Voorwoord

Voor u ligt onze scriptie waarin verslag is gedaan van een praktijkonderzoek naar de ondersteuningsbehoefte van jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort. In ons onderzoek spreken wij over de gemeente Montfoort waar vanwege gemeentelijke herindeling de woonkernen Montfoort en Linschoten onder vallen. De opdrachtgever van dit praktijkonderzoek is de Stichting Welzijnsondersteuning Montfoort/Linschoten. Dit onderzoek is uitgevoerd ter afsluiting van onze studie Maatschappelijk Werk en Dienstverlening aan de Christelijke Hogeschool te Ede. 
In dit voorwoord willen wij onze dank uitspreken naar Wilma Houdijk, als werkgever, opdrachtgever en praktijkbegeleidster die veel medewerking en betrokkenheid heeft getoond. Ook bedanken wij Jaap de Jong voor zijn begeleiding. Verder gaat onze dank uit naar diegenen die enthousiast hebben meegedacht met deze problematiek. In het bijzonder verschillende interne begeleiders van basisscholen. 
Vooral willen wij de jonge mantelzorgers bedanken die hebben meegewerkt aan een interview. Ook moeten wij in dit voorwoord denken aan degene die, om wat voor reden dan ook, niet konden/mochten meewerken aan dit onderzoek. Tijdens dit onderzoek zijn wij ons meer en meer bewust geworden wat het betekent om jonge mantelzorger te zijn. Het literatuuronderzoek en de interviews hebben aangetoond hoe intensief het leven van een jonge mantelzorger kan zijn. Wij hebben bewondering voor de jonge mantelzorgers! Bewondering voor hun moed, het doorzettingsvermogen, de trouw en het verantwoordelijkheidsgevoel waarmee zij in de zorgsituatie staan. 
Wij hopen dat de SWOM met de bevindingen en aanbevelingen die wij in dit rapport doen, een constructieve weg in kan slaan om jonge mantelzorgers de ondersteuning te geven waar zij behoefte aan hebben. 

Montfoort, mei 2010

Johanna Lubbers & Bertineke van der Maarl
Inleiding
Achter de voordeur van veel gezinnen die te maken hebben met een chronische ziekte of beperking gaan zorgen en problemen schuil. Ook zorgen en problemen van jongeren die voor de omgeving vaak verborgen blijven. 

Stelt u zich het volgende eens voor: 

Angele zit in het examenjaar van het VMBO-TL. Haar schoolresultaten zijn matig en daarom volgt Angele twee keer per week de huiswerkklas. Van haar moeder moet Angele altijd om half vijf thuis zijn. Daardoor heeft ze weinig tijd voor haar sport, straatvoetbal. Moeder heeft ALS, een progressieve spierziekte met een korte levensverwachting. Ze is nu tot haar nek verlamd. 

Thuis helpt Angele door boodschappen te doen en eten te koken en andere huishoudelijke klussen. Ook helpt ze moeder met zichzelf verzorgen, vooral als haar tante er niet is. Angele is vaak alleen met moeder, want haar ouders zijn gescheiden en ze is enigst kind. Regelmatig leest ze haar moeder voor, gewoon voor wat afleiding. Angele zit niet lekker in haar vel, heeft veel last van hoofdpijn en slapeloosheid. Maar dat vertelt ze liever niet. Moeder kan toch niet helpen dat ze ziek is?

Net als Angele zijn er jongeren die veel zorg geven en zelf weinig aandacht vragen. 

Naast school, vrienden en uitgaan, nemen ze thuis ook taken op zich, zoals huishoudelijk werk of de zorg voor een broertje of zusje. Dit kan heel belastend zijn. Juist jongeren tussen 12 en 18 jaar maken een belangrijke ontwikkeling mee in hun leven, waarbij zij aandacht, zorg en begeleiding nodig hebben. Het is bekend dat dit vaak ontbreekt bij jonge mantelzorgers. Zij staan vaak letterlijk in de schaduw van het zieke familielid. 
Met dit praktijkonderzoek hebben wij een eerste aanzet gegeven om deze groep jonge mantelzorgers uit de schaduw te halen.  Uit het literatuur- en documentenonderzoek blijkt hoe kwetsbaar deze groep jongeren is, en van welk belang het is om deze doelgroep in beeld te krijgen en ondersteuning te bieden. Ons praktijkonderzoek richt zich op jonge mantelzorgers in de leeftijd van 12 t/m 18 jaar. Wij hebben hen gevraagd aan welke ondersteuning zij behoefte hebben. Met de uitkomsten van ons onderzoek doen wij aanbevelingen aan de SWOM om die ondersteuning te bieden die jonge mantelzorgers nodig hebben. 
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Leeswijzer
In hoofdstuk 1 wordt een inleiding gegeven op het praktijkonderzoek onder jonge mantelzorgers en uiteengezet hoe wij het onderzoek hebben vormgegeven. 
Hoofdstuk 2 geeft uitleg over het begrip mantelzorg, wat kenmerkend is voor de jonge mantelzorger en waarin hij/zij kwetsbaar is. In het literatuuronderzoek wordt aandacht geschonken aan de ontwikkeling van de identiteit van jongeren en de risico`s die jonge mantelzorgers in hun persoonlijkheidsontwikkeling lopen.
Hoofdstuk 3 gaat in op de gevolgen van de invoering van de Wmo voor de doelgroep jonge mantelzorgers en het gemeentelijke beleid met betrekking tot deze doelgroep.
Hoofdstuk 4 geeft een inventarisatie van het ondersteuningsaanbod waar jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort gebruik van (zouden) kunnen maken.  
In hoofdstuk 5 worden de interviews uitgewerkt en wordt uiteengezet hoe dit praktijkonderzoek is verlopen. 
In hoofdstuk 6 geven wij de conclusies van het praktijkonderzoek weer. 
In hoofdstuk 7 doen wij op grond van het praktijkonderzoek aanbevelingen aan de SWOM 

