verwachten. Hij denkt dat zijn vermoeidheid
wel zal afnemen als het beter weer wordt. Ik probeer de drempel te verla-
gen door te zeggen dat ik graag in een kennismakingsgesprek met hem
wil bekijken wat ik voor hem kan betekenen. Ik zeg dat het belangrijk is
om ook naar de toekomst te kijken. Dat bevalt meneer wel, want hij vraagt
zich ook af of het op zijn leeftijd allemaal nog wel lukt als zijn vrouw verder
achteruit gaat.

Tijdens het kennismakingsgesprek vertelt hij wat er na het hersenin-
farct van zijn vrouw allemaal op hem afgekomen is. Het gaat nu wel
beter met zijn vrouw, maar is er ook veel veranderd. Zijn vrouw was altijd
degene die de zaken thuis regelde en het initiatief nam voor sociale con-
tacten en uitstapjes. Nu is ze snel moe en zit ze vaak een groot deel van
de dag passief op de bank. Als hij haar vraagt iets in huis te doen, doet
zij het wel, maar moet hij het later zelf nog eens overdoen. Door haar
geheugenproblemen vraagt ze continu wat hij aan het doen is en waar
en hoe laat ze ergens moeten zijn. Ook loopt ze de laatste tijd soms ach-
ter hem aan. Daardoor krijgt hij het gevoel dat hij geen stap kan zetten
zonder dat zij er iets over zegt. Aan z'n hobby, modelbouw, komt hij niet
meer toe omdat hij daarvoor naar zolder moet en zijn vrouw alleen moet
laten in de woonkamer.
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Ik stel hem voor een nieuwe afspraak te maken en vraag hem in de tus-
sentijd na te denken over wat de situatie voor hem gemakkelijker zou ma-
ken. Tijdens die afspraak blijkt dat hij altijd veel gewerkt heeft en pas na
zijn pensioen met zn hobby is begonnen. Zijn vrouw regelde altijd alles en
ving hem altijd op. Hij vindt dat hij nu persoonlijk voor haar moet zorgen
omdat zij dat ook voor hem zou hebben gedaan. Bovendien wil ze geen
vreemden over de vloer. Later in het gesprek geeft hij aan hij het wel pret-
tig zou vinden als zijn vrouw af en toe eens weg zou gaan zodat hij even
zijn handen vrij heeft. Omdat zij dat niet wil en niet begrijpt waarom hij
het zwaar vindt om de hele dag bij haar te zijn, spreken we af samen een
gesprek met haar te hebben. Daarin nodig ik haar man uit om haar te
vertellen hoe het met hem gaat en vraag ik haar of ze zich dat voor kan
stellen. In eerste instantie begrijpt ze het niet. Maar als ik vertel wat haar
man allemaal doet en dat hij daar heel moe van wordt, wordt ze emoti-
oneel omdat ze dat niet heeft gemerkt. Als ik het activiteitencentrum ter
sprake breng, stemt ze toe daarheen te gaan. Na een aantal keren doet ze
het niet meer voor haar man, maar heeft ze het er zelf ook naar haar zin.

Omdat meneer K. moeite heeft de dagen dat zijn vrouw weg is voor zich-
zelf te gebruiken in plaats van voor het huishouden en de boodschappen,
stimuleer ik hem om die vrije momenten te benutten voor zijn hobby en
voor andere activiteiten waar hij energie van krijgt. Gaandeweg merkt hij
dat hij de andere dagen weer met meer plezier en geduld met zijn vrouw
kan doorbrengen. Intussen wordt zijn vrouw actiever in de thuissituatie.
Ze blijkt schilderen erg leuk te vinden en gaat daar thuis ook mee aan de
slag. Daardoor claimt ze haar man minder en krijgt hij meer ruimte. Naar
mijn idee hebben ze na een tijdje een nieuwe balans gevonden.’

Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:

* een goede relatie met de huisarts voor actieve doorverwijzing;

* het begripvol aanbieden van gesprekken voor kennismaking,
bemiddeling en evaluatie;

* de mantelzorger inzicht geven in zijn situatie door er vragen over te
stellen;

* het aandragen van argumenten en concrete oplossingen die de
mantelzorger zelf niet bedenkt.
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WAT OUTREACHEND
WERKEN BETEKENT

Professionals die iets willen betekenen voor mantelzorgers van mensen
met NAH die overbelast zijn of dreigen te raken, hebben een outreachende
manier van werken nodig. Dat houdt in dat ze mantelzorgers actief opzoe-
ken, veel moeite doen om contact te leggen en ondersteuningsbehoeftes
proberen te achterhalen. Vervolgens kunnen zij zelf die ondersteuning bie-
den of mantelzorgers verwijzen naar passende vormen van hulpverlening.

Actief benaderen

Wanneer professionals, zoals de huisarts, de fysiotherapeut of de maat-
schappelijk werker van het revalidatiecentrum, zich zorgen maken over
de mantelzorger van iemand met hersenletsel, is het niet verstandig om te
wachten totdat die persoon zelf aan de bel trekt. Beter is hem of haar zelf
actief te benaderen door in gesprek te gaan of daarvoor een gespeciali-
seerde consulent in te schakelen.

Mantelzorgers zijn geneigd hun grenzen steeds verder te verleggen in
het belang van degene met hersenletsel. Daardoor realiseren zij zich
vaak niet dat zij ernstig overbelast zijn of negeren ze de lichamelijke en
emotionele signalen daarvan. Vaak merken anderen die overbelasting
pas op wanneer mantelzorgers door praktische problemen ongewild de
aandacht trekken. Het is daarom belangrijk dat mantelzorgers bij actuele
of dreigende overbelasting hulp krijgen om verdere escalatie van proble-
men, met alle gevolgen van dien voor alle betrokkenen, te voorkomen.

Bij outreachend werken zetten professionals de eerste stap in de richting
van mantelzorgers door hen actief te benaderen en uit te nodigen voor een
open gesprek op een tijd en plaats die hen schikt. Door het ervaren van op-
rechte belangstelling en erkenning voor hun belangrijke rol in het leven van
degene met hersenletsel, staan mantelzorgers zichzelf vaak toe bewust naar
hun eigen situatie te kijken en daar vraagtekens bij te zetten. Vervolgens
kunnen professionals helpen met het vinden van geschikte oplossingen
door informatie te geven en voorstellen te doen die aansluiten bij de situatie.

Aansluiten en respecteren

Outreachend werken bij NAH betekent dat professionals zich verplaatsen
in de situatie van mantelzorgers en daarbinnen de mogelijkheden zoeken
om iets voor hen te betekenen. Dat houdt in dat professionals letterlijk naar
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mantelzorgers die uit beeld zijn toegaan, hen in hun dagelijkse omgeving
benaderen en ervoor zorgen dat ze voor mantelzorgers gemakkelijk be-
naderbaar en goed bereikbaar zijn. Bij het maken van afspraken moet er
rekening mee gehouden worden dat degene met hersenletsel bezwaar
heeft tegen het contact. Om die reden is het soms nodig een ‘verholen’
afspraak te maken, bijvoorbeeld in een café tijdens de boodschappen
of op een moment dat degene met hersenletsel naar de dagbesteding
is. Wanneer het contact eenmaal is gelegd, is het belangrijk dat profes-
sionals aansluiten bij de behoefte en motivatie van zowel mantelzorger,
zorgvrager als andere betrokkenen zoals kinderen, familie, buren. Ook
hoort de professional de balans in het systeem dat de mantelzorger en
zorgvrager samen vormen, te respecteren. Professionals moeten zich re-
aliseren dat de mantelzorger tijd nodig kan hebben om zich te bezinnen
over mogelijke ondersteuning. Tot slot horen ze zich bewust te zijn van hun
eigen normen en waarden en van de grenzen van hun professionaliteit
en de mogelijkheden van het instellingsbeleid voor het ondersteunen van
deze doelgroep.