Hoofdstuk 1 Opzet en uitvoering van het onderzoek
1.1 Inleiding

De SWOM (Stichting Welzijnsondersteuning Montfoort/Linschoten) is een welzijnsinstelling en levert welzijnsdiensten die er op gericht zijn om mensen de regie over hun eigen bestaan te laten behouden of (weer) in handen te krijgen. De SWOM stimuleert hen van het leven te maken wat zij ervan verwachten en actief aan de samenleving deel te nemen. Daarbij richt de SWOM zich zowel op het kwetsbare deel van onze samenleving, als op de sociale samenhang en sociale verbanden in de lokale samenleving als geheel.  Het Steunpunt Mantelzorg Montfoort/Linschoten is ondergebracht bij deze organisatie. In ons praktijkonderzoek richten wij ons in opdracht van de SWOM op jonge mantelzorgers in de leeftijd van 12 t/m 18 jaar. Zij wil deze jongeren graag in beeld brengen en duidelijkheid verkrijgen waar hun ondersteuningsbehoefte ligt, zodat zij (beter) op hun hulpvraag kan inspelen. 

1.2 Aanleiding 
Op 1 januari 2007 is de Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) van kracht geworden. In de wet wordt bepaald dat gemeenten beleid moeten vaststellen op 9 prestatievelden. Prestatieveld 4 is het ondersteunen van mantelzorgers (inclusief steun bij het vinden van adequate oplossingen indien zij hun taken tijdelijk niet kunnen waarnemen). Mantelzorgers zorgen voor een chronisch zieke, gehandicapte of hulpbehoevende partner, ouder, kind of ander familielid, vriend of kennis. Mantelzorgers zijn geen beroepsmatige zorgverleners, maar geven zorg omdat zij een persoonlijke band hebben met degene voor wie ze zorgen. Mantelzorg is niet de alledaagse zorg, bijvoorbeeld de zorg voor een gezond kind. Mantelzorg is vaak langdurig en intensief. Mantelzorg is niet verplicht, maar wordt door degene die de zorg geeft ook niet als geheel vrijwillig ervaren. 

De gemeente Montfoort heeft de ondersteuning van mantelzorgers ondergebracht bij de Stichting Welzijnsondersteuning Montfoort/Linschoten (SWOM). Hier is 1 professional werkzaam bij het Steunpunt Mantelzorg. Het aantal arbeidsuren bedraagt 6 uur per steunpunt. 

Het praktijkonderzoek richt zich op jonge mantelzorgers in de leeftijd van 12 – 18 jaar. Voor de start van dit onderzoek was het onduidelijk wat de ondersteuningsbehoefte is van jonge mantelzorgers. Er waren 3 jonge mantelzorgers bekend bij het steunpunt. Vanuit de Wmo wordt verwacht dat er aan de gehele doelgroep mantelzorgers ondersteuning wordt aangeboden. 

Vanuit de Wmo is de mantelzorg onder 1 prestatieveld. De doelgroep is heel breed: van jong tot oud. Ook kinderen/jongeren die zorgen behoren tot de doelgroep. Drie van de tien kinderen krijgen in hun thuissituatie te maken met een chronisch ziek of gehandicapt gezinslid. Voor die kinderen is dat vaak de gewoonste zaak van de wereld. Met hun grote aanpassingsvermogen spelen ze flexibel in op elke nieuwe situatie. De zorgen voor en om het zieke of gehandicapte gezinslid komen vooral op de schouders van volwassenen terecht, maar ook de (andere) kinderen dragen hun steentje bij. Een chronische ziekte of handicap raakt het hele gezin. Sommige kinderen moeten steeds vaker zorgen voor bijvoorbeeld de boodschappen, het eten of de was. Anderen krijgen af en toe de verantwoordelijkheid voor hun zieke of gehandicapte broer of zus. 

Voor kinderen kan er door ziekte of handicap in een gezin veel veranderen. De ziekte kan hun ouder zowel lichamelijk als geestelijk veranderen. Tussen de ouders kunnen spanningen ontstaan. Kinderen kunnen geleidelijk aan steeds meer taken op zich nemen. Het kan zijn dat ze te zware verantwoordelijkheden krijgen die hen belemmeren in hun ontwikkeling. Waar hebben deze kinderen steun aan als ze het moeilijk hebben? 

1.3 Probleemstelling
Wie en waar zijn de jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort? Waarom zijn zij niet bekend bij het Steunpunt Mantelzorg? Zijn zij wel bekend bij de huisarts? Bij de GGD? Wordt er naar deze kinderen/jongeren omgezien? Wat zijn hun behoeften qua ondersteuning? Waar lopen zij tegenaan? Zijn er passende interventies om deze jongeren te ondersteunen? Hoe bereiken we deze jonge mantelzorgers op een effectieve manier? 

Kortom: jonge mantelzorgers zijn onvoldoende in beeld, het is niet duidelijk welke ondersteuningsbehoefte zij hebben en hoe er op een passende manier door SWOM ondersteuning geboden kan worden. Dit is een verlegenheidsituatie van de SWOM. SWOM vindt het belangrijk om deze doelgroep in beeld te krijgen omdat uit onderzoek blijkt dat er bij deze doelgroep meer opgroei- en opvoedproblemen zijn, zij meer lichamelijke en emotionele klachten hebben en dat zij op latere leeftijd vaker een beroep op de (geestelijke) gezondheidszorg doen. 

1.4 Vraagstelling en richtinggevende onderzoeksvragen

Vraagstelling
	Is er ondersteuningsbehoefte bij jonge mantelzorgers door het Steunpunt Mantelzorg en zo ja welke? 


Deelvragen

1. Wat is kenmerkend voor de jonge mantelzorger en waarin is hij/zij kwetsbaar? 
2. Wat zijn de gevolgen van de invoering van de Wmo voor jonge mantelzorgers? 

3. Wat is het kenmerkende voor jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort?

4. Wat wordt er door andere instanties gedaan voor de jonge mantelzorgers en op welke wijze? 
5. Wat is de ondersteuningsbehoefte van jonge mantelzorgers binnen de gemeente Montfoort?

1.5 Doelstellingen

De doelen die met dit onderzoek beoogd zijn:
· Jonge mantelzorgers binnen de gemeente Montfoort in beeld brengen
· Duidelijkheid verkrijgen over welke ondersteuningsbehoefte deze jonge mantelzorgers hebben en hoe SWOM op deze behoefte kan inspelen.
1.6 Verantwoording opleidingskwalificaties

De opleidingskwalificaties die van toepassing zijn op ons onderzoek kunnen als volgt geconcretiseerd worden in het product en/of de beoogde doelen:

Segment 1: Hulp- en dienstverlening aan cliëntsystemen

Door de situatie van jonge mantelzorgers te verkennen hebben wij verbetermogelijkheden benoemd die in relatie staan tot de draagkracht van jonge mantelzorgers.

Segment 2: Werken in en vanuit een arbeidsomgeving
Door ons onderzoek leveren wij een bijdrage aan het beleid en kwaliteitszorg van de organisatie. Wij doen een beleidsvoorstel om het hulpverleningsaanbod van de instelling beter af te stemmen op vragen en behoeften van cliënten.

Segment 3: Werken aan professionaliteit en professionalisering
Dit onderzoek heeft een signalerende functie. Er spelen bij jonge mantelzorgers verborgen zorgen: de kinderen en jongeren laten hun eigen zorgen en klachten niet duidelijk merken. Vaak omdat ze hun ouders niet met nog meer problemen willen opzadelen. Ze vragen geen hulp en/of weten niet waar ze terecht kunnen. Resultaten van dit onderzoek vertalen wij in een bijdrage aan het beroep en het beroepshandelen. 

1.7
Type onderzoek en benadering

Als type onderzoek is gekozen voor een behoefteonderzoek.
 

Het gaat in ons onderzoek om een verkenning van ‘subjectieve behoeften’, behoeften zoals de jonge mantelzorger dat zelf ziet. Tevens betreft het ‘vermoede behoeften’ . De opdrachtgever gaf aan dat er jonge mantelzorgers zijn, alleen zijn zij niet bekend bij de SWOM. Wij wisten niet óf er behoefte is aan ondersteuning en zo ja wát de ondersteuningsbehoefte is van deze jongeren. 