Outreachend werken betekent dat professionals als artsen, therapeuten

en maatschappelijk werkers:

* mantelzorgers van mensen met NAH in beeld krijgen als mensen met
eigen zorgbehoeiftes en met een risico op overbelasting;

» actief contact met hen zoeken en in gesprek gaan over hun
ondersteuningsbehoeftes;

* z0 nodig een gespecialiseerde consulent inschakelen;

* mantelzorgers erkennen in hun belangrijke rol en ervaring;

* hen concrete hulp aanbieden op praktisch en financieel gebied;

* hen ondersteuning geven bij het vinden van hulp op emotioneel en
sociaal gebied.

Dat u dat aan mij vraagt

Margreet Timmers werkt bij Boogh, een organisatie die dagbesteding en
arbeid organiseert voor mensen met niet-aangeboren hersenletsel, licha-
melijke handicap of chronische ziekte in de provincie Utrecht en de Gooi-
en Vechtstreek. Daarnaast organiseert Boogh kleinschalige plaatselijke
activiteiten die bedoeld zijn om de mantelzorg te ontlasten en een zinvolle
aangepaste tijdsbesteding te vinden voor mensen met NAH.
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‘TijJdens de kennismaking met nieuwe cliénten vraag ik vaak hoe de zorg
thuis gaat om een beeld te krijgen van de belastbaarheid van het sys-
teem. Maar het gebeurt ook dat ik contact opneem met het thuisfront wan-
neer mensen al langer gebruik maken van de dagbesteding. Zo meldt het
team mij op een gegeven moment dat het met een meneer niet zo lekker
gaat. Hij is onrustiger, komt met tegenzin naar het activiteitencentrum en
wil eigenlijk stoppen. Terwijl intern wordt gekeken naar het aanbod voor
meneer, neem ik contact op met zijn echtgenote. Als ik haar bel en vraag
hoe het thuis gaat, geeft ze wat vage ontwijkende antwoorden, zoals ‘het
gaat wel” en ‘ik moet wel'. Als ik wat explicieter vraag of ze nog wel aan
zichzelf toekomt, antwoordt ze verrast: ‘Dat jij dat vraagt terwijl je er eigen-
lijk bent voor mijn man’. Dan vertelt ze dat het niet goed gaat. Haar man
gaat achteruit en ze kan hem moeilijker bereiken. Haar kinderen zien het
probleem niet. Ze zou het prettig vinden als er wat meer hulp van buitenaf
zou komen naast de dagbesteding. Ze is alleen te moe om daarvoor in
actie te komen. Ik spreek met haar af dat ik bij haar thuis kom om de indi-
catie aan te passen.



Binnen twee weken hebben we een afspraak bij haar thuis. Mijn insteek is
het bieden van praktische hulp. Mevrouw vertelt waar ze allemadadl tegen-
aan loopt. Ik spreek met haar af dat ik de praktische regelzaken van haar
overneem en zorg dat ze thuis hulp krijgt. Verder verwijs ik haar naar het
Steunpunt Mantelzorg voor lotgenotencontact en emotionele ondersteu-
ning. Ik wijs haar op de mogelijkheid dat haar man ergens gaat logeren
en adviseer haar om ter controle een afspraak te maken met de revalida-
tiearts.

Na twee weken bel ik haar om te vragen hoe het gaat. De indicatie is
al binnen en de extra zorg wordt gestart. Het maken van een afspraak bij
het Steunpunt Mantelzorg was nog niet gelukt. Op de vraag of we het om
zullen draaien en ik haar naam en telefoonnummer doorgeef aan het
steunpunt en zij haar bellen, zegt ze ‘ja, graag’.

Regelmatig blijf ik haar bellen. Doordat ze meer hulp krijgt, vermin-
dert de stress. Dit heeft zowel op haar als op haar man een positief effect.
Langzaam kan ik het contact afbouwen omdat anderen het overnemen.
Ik spreek met mevrouw af dat ze altijd contact kan opnemen als dat no-
dig is.
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HANDEN UIT DE MOUWEN

Succesvolle mantelzorgondersteuning bij hersenletsel begint vaak met het
vinden van praktische oplossingen voor de talloze problemen waarvoor
mantelzorgers staan op organisatorisch en financieel gebied. Pas wanneer
die zijn opgelost, komt er ruimte voor hun emotionele en sociale behoettes.

Regelingen

Mantelzorgers moeten vaak voor de persoon met NAH een beroep doen
op allerlei regelingen die nieuw voor hen zijn. Hun inkomenssituatie ver-
andert. Ze kunnen een beroep doen op hulp en vergoedingen via de ge-
meente (WMO), de awsz of de ziektekostenverzekering. Ze kunnen kiezen
tussen zorg in natura via een zorginstelling of in de vorm van een per-
soonsgebonden budget (pGB) dat ze zelf moeten invullen en beheren. En
voor veel regelingen geldt een eigen bijdrage. De energie die het vraagt
om van deze regelingen gebruik te maken, kunnen mantelzorgers soms
gewoonweg niet opbrengen.

Praktische en financiéle steun

In de ondersteuning van mantelzorgers van mensen met NAH komen veel
praktische zaken aan bod waarvoor professionals hen niet moeten door-
verwijzen, maar zelf de handen uit de mouwen moeten steken. Door con-
crete oplossingen aan te dragen kunnen professionals het vertrouwen
winnen van mantelzorgers die teleurgesteld, vermoeid of geisoleerd zijn
geraakt. Juist zij kunnen vaak hulp gebruiken om het verlies van inkomen
te compenseren of de hoge kosten van allerlei aanpassingen en extira
uitgaven vergoed te krijgen.

Uit het praktijkonderzoek van het project Mantelzorgondersteuning en
Netwerkontwikkeling bij NAH blijkt dat een duidelijk onderscheid in de on-
dersteuning van degene met hersenletsel en de ondersteuning van de
mantelzorger daarbij verhelderend en ontlastend kan werken.

Vertrouwen winnen

Professionals die iets willen betekenen voor moeilijk bereikbare, overbe-
laste mantelzorgers van mensen met NAH, kunnen het vertrouwen winnen
door te beginnen met het oplossen van praktische en financiéle proble-
men. Daarmee kunnen zij een belangrijke oorzaak van overbelasting



aanpakken en mantelzorgers het gevoel geven dat zij er minder alleen
voor staan. Het werken met afzonderlijke consulenten voor de mantelzor-
ger en voor degene met NAH kan daarbij soms wenselijk zijn.

Samen op zoek naar rust

Ada Grasmeijer is consulent bij MEe Utrecht, Gooi & Vecht. Via een revali-
datiecentrum werd het echtpaar V. naar haar verwezen. Meneer V. heeft
in 2010 hersenletsel opgelopen. Lichamelijk is hij hersteld, maar hij heeft
geen ziekte-inzicht. Hij vraagt de hele dag waarom hij niet kan werken.
Zijn vrouw wordt er gek van.

‘Toen ik meneer V. en zijn vrouw leerde kennen, zat hij altijd thuis op de
bank en had zijn vrouw geen moment voor zichzelf. Zij was net met pensi-
oen, maar kwam niet toe aan de dingen waar ze zich op had verheugd,
zodls rustig een boek lezen. Haar man was erg onzeker, leunde zwaar op
haar en eiste dag en nacht haar aandacht op. Omdat zij dat niet volhield,
wilde ze graag dat haar man af en toe iets buitenshuis ging ondernemen
zodat zij weer eens aan zichzelf zou toekomen.

Meneer V. wilde met mij eigenlijk alleen maar praten over zijn werk. Hij
vroegd telkens aan mij of er iets vreemds aan hem te zien was en waarom
hij niet gewoon aan het werk kon. Hij was erg onzeker over zijn eigen kun-
nen, maar begreep niet wat de gevolgen van zijn hersenletsel waren. De
enige manier om dat patroon te doorbreken, was ervoor te zorgen dat hij
buitenshuis andere ervaringen zou opdoen. Daarom heb ik voorgesteld
een afspraak bij een reintegratiebedrijf te maken om de mogelijkheden
voor vrijwilligerswerk te bekijken. Omdat daarvoor een lange wachittijd
bestond, werden we naar een activiteitencentrum verwezen. Daar bleek
dat meneer V. athaakte zodra hij iemand in een rolstoel of met ‘raar’ ge-
drag zag. Hij wil daar niets mee te maken hebben. Dit spoor liep dus dood.