Als type benadering is gekozen voor een kwalitatieve benadering. Wij hebben eerst jonge mantelzorgers in beeld gebracht om vervolgens te onderzoeken hoe jonge mantelzorgers hun situatie beleven, of er behoefte is aan ondersteuning, en zo ja welke. 

In ons onderzoek gaat het om het inventariseren van het verschil tussen de bestaande en de gewenste situatie van jonge mantelzorgers.
 Het gaat om de kloof tussen ‘wat is’ en ‘wat zou moeten zijn’, het verschil tussen huidige en toekomstige (gewenste) situatie.

3 elementen spelen hierbij een rol:

· Hoe ziet de huidige, actuele situatie eruit, hoe wordt er op dit moment in de desbetreffende behoefte voorzien? 

(De jonge mantelzorgers zijn niet in beeld bij SWOM. Hoe ervaren zij hun situatie? Ontvangen zij steun vanuit eigen netwerk of andere professionals? Hoe ziet die steun eruit?).
· Het gemis, het tekort, de nood inzake de huidige situatie. 

(De SWOM ervaart een verlegenheids situatie. Zij wil ondersteuning bieden aan de gehele groep mantelzorgers maar weet niet met welk aanbod zij moet komen om aan de vraag van jonge mantelzorgers tegemoet te komen, mede omdat jonge mantelzorgers zich niet aanmelden bij de SWOM).
· De gewenst, toekomstige, bevredigende situatie. 

(De jonge mantelzorgers zijn in beeld gebracht en hun ondersteuningsbehoefte is duidelijk zodat SWOM daarop kan inspelen). 

1.8 Verantwoording en beschrijving van de werkwijze van het onderzoek
Voor ons onderzoek hebben wij de volgende dataverzamelingstechnieken gebruikt: literatuur- en documentenonderzoek en open interview. Het open interview geeft antwoord op de bestaande en de gewenste situatie. Is er ondersteuningsbehoefte, wat is die behoefte, wordt daar al aan voldaan of kan het steunpunt daar iets in betekenen. 

1.8.1 Literatuur- en documentenonderzoek
Om een antwoord te vinden op de vraag wat de kenmerken zijn van jonge mantelzorgers hebben wij de databank voor professionals van de Mezzo (landelijke belangenvereniging mantelzorgers) geraadpleegd. De databank van de Mezzo bevat de meest recente documenten en verwijzingen op het gebied van Mantelzorg. Opgroeien met zorg is een aandachtsgebied van de Mezzo. Mezzo heeft in 2009 een project opgestart ten behoeve van Jonge Mantelzorgers. Het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport subsidieerde dit project. Mezzo ondersteunt aangesloten steunpunten Mantelzorg door een ondersteuningsaanbod. Via het Steunpunt Mantelzorg konden wij inloggen in de databank en hebben we de scholingsmodule ingezien “Max jij ook?”. Door het lezen van de nieuwsbrieven, het nalezen van het webdossier en de scholingsmodule hebben wij kennis verkregen van signalering, ondersteuning van jonge mantelzorgers. Ook hebben wij ons een beeld gevormd van de context van jonge mantelzorgers. 
Naast het raadplegen van de databank van de Mezzo hebben wij diverse theorieën bestudeerd die inzicht gaven in de gevolgen van het ‘jonge mantelzorger zijn’. Verhalen van jonge mantelzorgers, gebundeld in diverse boeken die wij gelezen hebben, onderbouwden de theorie. Hiermee kregen wij antwoord op de vraag waarin de jonge mantelzorgers kwetsbaar zijn en welke implicaties voor hulpverlening er vanuit de theorie worden aangedragen. 

De bevindingen van het literatuur- en documentenonderzoek hadden wij nodig om het interview op te stellen. Mede door dit onderzoek hebben wij ons goed kunnen voorbereiden op het interview wat wij met de jonge mantelzorger hebben gehouden.  