Om mevrouw V. te ontlasten heb ik bewust alleen met meneer verder ge-
zocht. Ik kwam met hem bij een ontmoetingscentrum voor mensen met
een lichamelijke beperking in Utrecht terecht. Daar vonden we geen ge-
schikte activiteiten, maar zagen we wel een groep oudere mannen bil-
jarten. Zij maakten alleen gebruik van de locatie. Daar wilde meneer V.
wel een keer met mij naar toe. Van tevoren heb ik een vertegenwoordiger
van de groep geinformeerd en die zag geen bezwaren. Vervolgens heb
ik meneer V. op een middag in de groep geintroduceerd, het kennisma-
kingsproces op gang gebracht en begeleid, en me later teruggetrokken.
Toen ik hem de volgende dag belde, was hij enthousiast en wilde hij de
volgende week weer gaan. Sindsdien gaat hij één middag per week bil-
jarten. Een plaats bij het reintegratiebedrijf is daarom niet meer nodig.
Inmiddels heeft hij ook een maatje gevonden met wie hij naar voetbal-
wedstrijden gaat. Hij is minder afhankelijk van zijn vrouw.
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Met mevrouw V. heb ik in de loop van de tijd gesprekken gehad over het
omgaan met het gedrag van haar man. Ze bleef daar teveel de discus-
sie met hem over aangaan. Ook moest ze leren haar eigen tijd anders in
te vullen wanneer haar man niet thuis was. Ze was geneigd dan te gaan
schoonmaken of boodschappen te doen, terwijl ze dat ook met hem erbij
kon doen. Door de gesprekken daarover ontdekte ze dat ze ook de tijd
kon nemen om een boek te lezen, vriendinnen te ontmoeten of te naaien,
zodals ze zo graag wilde. Ook heb ik haar geadviseerd de tijd samen met
haar man beter te plannen, omdat hij daar anders eindeloos vragen over
bleet stellen.

Verder hebben we het over hun netwerk gehad. Ze hadden geen kinderen
en waren altijd erg op zichzelf geweest. Na verloop van tijd is ze toch een
beroep op de familie gaan doen. Haar man gaat nu bijvoorbeeld fitnes-
sen bij een broer die fysiotherapeut is. Dat heeft ze helemaal uit zichzelf zo
geregeld. Ze kan zich nu regelmatig een middag thuis of buiten de deur
ontspannen en heeft ontdekt hoe ze het voor zichzelf minder zwaar kan
maken wanneer haar man wel thuis is.

Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:

* een lange adem en creativiteit in het zoeken naar geschikte
oplossingen;

* de mantelzorger ontlasten door met degene met hersenletsel op pad te
gaan;

» werken aan inzicht in eigen reacties en gedrag van de mantelzorger.

PROFESSIONELE STEUN
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EEN SPIEGEL VOORHOUDEN

Een belangrijke oorzaak van overbelasting bij mantelzorgers van mensen
met NAH is dat zij in een sociaadl isolement terechtkomen en in hun eentje
de verantwoordelijkheid voor degene met hersenletsel moeten dragen
omdat ze geen klankbord meer hebben. Doordat alle aandacht naar de-
gene met NAH gaat, is er weinig tijd voor het verwerken van hun verdriet
en het aanpassen van hun zelfbeeld en hun toekomstverwachtingen.
Toch is dit verwerkingsproces een belangrijke voorwaarde om de man-
telzorg vol te houden.

Anders omgaan met problemen

Professionals die het vertrouwen van mantelzorgers hebben gewonnen,
kunnen hen een spiegel voorhouden om de veranderingen in hun leven
en de emoties die daarmee gepaard gaan te benoemen zonder daar di-
rect een oordeel over te vellen. Daardoor Krijgen mantelzorgers de ruimte
om hun situatie met andere ogen te bekijken en problemen in een ander
licht te zien. Vervolgens kunnen professionals hen helpen anders om te
gaan met die problemen, bijvoorbeeld met het gedrag van degene met
hersenletsel of met de reacties van anderen. Zo nodig kunnen professio-
nals anderen inschakelen om mantelzorgers, hele gezinnen of afzonder-
lijke gezinsleden te begeleiden wanneer die zijn vastgelopen in de emoti-
onele verwerking van de gevolgen van het hersenletsel.

Werken aan eigen kracht
Het uiteindelijke doel van emotionele steun is ervoor te zorgen dat mantel-
zorgers sterker in hun schoenen staan en zelf meer de regie nemen in het
aanpakken van problemen die het gevolg zijn van NAH. Professionals kun-
nen dat proces ondersteunen door de cruciale rol van de mantelzorger te
erkennen, het belang van zijn of haar welbevinden te benadrukken, con-
crete adviezen te geven, te helpen met het organiseren van respijtzorg en
informatie te verstrekken over mantelzorgcursussen en lotgenotencontact.
Belangrijk is dat mantelzorgers gaan inzien dat zij tijd voor zichzelf nodig
hebben en dat ze ‘vrije tijd’ ook echt voor zichzelf moeten besteden, en niet
aan schoonmaken of de administratie.

Wanneer de mantelzorger een betere balans heeft gevonden, kunnen
professionals zich geleidelijk terugtrekken. Wel doen zij er goed aan in
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de gaten te blijven houden of de mantelzorger het zelf blijft redden, bij-
voorbeeld wanneer de omstandigheden opnieuw veranderen. Daarvoor
volstaat het meestal om regelmatig een vinger aan de pols te houden,
bijvoorbeeld door de mantelzorger af en toe te bellen.

Herstel

Het bieden van emotionele steun aan moeilijk bereikbare mantelzorgers
van mensen met NAH, kan een intensief en confronterend proces zijn. Te-
gelijkertijd is het een onmisbaar onderdeel van de ‘empowerment’ van
mantelzorgers en daarmee direct of indirect van het herstel van mensen
met hersenletsel.

Waar kunnen we elkaar nog vinden?

Gerry Kuiperij is consulent bij Mee Utrecht, Gooi & Vecht. Zij heeft mantel-
zorger Iris ondersteund in het omgaan met de veranderde situatie na de
hersenbloeding van haar man, Arnoud. Hij is overgevoelig voor licht en
geluid geworden en een normaadl gezinsleven is bijna onmogelijk gewor-
den. De drie schoolgaande kinderen moeten voortdurend rekening hou-
den met hun vader. Daarnaast vindt Arnoud het moeilijk zich in te leven in
de ander en vertoont hij egocentrisch gedrag. Hij heeft zijn werk moeten
opgeven en doet het huishouden, terwijl Iris kostwinner is geworden en
een fulltime baan buitenshuis heeft.

‘Iris en Arnoud weten de weg in de hulpverlening goed te vinden en zijn
adequaat doorverwezen. Arnoud is opgenomen geweest in een hersen-
letselkliniek voor behandeling. Iris heeft daar de mantelzorgcursus be-
zocht. Ook is het hele gezin in behandeling geweest bij een gezinsthera-
peute die gespecialiseerd is in NAH. Professionals hebben uitleg gegeven
van NAH in een familiegesprek waarbij ook de wederzijdse ouders en een
zus aanwezig waren. Dit alles heeft Iris geholpen om de gevolgen van het
hersenletsel te begrijpen en in te zien wat de gevolgen voor hun gezin zijn.
Maar hoe zich dit verhoudt tot haar gevoel en hoe ze zich kan verzoenen
met dit veranderde leven, is voor haar een groot gevecht. Ze voelt zich
hierin eenzaam en vraagt zich af met wie zij vrijuit kan praten en haar
zorgen en angsten voor de toekomst kan delen. Arnouds begeleider heeft
haar daarom verwezen nadr MEE.

In ons eerste gesprek zag ik een krachtige vrouw die ontzettend hard aan
het werk was om het gezin draaiende en bij elkaar te houden en dat nog
maar net vol kon houden. Ze was op zoek naar aansluiting bij haar man en
zat met vragen als: "Wat hebben we samen, wat delen we samen en wadar
kunnen we elkaar vinden en waar kunnen we samen wel van genieten?’
Ik kreeg een waterval aan informatie, frusiratie en hopeloosheid over
me heen. Ze was er zeker van dat ze bij haar man bleef omdat ze dat
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heeft beloofd en dat wil voor de kinderen. Na het gesprek gaf ze aan hoe
fijn het was dat het nu eens volledig om haar ging en niet om Arnoud,
en dat ze haar zorgen en frustratie zonder schuldgevoel kon ventileren.
Ze heeft het als prettig en helpend ervaren dat ze niet veel hoefde uit te
leggen over de beperking van Arnoud, omdat ik hier ervaring mee heb
en haar erkenning en herkenning gaf. Hierdoor kon het echt over haar
gaan, over hoe het voor haar is en hoe hij in haar ogen is veranderd. Uit
de vragenlijsten die ze ingevuld heeft, bleek dat ze overbelast is. Daarom
hebben we om de drie weken gesprekken met elkaar gehad. Die gingen
over onderwerpen als bronnen van energie en voldoening, haar sociale
netwerk, seksualiteit, haar zorgen om de kinderen en haar verhouding
met haar schoonfamilie en hun verwachtingen van haar.

Ondanks het feit dat ze het druk heeft, geeft ze aan dat deze gesprekken
haar energie geven en ook de druk van de ketel halen, als ze er doorheen
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zit.

Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:
* goed luisteren naar de mantelzorger;

* de essentie van de problematiek eruit pikken en die uitdiepen;

» vragenlijsten gebruiken om de belasting te objectiveren;

* meedenken, begrip tonen, uitleg geven, relativeren;

* zorgen delen en samen lachen en huilen.
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HET NETWERK BENUTTEN

Een mantelzorger van iemand met hersenletsel kan beter overeind blij-
ven door een beroep te doen op het eigen sociale netwerk. Degene met
hersenletsel zal daar minder snel negatief tegenover staan dan tegen-
over hulp van vreemden. Bovendien is het inschakelen van het eigen
netwerk een goede manier om sociale relaties in stand te houden en
eenzaamheid te voorkomen. Professionals kunnen mantelzorgers actief
begeleiden bij het in kaart brengen en organiseren van deze mogelijkhe-
den voor sociale steun.

Een eigen leven

Aan het inschakelen van het eigen sociale netwerk zitten voor mantel-
zorgers vaak lastige kanten. Ze moeten bijvoorbeeld familie en vrienden
uitleggen hoe ze het beste kunnen omgaan met de gevolgen van het her-
senletsel. Dat is ingewikkeld wanneer anderen die gevolgen ontkennen
of bagatelliseren. Om het sociale netwerk draaiende te houden heeft de
mantelzorger een groot organisatietalent en veel flexibiliteit, inlevingsver-
mogen en communicatieve vaardigheden nodig. Dat is alleen op te bren-
gen als de mantelzorger zelf ook aandacht krijgt en, los van de persoon
met hersenletsel, een eigen leven met waardevolle sociale contacten kan
houden. Een gezamenlijke uitlaatklep met vrienden en het kunnen delen
van elkaars zorgen, is een belangrijke basis voor relaties waarin de man-
telzorger zich kan opladen en spiegelen.

Het netwerk versterken

Professionals kunnen een belangrijke rol spelen in het ondersteunen van
netwerkontwikkeling rond mensen met hersenletsel. Om te beginnen kun-
nen zij samen met de mantelzorger het bestaande sociale netwerk en de
mogelijkheden ervan in kaart brengen. Vervolgens kunnen zij mantelzor-
gers ondersteunen bij het informeren en instrueren van de mensen uit het
netwerk die zich beschikbaar stellen. En tot slot kunnen zij mantelzorgers
ondersteunen in het in stand houden van het sociale netwerk. Wat daar-
voor nodig is, staat onder andere beschreven in Een sterk netwerk. Voor
een goed leven na hersenletsel (2012), een andere publicatie die versche-
nen is in het kader van het project Mantelzorgondersteuning en Netwerk-
ontwikkeling bij NAH.
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NAH-consulenten die hebben meegewerkt aan dit project, wijzen er op dat
netwerken soms moeilijk van de grond komen of in stand blijven. Bij men-
sen die toch al geen uitgebreid sociaal netwerk hadden, zal dat netwerk
na hersenletsel eerder verder krimpen dan groeien. Verder kan een be-
roep op het netwerk niet alleen relaties verstevigen, maar ook de onder-
linge spanningen vergroten en juist tot het verbreken van banden leiden.
Bovendien hebben mantelzorgers vaak weerstand tegen de bemoeienis
van familie en vrienden met privézaken. Het valt niet altijd mee om an-
deren in je kasten, je slaapkamer en je badkamer toe te laten. Daarnaast
worstelen mantelzorgers er vaak mee dat de inspanningen die het de per-
soon met hersenletsel kost om zich in gezelschap van anderen te hand-
haven thuis tot extreme vermoeidheid, passiviteit of agressie kan leiden.
Om die reden wegen ze de voor- en nadelen van het inschakelen van hun
netwerk tegen elkaar af.

Professionals kunnen mantelzorgers ondersteunen bij het realiseren van

een duurzaam sociaal netwerk rond mensen met NAH dOoOr:

* het informeren van het netwerk over de gevolgen van hersenletsel en
het omgaan daarmee;

* het inschakelen van mensen op verschillende levensgebieden;

* de mogelijkheden van het pcB in te zetten waardoor ook eisen gesteld
kunnen worden aan begeleiders en activiteiten;

* te wijzen op de noodzaak van vaste vervanging voor het geval mensen
in het netwerk plotseling uitvallen.

* het belang van een eigen netwerk voor de mantelzorger te
onderstrepen.

Meer greep op de situatie

Margreet Bakker en Trudy Roffel zijn consulenten bij MEE Groningen. Via
het revalidatiecentrum kwamen zij in contact met mevrouw J., maar gin-
gen zij vooral in op de vragen van haar man.

‘Mevrouw J. is 48 jaar en heeft in 2008 een cva gehad. Ze woont samen
met haar partner en heeft twee volwassen kinderen die het huis al uit zijn.
Mevrouw werd vanuit het revalidatiecentrum aangemeld bij MEE Gronin-

NETWERKONTWIKKELING



gen. De ondersteuningsvragen betroffen in eerste instantie de verhuizing
naar een geschikte woning, het regelen van woningaanpassingen, de
inzet van thuiszorg voor persoonlijke verzorging en het krijgen van over-
zicht van de financiéle situatie. Mevrouw had zelf geen ondersteunings-
vragen omdat ze haar situatie niet kon overzien en geen inzicht had in
de gevolgen van het NAH. Haar partner had wel vragen. Hij had zelf ook
gezondheidsproblemen en raakte overbelast door de zorg voor zijn vrouw
in combinatie met zijn werk. Ook heeft hij moeite met het begrijpen van
het veranderde gedrag van zijn vrouw. Met name haar passiviteit is voor
hem niet te plaatsen omdat zijn vrouw altijd ondernemend en doortastend
was. Nu moet hij naast zijn baan alles regelen.