1.8.2 In beeld brengen van jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort

Om jonge mantelzorgers in beeld te brengen hebben wij alle instanties, kerken en scholen van de sociale kaart van de gemeente Montfoort benaderd. Het betreft de volgende instanties/ personen: Steunpunt Mantelzorg Montfoort/Linschoten, Centrum Jeugd en Gezin, de GGD (Gemeentelijke Gezondheidsdienst), GGZ (Geestelijke Gezonds- en verslavingszorg), de interne begeleiders van alle basisscholen/ voortgezet onderwijs, Stichting Sesam (Sport En Spel Anders Montfoort, voor kinderen met een beperking), vluchtelingenzorg, Handje Helpen (vrijwilligerswerk, thuiszorg en mantelzorgondersteuning), MEE (biedt ondersteuning bij leven met een beperking), Algemeen Maatschappelijk Werk Zuwe, thuiszorg Zuwe, Centrum Maliebaan (instelling voor verslavingspsychiatrie), Yoppa (Young people op pad, een stichting die activiteiten biedt voor alle kinderen in Montfoort en Linschoten in de leeftijd van 9 t/m 15 jaar), jeugdwerker gemeente Montfoort, revalidatiecentrum, huisartsenpraktijk, NPV (Nederlandse Patiëntenvereniging, de Wmo (Wet maatschappelijke ondersteuning) en de plaatselijke predikanten/pastors. Op deze wijze hebben wij het onderzoek zo breed mogelijk uitgezet om zoveel mogelijk jonge mantelzorgers te benaderen. We stelden voor hen een brief op 
, en voorafgaande aan de verzending zochten wij telefonisch contact om hen te informeren over ons onderzoek. Op deze manier probeerden wij vast aandacht te vragen voor ons onderzoek, om te voorkomen dat de brief ongelezen op de bureau`s van de geadresseerden zouden blijven liggen. 
Aan personen/instanties die bekend waren met jonge mantelzorgers hebben wij gevraagd contact op te nemen met deze jongeren en/of hun ouders, om te vragen of zij mee wilden/mochten werken aan een interview. Dit omdat wij beseften dat instanties zonder toestemming geen persoonlijke gegevens aan ons mochten verstrekken. Wanneer toestemming was gegeven kregen wij van de contactpersonen de adresgegevens zodat wij een afspraak konden maken voor een interview. Voor een aantal instanties hebben wij een brief opgesteld voor de jongeren zelf waarin wij uitleg doen over ons onderzoek en hen vragen medewerking te verlenen aan een interview.
 Deze instanties hebben die brief per mail doorgestuurd aan de ouders van deze jongeren. Het betreft de instanties Handje Helpen en Stichting Sesam. Handje Helpen omdat zij praktische hulp geven aan kinderen en volwassenen met een handicap of chronische ziekte én hun mantelzorgers. En stichting Sesam omdat zij gericht is op kinderen met een beperking. Mogelijk hebben deze kinderen een broer of zus in de leeftijdscategorie 12 t/m 18 jaar, die voor ons onderzoek in aanmerking komen. Beide organisaties wilden vanwege privacy overwegingen niet de adressen doorgeven. Zij waren wel genegen om de brief namens ons te versturen. Op deze manier kon in korte tijd veel jongeren bereikt worden. Helaas zijn er geen reacties binnengekomen via deze weg. 
Naast de persoonlijke benadering hebben wij een oproep voor jonge mantelzorgers geplaatst op de gemeente pagina van de plaatselijke krant, het parochieblad en op de kabelkrant.
 De gedachte hierachter was dat onder andere ook andere betrokkenen uit het sociale netwerk van de jonge mantelzorger deze oproep lezen, en mogelijk de jongeren of hun ouders kunnen motiveren mee te doen aan ons onderzoek. Van verschillende kanten hebben wij de reactie gekregen dat de oproep gelezen is maar het leverde helaas geen nieuwe namen op. 
1.8.3 Interviews met de jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort

In totaal zijn 24 namen van jonge mantelzorgers bekend geworden. Zes jonge mantelzorgers hebben wij persoonlijk kunnen ontmoeten en een interview kunnen afnemen. Ondanks onze inspanningen is het aantal respondenten laag gebleven. De uitslag van het aantal respondenten is niet representatief, in de zin dat het geldig is voor de gehele doelgroep jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort. Tegelijkertijd zijn er zoveel gegevens binnengekomen dat wij waardevolle aanbevelingen kunnen doen. Onze bevindingen geven meer dan voldoende aanknopingspunten. 
De lage respons lag in de lijn van de verwachting omdat uit de literatuur blijkt dat de doelgroep tamelijk nieuw en het begrip jonge mantelzorger nog relatief onbekend is. 
Jonge mantelzorgers zijn een risicogroep maar worden nog niet als zodanig gezien.  Dat de doelgroep moeilijk te bereiken is wordt ook door andere onderzoekers bevestigd. In 2008 is bijvoorbeeld onderzoek gedaan in de gemeente Zwolle onder moeilijk bereikbare groepen mantelzorgers met de vraag of alle mantelzorgers in haar gemeente bekend waren met het Steunpunt Informele Zorg.
 Uit het onderzoek blijkt dat mantelzorgers bij artsen, psychologen of andere professionals niet altijd bekend of in beeld zijn. Dat geldt met name voor jonge mantelzorgers. De aandacht in de formele zorg gaat in eerste instantie uit naar de patiënt/cliënt, naar bijvoorbeeld de zieke ouder. 
In het onderzoek worden een aantal items genoemd die wij tijdens ons onderzoek bevestigd hebben gezien. Onbekendheid met de term mantelzorg. Taboes en schaamte rondom psychiatrische ziektebeelden. Jongeren praten moeilijk over hun thuissituatie. Jongeren groeien vanzelfsprekend mee in mantelzorgtaken. Jonge mantelzorgers zijn niet in beeld bij hulpverleners en worden zelden doorverwezen voor informele ondersteuning zoals een Steunpunt Mantelzorg. Een voorbeeld hiervan is dat er geen enkele naam via huisartsen is binnengekomen. Zij waren niet bekend met jongeren in een zorgsituatie.
Gelijktijdig met ons onderzoek bleek een onderzoek te lopen naar het functioneren van ouders en kinderen in gezinnen met een chronisch zieke ouder. Het onderzoek wordt uitgevoerd door de Universiteit van Amsterdam, vakgroep Pedagogische Wetenschappen, en revalidatiecentrum De Hoogstraat in Utrecht. 
Tijdens de contacten met het voortgezet onderwijs en revalidatiecentrum De Hoogstraat, werden wij hiervan op de hoogte gesteld. Dit gelijktijdig lopende onderzoek kan van invloed zijn geweest op het aantal respondenten. 