We hebben praktische ondersteuning geboden door contact op te nemen
met het ciz en het wMmo-loket van de gemeente voor het aanvragen van
persoonlijke verzorging, dagbesteding, woningaanpassing en huishou-
delijke ondersteuning. Verder hebben we uitgezocht op welke inkomens-
ondersteunende maatregelen, toeslagen en kwijtscheldingen het echt-
paar een beroep kon doen. Via Humanitas hebben we een vrijwilliger
ingeschakeld om samen met mevrouw leuke dingen te ondernemen. Om-
dat die vrijwilliger nog geen ervaring had met NaH, is zij door MEe geinfor-
meerd over het omgaan met de gevolgen van NAH. Daarnaast hebben we
voor mevrouw J. een indicatie voor dagbesteding aangevraagd. Ze kan
nu een paar dagdelen per week naar een zorgaanbieder.
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De mantelzorger hebben we specifieke uitleg gegeven over de gevolgen
van het cva zodat hij het gedrag van zijn vrouw beter kan plaatsen en
weet hij hoe hij er het beste op kan reageren. Hij heeft ook meegedaan
aan de Partnercursus NAH die vanuit MEeE Groningen wordt gegeven. Het
vinden van erkenning en herkenning heeft hem goed gedaan. Met een
aantal cursisten heeft hij nu nog contact en ze spreken geregeld met el-
kaar af. Verder heeft de consulent met hem bekeken hoe hij steun aan zijn
sociale netwerk kan ontlenen. Hierdoor zijn er afspraken gemaakt met fa-
milieleden die van tijd tot tijd de zorg van hem overnemen zodat hij weer
eens aan de broodnodige ontspanning toekomt, bijvoorbeeld door een
dagije met zijn vrienden te gaan vissen.

Na verloop van tijd hebben we de zorg geévalueerd. De mantelzorger
gaf aan dat hij dankzij de praktische en de emotionele ondersteuning
beter grip op de situatie heeft gekregen. Hij kan beter zijn grenzen aan-
geven en tijd voor zijn eigen contacten en hobby’s maken. Hij is blij dat
hij weet dat er een organisatie is die hem kan ondersteunen wanneer dit
weer nodig is.

Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:

» aandacht voor de informatiebehoefte van de mantelzorger op het
gebied van hersenletsel;

» praktische en financiéle steun;

* toeleiding naar een partnercursus voor emotionele steun;

* aandacht voor het netwerk en ondersteuning bij de uitbreiding
daarvan;

* het inschakelen en informeren van vrijwilligers en organisaties voor
respijtzorg.

PROFESSIONELE STEUN
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WERKEN AAN PREVENTIE

Het bereiken van overbelaste mantelzorgers heeft de hoogste prioriteit,
maar voorkomen dat mantelzorgers overbelast raken is minstens zo be-
langrijk. Niet alleen voor hun eigen welzijn en gezondheid, maar zeker
ook voor de mensen met hersenletsel die op hen aangewezen zijn. Het mi-
nisterie van vws beschouwt het dan ook als een taak van zorginstellingen
om overbelasting van mantelzorgers te voorkomen door hen hierbij actief
te ondersteunen.

Respijtzorg

Een gangbare manier om overbelasting van mantelzorgers te voorkomen
is hen met regelmaat even te ‘verlossen’' van de dagelijkse stress waaron-
der zij leven. Doordat anderen hun zorgtaken tijdelijk overnemen, kunnen
zij er af en toe vrij van nemen, zich ontspannen en zich met andere be-
langrijke zaken bezighouden.

De afgelopen jaren hebben zorg- en welzijnsorganisaties geinvesteerd in
voorzieningen voor zogeheten respijtzorg: het tijdelijk en volledig overne-
men van de taken van de vaste mantelzorger zodat die op adem kan
komen (Expertisecentrum Mantelzorg, 2012). In de praktijk blijkt echter
dat de gevolgen van hersenletsel vaak te complex zijn om respijtzorg voor
deze doelgroep te realiseren. Vervangende mantelzorgers haken af om-
dat de zorg hen te zwaar valt. Organisaties voor vrijwillige zorg kunnen
voor deze doelgroep nauwelijks of geen geschikte mensen vinden. Bo-
vendien wil een persoon met hersenletsel die weinig inzicht in zijn eigen
situatie heeft, vaak niemand anders dan de vaste mantelzorger in huis.

Logeermogelijkheden

Aan het verblijf in een instelling als een verpleeg- of verzorgingshuis kle-
ven voor mensen met hersenletsel vaak zoveel negatieve associaties dat
het bij voorbaat niet als oplossing in aanmerking lijkt te komen. Logeer-
huizen of zogeheten 'NAH-hotels' die in principe opgezet zijn voor mensen
met hersenletsel, blijken in de praktijk niet geschikt te zijn voor mensen
met hersenletsel die zichzelf niet kunnen vermaken. Voor mensen met
zwaarder hersenletsel zijn daarom andere vormen van opvang nodig
met persoonlijke begeleiding die is afgestemd op hun mogelijkheden en
behoeftes. Alleen dan kunnen hun mantelzorgers een paar dagen 'vrij’



nemen om bij te komen. Helaas is er een chronisch gebrek aan zulke
voorzieningen waardoor niet iedereen die het nodig heeft er gebruik van
kan maken. Bovendien hebben in sommige regio’s logeerhuizen moeten
sluiten, waardoor mensen te ver van huis moeten om gebruik te kunnen
maken van deze vorm van respijtzorg. Het is de vraag hoe de financiering
van respijtzorg voor deze doelgroep in de toekomst geregeld wordt. Een
mogelijkheid die nu al in beperkte mate bestaat, is dat zorgverzekeraars
hier een rol in gaan spelen.

Om overbelasting van mantelzorgers te voorkomen is het essentieel dat
elke regio beschikt over voldoende geschikte plaatsen in logeerhuizen
voor mensen met zware vormen van hersenletsel. Individuele mantelzor-
gers hebben informatie en budget nodig om van deze vorm van respijt-
zorg gebruik te kunnen maken. Professionals kunnen hen hierbij onder-
steunen.

Ruimte voor het eigen verhaal

Heleen Vonk werkt bij het Steunpunt Mantelzorg Ravelijn in Amersfoort. In
2011 kwam ze tijdens een voorlichtingsbijeenkomst in contact met meneer
A., een man van eind vijitig. Hij bleek getrouwd met een vrouw van de-
zelfde leeftijd met hersenletsel.

‘Omdat meneer A. duidelijk behoefte had om zijn verhaal te vertellen, heb
ik hem uitgenodigd voor een persoonlijk intakegesprek. Dat zou bij hem
thuis plaatsvinden, maar hij was de afspraak vergeten. Wel heb ik toen
zijn vrouw ontmoet en gezien met welke beperkingen zij leeft. Zij bleek drie
keer per week hulp van Buurtzorg te krijgen bij het douchen en ze had een
PGB voor een dagactiviteitencentrum. Uiteindelijk lukte het om met meneer
een afspraak te hebben bij ons op kantoor. Hij was gewend aan de beper-
kingen van zijn vrouw, maar bleek de laatste tijd vooral problemen te heb-
ben met het isolement waarin hij en zijn vrouw terecht waren gekomen.
Door het hersenletsel is het voor zijn vrouw heel moeilijk om contacten
met anderen te onderhouden. Ze hebben geen kinderen en hun sociale
netwerk is heel klein geworden. Daardoor kan hij nergens zijn verhaal
kwijt en is hij echt tegen zijn grenzen aangelopen. Hij vroeg zich zelfs af
hoelang hij nog met zijn huwelijk verder kon.

Naar aanleiding van het intakegesprek heb ik hem twee dingen gead-
viseerd: gesprekken over zijn situatie met een maatschappelijk werkster
van Beweging 3.0 en met zijn huisarts, en meedoen aan onze cursus voor
mantelzorgers waarin het stellen van grenzen centraal staat. Die cursus
bestaat uit vier bijeenkomsten en ik heb hem zelf gegeven. Het belangrijk-
ste doel ervan is dat mensen zich bewust worden van hun situatie en hun
motieven om mantelzorg te verlenen. Voor meneer A. had het meedoen
aan de cursus een duidelijke meerwaarde doordat hij zijn ervaringen met
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andere mantelzorgers kon delen, ook al hadden die geen partner met
hersenletsel. Na afloop heb ik hem verteld dat hij net als alle andere deel-
nemers bij ons terecht kan voor een individueel gesprek wanneer hij daar
behoefte aan heeft. Bovendien houden we hem op de hoogte van onze
activiteiten. Sindsdien heb ik niets meer van hem gehoord. Op zich vind
ik dat niet verwonderlijk. Ik merk vaak bij mensen dat ze na zo'n cursus
pas terugkomen als ze in de praktijk tegen bepaalde vragen aanlopen
waarover we het hebben gehad, bijvoorbeeld over het betrekken van het
eigen netwerk.

De functie van een Steunpunt Mantelzorg is vooral te luisteren en samen
met mensen te bekijken wat zij nodig hebben. Dat lijkt simpel, maar die be-
wustwording is een belangrijke stap die verwijzers gemakkelijk overslaan.
Op onze beurt zijn wij weer afhankelijk van bijvoorbeeld indicatiestellers
en thuiszorgorganisaties die met toestemming van mantelzorgers gege-
vens aan ons doorgeven. Wij merken dat we overbelaste mantelzorgers
zelf moeten bellen omdat ze er vaak niet aan toekomen om contact met
ons te zoeken. Uit ervaring weten we inmiddels ook dat het wmo-loket niet
de goede plek is om met mantelzorgers in contact te komen. Zij komen
daar om iets concreets aan te vragen, niet om het over hun eigen situatie
te hebben. Dat is meestal niet het goede moment om over mantelzorg na
te denken. Des te belangrijker is het dat indicatiestellers die bij mensen
thuis komen, meer aandacht aan mantelzorgers besteden en hen naar
ons verwijzen.'

Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:
* een actieve persoonlijke benadering van de mantelzorger;

» concreet advies over hulp bij overbelasting;

* persoonlijke toeleiding naar een mantelzorgcursus.

PROFESSIONELE STEUN
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VAN SAMENWERKING

Het is duidelijk dat mantelzorgers van mensen met hersenletsel gebaat zijn
bij een goede samenwerking tussen professionals die zij op verschillende
plaatsen en in uiteenlopende stadia van het herstelproces tegenkomen.

Een kring van voorzieningen

Mantelzorgondersteuning bij hersenletsel bestaat idealiter uit een kring
van voorzieningen. Die begint bij multidisciplinaire teams van artsen, ver-
pleegkundigen, therapeuten en maatschappelijk werkers in ziekenhuizen
en revalidatiecentra. Zij kunnen mantelzorgers informeren en voorberei-
den op de thuissituatie. Vervolgens moeten zij de mantelzorgondersteu-
ning kunnen overdragen aan gespecialiseerde professionals die dichtbij
huis opereren, zodls MEE-consulenten, en kunnen verwijzen naar mede-
werkers van steunpunten mantelzorg voor lokale informatie, en naar ac-
tiviteiten zoals lotgenotencontact en geschikte vormen van respijtzorg. Af-
zonderlijke institutionele belangen van organisaties en instellingen horen
daarbij op het tweede plan te staan.

Samenspel
Tot nu toe was er in de praktijk nog vaak een scherp onderscheid tussen on-
dersteuning die vanuit de awsz wordt gefinancierd en mantelzorgvoorzie-
ningen in het kader van de wMo. Zeker voor mantelzorgers van mensen met
NAH is het belangrijk dat die scheiding wordt overwonnen door een geza-
menlijke en passende manier van werken. Daardoor kan er een kring van
voorzieningen rondom mensen met NAH en hun mantelzorgers ontstaan.
De professionals die in die kring werken, horen hun manier van werken
af te stemmen op de complexe situatie van mantelzorgers en rekening te
houden met individuele verschillen en keuzes. Belangrijk daarbij is dat
professionals aandacht hebben voor het samenspel met mensen die als
familielid, collega, vriend of vrijwilliger betrokken zijn bij het netwerk van
degene met hersenletsel en de mantelzorger.

Naadloze overdracht nodig

Janneke Keetbaas werkt als maatschappelijk werker bij revalidatiecen-
trum de Hoogstraat in Utrecht. Ze heeft veel mensen met hersenletsel en
hun partners begeleid die na thuiskomst nog veel begeleiding nodig



hadden. Officieel kon zij dan niets meer doen, zoals het geval was bij
Bart en Sofia. Daarom is ze blij met de samenwerking met MEk.

‘Bart kreeg een hersenbloeding op de dag dat zijn vrouw Sofia uit het
ziekenhuis kwam na een keizersnede waardoor hun tweeling geboren
werd. De gevolgen van het cva waren ernstig: hij was halfzijdig verlamd,
rolstoelafthankelijk, had cognitieve stoornissen als geheugen- en oriénta-
tieproblemen en was snel overprikkeld. Bart en Sofia waren allebei hoog
opgeleid en hadden drukke banen Ze hadden lang op de zwangerschap
moeten wachten en de zwangerschap was moeilijk geweest. Bart zou de
eerste maand de zorg voor moeder en kinderen op zich nemen en daarna
een dag per week gaan vaderen. Maar het liep anders. In plaats van te
genieten van haar pasgeboren kinderen moest Sofia vol aan de bak als
moeder en als mantelzorger van Bart.

Met veel steun van de omgeving, de familie en de thuiszorg lukte het in
eerste instantie om het gezin weer op de rit te krijgen en te houden. Bart
volgde een lange revalidatiebehandeling maar bleef met veel restver-
schijnselen zitten; fysiek werd hij niet de oude, cognitief functioneerde hij
op een lager niveau. Ook zijn gedrag was veranderd; hij was snel van
slag, kon moeilijk met veranderingen omgaan, reageerde kinderlijk. Hij
kon de zorg en verantwoordelijkheid voor de kinderen niet aan. Sofia’s
droom en toekomst viel in duigen: samen de kinderen opvoeden en al-
lebei je eigen carriere opbouwen bleek niet mogelijk. Zij moest haar plan-
nen bijstellen.

Toen de revalidatie was afgelopen moest ik ook stoppen met de bege-
leiding. Niet dat er geen vragen en problemen meer waren, madadr omdat
revalidatie eindig is. Toch heb ik nog lang informeel contact gehad met
Sofia. Ik kon het niet laten om haar mijn telefoonnummer en mailadres
mee te geven. Heel vaak belde of mailde ze me even met vragen, om
haar hart te luchten of om steun te zoeken bij moeilijke beslissingen. Het
hebben van een partner met hersenletsel is namelijk levenslang. On-
danks alle goede steun van vrienden en familie is het prettig om af en
toe even te mogen sparren met een professional die kennis heeft van
hersenletsel.

In de loop der jaren heb ik veel langdurige contacten opgebouwd met
mensen in een vergelijkbare situatie als Bart en Sofia, terwijl ik dat eigen-
lijk niet mocht doen. De revalidatiebehandeling is eindig en dat moet ook.
Maar ik kon niet verwijzen naar iemand die zich specifiek richtte op de
ondersteuning van de mantelzorger, terwijl die er uiteindelijk voor zorgt
dat de patiént met hersenletsel thuis kan blijven en kan meedraaien. Ge-
lukkig kunnen de mantelzorgers en ik nu dankzij het project Mantelzor-
gondersteuning en netwerkontwikkeling bij NAH rekenen op een naadloze
overdracht naar MEE.
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Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:

* geen bureaucratische houding, maar meevoelen en -denken in het
contact met mantelzorgers;

* een luisterend oor bieden;

» zoeken naar mogelijkheden om na de revalidatie de
mantelzorgondersteuning aan deskundige begeleiders over te dragen.