Bij jonge mantelzorgers die mee wilden werken aan een interview hebben wij voor de gegevensverzameling gebruik gemaakt van een open techniek, zoals informele gesprekken met de jonge mantelzorgers. 

We hebben van tevoren een lijst met gespreksonderwerpen
 (halfgestructureerde vragenlijsten 
) opgesteld die wij tijdens het interview aan de orde wilden laten komen.

Het interview hebben wij ingedeeld in vijf categorieën, te weten: 1: Wie ben je?, 2: Thuis, 3: Gezondheid, 4: School en 5: Formele instanties. De vragen uit de eerste categorie ‘wie ben je’ hebben wij opgesteld om feiten te verkrijgen over de zorgsituatie waarin de jongere opgroeit, voor wie draagt de jongere zorg, is er sprake van een ziekte of handicap? De vragen uit de tweede categorie ‘thuis’ gingen dieper in op het soort zorgtaken dat de jongere op zich neemt, en wat het betekent om op te groeien met een ziek of gehandicapt gezinslid. De ervaren belasting kan per situatie verschillend zijn. Welke zorg biedt het kind en heeft het daarnaast tijd voor zichzelf? Is er erkenning voor zijn/haar situatie in de vorm van bijvoorbeeld andere hulp die geboden wordt? Voelt het kind zich hierdoor gesteund? Hier gaat het om de beleving van de zorgsituatie en geeft iets weer van de balans tussen draagkracht en draaglast. De derde categorie ‘gezondheid’ is gekozen omdat uit onderzoek blijkt dat jonge mantelzorgers vaker te kampen hebben met lichamelijke en emotionele problemen. In het interview willen wij graag van elke jongere horen hoe zij hun gezondheid ervaren. Dat geeft een indicatie voor de ervaren belasting van de jongere. 

De vragen uit de vierde categorie ‘school’ zijn gesteld om van de jongere te horen of zij hun zorgen (kunnen) delen met leerkrachten of klasgenoten/vrienden. Jongeren praten niet zo gemakkelijk over hun zorgsituatie, uit loyaliteit aan ouders of schaamte over de situatie thuis. Kroppen zij hun zorgen op of uiten zij zich over hun zorgsituatie? Krijgen zij ondersteuning vanuit school? Als steun uit een sociaal netwerk ontbreekt dan kan er een sociaal isolement ontstaan met mogelijk op termijn gevolgen als depressiviteit. 

In de vijfde categorie ‘formele instanties’ hebben wij vragen opgesteld die een antwoord moeten geven op de vraag of er ondersteuningsbehoefte is, en zo ja welke?

In onze vragenlijst hebben wij bevindingen vanuit het literatuuronderzoek meegenomen. Wij hebben een aantal meerkeuzevragen/opties toegevoegd die jongeren kunnen helpen hun wensen kenbaar te maken. Niet voor iedereen is het eenvoudig om dit zonder voorbeelden aan te geven. Het halfgestructureerde interview geeft echter ook alle ruimte aan persoonlijke opvattingen en belevingen van de ondervraagden. 

1.9 Afbakening van het onderzoek

De leeftijdscategorie van de te onderzoeken doelgroep is bewust afgebakend van 12 t/m 18 jaar. 

De doelgroep jonge mantelzorgers is breder. In overleg met de CHE en opdrachtgever is gekozen om ons onderzoek te richten op de leeftijdscategorie 12 t/m 18 jaar. Kinderen jonger dan 12 jaar (en hun ouders) hebben specifieke vormen van hulpverlening nodig, die verschillen van de steun en zorg die jongeren vanaf 12 jaar wensen.
 

Het gaat om twee verschillende benaderingen waar wij, gezien de duur van dit praktijkonderzoek, in overleg met betrokkenen een keuze in hebben gemaakt. De keuze voor de leeftijdscategorie 12 t/m 18 jaar.

1.10
Samenvatting
In dit hoofdstuk hebben wij het praktijkonderzoek jonge mantelzorgers geïntroduceerd. Er is beschreven wat wij onderzocht hebben, wat de aanleiding hiervoor was en op welke wijze wij ons onderzoek hebben vormgegeven. In het volgende hoofdstuk gaan wij aan de hand van documenten- en literatuuronderzoek nader in op het begrip jonge mantelzorger. 

Hoofdstuk 2
Jonge mantelzorgers, een kwetsbare groep
2.1 Inleiding

In dit hoofdstuk geven wij antwoord op deelvraag 1: Wat is kenmerkend voor de jonge mantelzorger en waarin is hij/zij kwetsbaar? 

In de beantwoording van deze vraag gaat het om de huidige stand van zaken omtrent kennis over de omvang van de groep jonge mantelzorgers in Nederland, de aard en omvang van hun belasting en gevolgen van het opgroeien met een ziek gezinslid. We bestuderen daarbij ook diverse theorieën. 

2.2 Herkomst begrip mantelzorger

In de literatuur kwamen wij de volgende herkomst van het begrip mantelzorger tegen:

Mantelzorgers zijn die mensen die zich, vaak jarenlang, wijden aan de zorg voor een partner of familielid, soms ook een vriend, vriendin of buur. Tussen hen en hun naamgever bestaan enkele overeenkomsten, maar ook enkele opvallende verschillen. Naamgever is de heilige Martinus van Tours. Hij leefde van 316 tot 397 en werd later uitgeroepen tot schutspatroon van – onder veel meer - de steden Groningen en Utrecht. Als vijftienjarige zoon van een Romeins magistraat diende hij als soldaat bij de ruiterij in Gallië. Op een koude winterdag zag hij een kleumende bedelaar bij de stadspoort van Amiens schuilen. Martinus sloeg met zijn zwaard zijn warme mantel doormidden en gaf een helft aan de bedelaar. Zijn beloning was niet gering. ’s Nachts zag hij in een droom Christus zelf dat stuk mantel dragen en hij hoorde Hem zeggen: ‘Hiermee heeft Martinus, de geloofsleerling, mij bekleed’.

2.3
Definitie begrip jonge mantelzorger

Jonge mantelzorgers zijn kinderen of jongeren tot 24 jaar die opgroeien in een situatie met een langdurig ziek of gehandicapt familielid (ouder, broer of zus of ander inwonend familielid zoals opa of oma). Het gaat om thuiswonende kinderen en jongeren met een gezinslid dat lijdt aan:

· ernstige lichamelijke chronische ziekte(n) of handicap(s), zoals kanker, MS, CVA, reuma of een progressieve spierziekte, en/of

· chronische psychiatrische klachten zoals depressie of schizofrenie, dementie en/of

· ernstige alcohol-, drugs-, of andere verslaving.

Over de definitie van het begrip ‘jonge mantelzorger’ bestaat geen eenduidigheid.

Sommigen betitelen alle kinderen in deze gezinnen als mantelzorgers omdat zij zich zorgen (kunnen) maken over hun gezinsleden. Het ‘bezorgd zijn’ kan een zware emotionele belasting voor een kind zijn.

Anderen hanteren een andere definitie en vinden dat er pas sprake is van een mantelzorger als het kind daadwerkelijk ‘zorgt voor’, bepaalde zorgtaken of verantwoordelijkheden heeft. Te denken valt aan huishoudelijke taken, persoonlijke verzorging, medische zorg (bijvoorbeeld het voorbereiden en geven van medicatie), gezelschap zijn voor het zieke gezinslid (of thuisblijven zodat er iemand aanwezig is) en begeleiden bij bezoeken buitenshuis. 

De landelijke belangenvereniging voor vrijwilligers en mantelzorgers ‘Mezzo’ gaat uit van zowel het geven van praktische of emotionele steun als het zich zorgen maken om een ziek of gehandicapt gezinslid. 

2.4 Omvang van de groep jonge mantelzorgers
Uit zelfrapportage van kinderen in de bovenbouw van het basisonderwijs en jongeren in het voortgezet onderwijs, zegt 20-25% van deze jeugdigen op te groeien in een gezin met een langdurig lichamelijk of psychisch ziek, gehandicapt of verslaafd familielid.  Gegevens uit onderzoek van het Nivel (2008) laten zien dat deze aantallen nog aan de lage kant zijn, vooral als het gaat om het aantal kinderen met familieleden met psychische- en verslavingsproblemen.
 Het lijkt erop dat er een topje van de ijsberg bekend is.  