PROFESSIONELE STEUN
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WAT MANTELZORGONDERSTEUNING

KAN OPLEVEREN

Mantelzorgondersteuning is een investering die zichzelf op termijn ruim-
schoots terugverdient. Wanneer mensen met hersenletsel thuis kunnen
blijven wonen en een beroep kunnen doen op hun sociale netwerk,
komt dat hun welzijn meestal ten goede. Het voortzetten van het leven in
de eigen, vertrouwde omgeving voorkomt isolement en hospitalisering.
Steun bij het vinden van passende oplossingen kan bovendien zorgkos-
ten besparen.

Doorlopende lijn
Overbelasting van mantelzorgers bij NAH is waarschijnlijk nooit helemaal
te voorkomen omdat veel mantelzorgers graag zelf de mogelijkheden
voor herstel willen scheppen en bereid zijn daarvoor hun grenzen te
verleggen. Niemand is graag athankelijk van onbekende professionals,
zeker niet na maanden of zelfs jaren van opname en revalidatie.
Wanneer er vanaf het ontstaan van het hersenletsel in een doorlopende
lijn sprake is van deskundige mantelzorgondersteuning, neemt het risico
op ernstige vormen van overbelasting en eenzaamheid van mantelzor-
gers af. Dat komt doordat zij beter zicht krijgen op de ingrijpende verande-
ringen in hun leven en op de bronnen die zij kunnen benutten om samen
met degene met hersenletsel overeind te blijven. Achteraf concluderen
mantelzorgers en professionals vaak dat er in dat veranderingsproces
een aantal onmisbare vormen van ondersteuning nodig zijn geweest.

NAH+-consulenten

Het project Mantelzorgondersteuning en Netwerkontwikkeling bij NAH
laat zien dat tijdige en gespecialiseerde ondersteuning van groot be-
lang is. Deze kan ervoor zorgen dat mantelzorgers hun energie, cre-
ativiteit en levenslust behouden en zo kunnen blijven bijdragen aan
het herstel van mensen met NAH. Zoals bijvoorbeeld uit de hiervoor be-
schreven ervaringen van Janneke Keetbaas, Ada Grasmeijer en Gerry
Kuiperij blijkt, is door de samenwerking tussen het revalidatiecentrum
en de NAH-consulenten van Mg, de mantelzorgondersteuning na NAH
in de regio Utrecht/Amersfoort opvallend verbeterd. Door hun gerichte
aandacht voor de mantelzorg zijn deze NAH-consulenten ‘NAH+-consu-
lenten’ geworden.



De toekomstige ondersteuning van mantelzorgers van mensen met NAH
vraagt om een centrale rol voor NAH+-consulenten: consulenten met als
specifiek aandachtsgebied NaAH, mantelzorg en steunende netwerken. Het
profiel van de NaH+-consulent is achterin deze publicatie te vinden (pa-
gina 59). Deze gespecialiseerde consulenten kunnen mantelzorgers vanaf
het begin helpen bij het vinden van een nieuwe balans in hun leven na
alle veranderingen die het hersenletsel meebrengt.

Zij zag eerder dan ik het belang van mijn eigen leven

Na het cva van zijn vriend Roel had Bas een grondige afkeer gekregen
van de medische wereld die een doemscenario van hun toekomst schets-
te. Toch is hij nog steeds dankbaar voor het advies om MEE in te schakelen
als hij zijn eigen plannen wilde doorzetten.

‘Toen de artsen in het ziekenhuis zeiden dat Roel te slecht was voor reva-
lidatie en het beste rechtstreeks naar een verpleeghuis kon verhuizen,
was dat een klap in mijn gezicht. Voor de beeldvorming zijn we nog
wel in een verpleeghuis gaan kijken, maar daar zou hij als vijftigja-
rige op een kamer komen met drie hoogbejaarde dames. Ik maakte er
nog grapjes over, maar Roel was woedend en wilde meteen weg. Van
een fysiotherapeut die ons wel begreep en die had gemerkt dat wij een
uitgebreid sociaal netwerk hadden, kreeg ik het advies om naar MEE
te gaan voor hulp bij het aanvragen van een pcB. De consulente daar
hielp me niet alleen met het invullen van de aanvraagformulieren en
het aanvragen van indicaties, maar begon ook meteen over het belang
voor mij om mijn eigen leven te behouden, met vrienden en hobby’s.
De volgende keer kwam ik al in contact met iemand van de gemeente
die me wilde helpen met het aanvragen van huishoudelijke hulp en het
inschakelen van vrijwilligers zodat ik tijd voor mezelf kon hebben. In
eerste instantie raakte ik daar behoorlijk van in de war, want ik dacht
alleen maar aan het regelen van hulp voor Roel. Maar die mevrouw
zag eerder dan ik dat het belangrijk was dat ik mijn eigen leven in
stand hield, omdat ik anders mijn rol als mantelzorger niet lang genoeg
zou kunnen volhouden. Het ergerde me dat ik in haar ogen zelf ook hulp
nodig had. Ze moest hard haar best doen om mij te bereiken, maar ze
heeft me wel de ogen geopend voor mijn situatie. Als ik een goed leven
voor Roel wilde organiseren, had ik ook een eigen leven nodig waaruit
ik daarvoor de energie kon putten. Dat had ik op dat moment zonder
haar bemoeienis niet kunnen bedenken.

Toen het pGB en de huishoudelijke hulp eenmaal geregeld waren, bel-
den mijn consulent bij MEE en de contactpersoon bij de gemeente mij nog
regelmatig op om te vragen hoe het ging en of mijn indicatie soms aan-
gepast moest worden. Dat heb ik altijd als prettig ervaren omdat ze mij het
gevoel gaven dat ik de regie in handen had.

)

Als ik terugkijk heeft de bemoeienis van MEe een soort sneeuwbaleffect ge-
had. Dankzij het pGB kon ik blijven werken omdat ik mensen kon inhuren
om overdag bij Roel te zijn. Daardoor kreeg hij allerlei nieuwe perspectie-
ven voor herstel. Door de huishoudelijke hulp voelde ik me niet bezwaard
als ik tijd voor mezelf nam. Ik kon bijvoorbeeld weer gaan sporten en met
vrienden naar theater. Langzamerhand ging ik me daardoor ook realise-
ren dat het eigenlijk slimmer was voor professionals om met mij te commu-
niceren in plaats van met Roel. Het lijkt een nobel streven om je tot degene
met hersenletsel te richten, maar bij Roel leidt dat vaak alleen maar tot
verwarring en frustratie. Wie iets wil bereiken voor iemand met hersenlet-
sel, kan zich soms beter tot de mantelzorger richten.

Voor het ondersteunen van de mantelzorger was in dit geval nodig:

* initiatief van zorgverleners om de mantelzorger op praktische en
financiéle mogelijkheden te wijzen;

* de mantelzorger wijzen op het belang van het leiden van een eigen
leven;

* vinger aan de pols houden bij het functioneren van gevonden hulp en

@ ondersteuning.
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GEVOLGEN VOOR HET BELEID
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Om de zichtbaarheid van mantelzorgers van mensen met hersenletsel te
vergroten is het belangrijk dat er meer begrip komt voor hun situatie; niet
alleen bij professionals, maar ook bij mensen die beleid maken op het
gebied van de maatschappelijke ondersteuning.

Steunpunten mantelzorg

Met de oprichting van Steunpunten mantelzorg is in veel gemeentes een
begin gemaakt met de aandacht voor en ondersteuning van mantelzor-
gers in algemene zin. Het aanbod dat deze steunpunten doen in de vorm
van informatiebijeenkomsten, cursussen en lotgenotencontact, is echter
niet geschikt voor mantelzorgers van mensen met hersenletsel die aan
huis gebonden zijn, een partner hebben die problemen ontkent of zich
niet bewust zijn van hun rol als mantelzorger. In die situaties kan het soms
zelfs noodzakelijk zijn om zonder medeweten van degene met hersenlet-
sel ergens af te spreken met de mantelzorger, bijvoorbeeld als die naar de
dagbesteding of naar fysiotherapie is.

De informatie over de ondersteuningsmogelijkheden voor mantelzorgers
moet bij hersenletsel op een directere en persoonlijkere manier worden
overgebracht. Hierin ligt een taak voor speciale NAH+-consulenten.

Outreachende mantelzorgondersteuning

De professionals die hebben meegewerkt aan het project Mantelzorgon-
dersteuning en Netwerkontwikkeling bij NAH, concluderen dat deze doel-
groep sterk gebaat is bij een outreachende manier van werken. Uit de
praktijkvoorbeelden in deze publicatie wordt duidelijk dat professionals
daarvoor niet alleen gevoelig en vindingrijk moeten zijn, maar ook de
steun nodig hebben van andere professionals zoals huisartsen en thuis-
zorgmedewerkers, en van hun werk- en opdrachtgevers, zoals gemeentes
en zorgverzekeraars.

Goede ondersteuning bij NAH kan voor mantelzorgers het verschil maken
tussen bezig zijn met overleven en het bouwen aan een zinvol nieuw le-
ven. Kwaliteit van leven staat bij beleidsmakers hoog in het vaandel. Man-
telzorgers van mensen met NAH blijken aan die kwaliteit een belangrijke
bijdrage te kunnen leveren, mits zij daarvoor voldoende professionele on-
dersteuning krijgen.



Specifiek beleid voor mantelzorgondersteuning bij NAH is en blijft daarom
voor beleidsmakers een noodzakelijk aandachtspunt. Dat beleid maakt
het mogelijk dat NAH+-consulenten outreachend kunnen werken en maat-
werk kunnen leveren. Gemeentes, zorgverzekeraars en zorgorganisaties
kunnen gezamenlijk de verantwoordelijkheid voor de financiering van dit
NAH+-consulentenwerk op zich nemen.

De NAH+ consulent:

PROFIEL NAH+-CONSULENT



T AKEN 4 Kennen en gebruiken van de sociale kaart

1 Ondersteunen en versterken van de persoon met hersenletsel , . : L

- heeft kennis van reguliere en speciale voorzieningen voor mensen met
NAH en mantelzorgers;

- kent het aanbod in de regio dat ingezet kan worden t.b.v. mantelzorg
en netwerkondersteuning;

- kent de professionals in de regionale samenwerkingsverbanden

- bouwt een persoonlijk-professionele relatie op;

- is gericht op de versterking van de persoon met hersenletsel;

- ondersteunt op een positieve, bekrachtigende en herstelbevorderende
wijze; " y

: : y : (specifieke NAH- en Mantelzorgketens) persoonlijk;

- investeert in het krijgen van een (langdurige) vertrouwensband;

- weet vragen en behoeftes te verhelderen;

- sluit aan bij de vragen, wensen en behoeftes van de cliént;

- zoekt waar nodig een collega-consulent voor de centrale mantelzorger.

- is gericht op gebruikelijke zorg, ook in de buurt, voordat naar speciale
voorzieningen gezocht wordt;
- legt verbindingen met algemene voorzieningen in de buurt.

5 Samenwerken met andere professionals
2 Ondersteunen en versterken van de mantelzorger

y . . - is gericht op samenwerking op uitvoeringsniveau;
- bouwt een persoonlijk-professionele relatie op;

- is gericht op de versterking van de mantelzorger;

- ondersteunt op een positieve en bekrachtigende wijze;

- zoekt mantelzorgers actief op;

- investeert in het krijgen van een (langdurige) vertrouwensband;

- kan in de keten van ziekenhuis, revalidatiecentrum en eerstelijnszorg
ingezet worden om tot integrale zorgarrangementen te komen;

- kan gezamenlijk met alle betrokkenen een integraal
ondersteuningsplan tot stand brengen;

- kan als codrdinator fungeren bij de inzet van mantelzorgers en
- weet vragen en behoeftes te verhelderen; e
, y vrijwillige inzet;
- sluit aan bij de zorgen, vragen, wensen en behoeftes van de 60 61 : L :
- vergroot de transparantie en effectiviteit van het zorgtraject.
mantelzorger;
- herkent die behoeftes die samenhangen met veranderde relaties en
rollen, rouwverwerking, emotionele en praktische ondersteuning van
de mantelzorger;

- zoekt waar nodig een collega-consulent voor de persoon met NAH.
3 Ondersteunen, versterken en benutten van het sociale netwerk

- verspreidt kennis van hersenletsel en de gevolgen hiervan voor de
persoon en de naasten;

- gebruikt methodes om het netwerk in kaart te brengen (zoals
netwerkkaarten, ecogram, netwerkanalyse);

- schakelt de eigen omgeving van de persoon met hersenletsel en
centrale mantelzorger in en versterkt deze (0.a. andere door te kijken
wie actief betrokken kan worden bij de ondersteuning en actief contact
te maken met leden van het netwerk);

- kan op afroep het steunende netwerk informeren, adviseren en/of
ondersteunen.




De NAH+ consulent:

Boeken
Doorn, L., van, Y. van Etten en M. Gademan (2010). Outreachend werken.
Bussum: Countinho.

Expertisecentrum Mantelzorg (2010). Beter bereiken mantelzorgers,
dichtbij en samenhangend. Inventarisatie van praktijkvoorbeelden.
Utrecht: MovIsIE en Vilans.

Kwekkeboom, R., Y. Wittenberg en A. de Boer (2012). Bijjzondere
mantelzorg. Den Haag: scp.

Roos, S. de, en M. van Dinther (2011). Preventie in de hulp- en
dienstverlening. Toepassingen en achtergronden. Bussum: Uitgeverij
Countinho.

Wijntuin, P, J.P. Wilken en T. Dankers (2009). Vinden, benaderen,
bereiken. Een handreiking voor het in contact komen met mensen in
sociaal isolement. Lectoraat Participatie, Zorg en Ondersteuning. Utrecht:

Kenniscentrum Sociale Innovatie Hogeschool Utrecht.

Witteveen, E., L. Admiraal, H. Visser en J.P. Wilken (red.) (2010). Begrijpen
we elkaar? Communicatie bij hersenletsel. Houten: Bohn, Stafleu, Van
Loghum.

Witteveen, E. (2012). Een steunend netwerk rond mensen met NAH.
In: J. Steyaert en R.Kwekkeboom (red.) (2012). De zorgkracht van
steunende netwerken. Utrecht: Movisie, p. 113-119.

Witteveen E., en J. Keesom (2012). Een sterk netwerk. Voor een goed leven
na hersenletsel. Utrecht: Kenniscentrum Sociale Innovatie Hogeschool
Utrecht.

Website
www.hersenletselenmantelzorg.nl




Colofon

Deze publicatie is een van de resultaten van het project Mantelzorg-
ondersteuning en netwerkontwikkeling bjj niet-aangeboren hersenletsel.

Het project werd uitgevoerd mede dankzij een subsidie van RAAK Pu-

bliek.

De foto's in dit boek zijn met toestemming van de geporireteerden

gepubli-

ceerd. De afbeeldingen corresponderen niet met de in de casus ge-

noemde personen.

Uitgave

Idee en samenstelling
Eindredactie

Tekstredactie
[Mlustratie omslag
Foto's

Vormgeving
Drukwerk
Productiebegeleiding

ISBN/EAN

Dit boek is te bestellen bij
Kenniscentrum Sociale Innovatie
Email

Telefoon

Teksten uit deze uitgave mogen worden gebruikt, mits de bron vermeld wordt. Voor overname, vermenigvul-
diging of verspreiding van de foto’s op welke wijze dan ook, dient u contact op te nemen met de fotograaf.

© 2012 Kenniscentrum Sociale
Innovatie, Hogeschool Utrecht
Ellen Witteveen

Ellen Witteveen, Leo Admiraal en
Jean Pierre Wilken

Jolanda Keesom

© Ger Monden

© Jaap Driest

Chiel Vetffer Amsterdam
Mart.Spruijt bv

Nienke Huizinga Boekproductie

978-90-8928-056-5

Postbus 85397, 3508 AJ Utrecht

ksi@hu.nl
088-4819831