2.5 Jonge mantelzorger zijn: (over)belasting, taken en gevolgen

In dit subhoofdstuk gaan wij in op de verschillende manieren van belasting waar een jonge mantelzorger mee te maken kan krijgen. Deze vormen worden in een 5-tal aandachtsgebieden uitgewerkt. Vervolgens komt er een korte inventarisatie over zorgtaken die veel voorkomen bij jonge mantelzorgers. Tenslotte wordt er een tweedeling gemaakt tussen de negatieve en positieve gevolgen. 
2.5.1 Vormen van (over)belasting

De ontwikkeling van jonge mantelzorgers kan op verschillende manieren bedreigd worden:

Praktisch: de hoeveelheid en intensiteit van hun taken bepaalt hoeveel tijd zij voor hun eigen bezigheden overhouden;

Psychisch: het opgroeien met een langdurig ziek gezinslid veroorzaakt onderzekerheid, angst, boosheid en verdriet: 

Fysiek: grote geestelijke druk en zware lichamelijke taken vergroten de kans op spanningsklachten zoals hoofd- en buikpijn en rug- en gewrichtsklachten;

Relationeel: de relaties met andere gezinsleden en de emotionele ontwikkeling van het kind komen onder druk te staan, vooral wanneer de ouders niet meer voldoende in staat zijn de ouderrol te vervullen;

Sociaal: contacten met leeftijdgenoten schieten erbij in als de situatie thuis jonge mantelzorgers te veel in beslag neemt. De belevingswereld van jonge mantelzorgers is dusdanig anders dan die van leeftijdgenoten dat zij moeilijk aansluiting vinden. Tevens raken bij langdurige ziekte van een van de gezinsleden veel gezinnen in een sociaal isolement.

	Jet (dochter van een moeder met MS): ‘Mijn moeders ziekte voelt als een soort rugzakje dat ik nooit kan afdoen’. 

Trudy (dochter van een moeder met depressie): ‘We leefden eigenlijk 24 uur per dag op een soort zeepbel. Elk moment kon hij springen. Affectie of waardering uiten kan mijn moeder niet. Alleen kwaadheid, teleurstelling en agressie. Van kinds af aan zei ze dat ze ons eigenlijk niet gewenst heeft en dat ze alleen vanwege ons gedrag zo onredelijk kwaad kon worden. Ik voel me psychisch mishandeld, maar er is niemand die dit erkent. Omdat zij ziek is en wij niet’. 



2.5.2 Zorgtaken

Jonge mantelzorgers kunnen de meest uiteenlopende taken en verantwoordelijkheden hebben:

· huishoudelijk werk zoals schoonmaken, koken, boodschappen en de was doen;

· persoonlijke verzorging van het zieke gezinslid, bijvoorbeeld helpen met eten en drinken, wassen, aankleden, naar het toilet gaan, medicijnen toedienen of het gebruik daarvan bewaken;

· zorgen voor kinderen in het gezin zoals aankleden, oppassen en van en naar school halen en brengen;

· zaken buitenshuis regelen, bijvoorbeeld naar postkantoor en apotheek gaan en geld halen. Kinderen van niet-Nederlands sprekende ouders treden regelmatig op als tolk;

· emotionele steun, bijvoorbeeld troosten en zorgen voor afleiding; niet alleen emotionele steun aan degene die verzorging nodig heeft maar ook aan andere gezinsleden.

2.5.3 Gevolgen

Wat betekent het voor jongeren om op te groeien met een ziek gezinslid? Kinderen groeien en ontwikkelen zich, dat is de belangrijkste taak in het leven dat zij hebben. Volwassenen begeleiden hen op de weg naar een evenwichtig volwassen individu. Ouders hebben de verantwoordelijkheid om hun kinderen zo gezond en optimaal mogelijke groei- en ontwikkelingskansen te bieden. Bij jonge mantelzorgers is de situatie wezenlijk anders. Op verschillende ontwikkelingsgebieden kunnen problemen ontstaan. Het rapport van het Nivel geeft hier een overzicht van.
Een ouder met drugsgebruik

Een ouder met problematisch drugsgebruik geeft een ander beeld van belasting. Tijdens periodes van intensief drugsgebruik is de kans groot dat het kind verwaarloosd wordt. Omdat een ouder in zo’n periode beïnvloed wordt door de drugs, kan hij of zij niet meer goed reageren op het kind. Het blijkt dat kinderen die te maken hebben met deze problematiek vaker probleemgedrag vertonen, zich vaker alleen voelen en minder vrienden hebben.
Een ouder met een lichamelijke ziekte

Kinderen die opgroeien met een lichamelijk zieke ouder leidt niet tot problemen bij het kind. Deze kinderen scoren in een studie hoger op angst- en depressieschalen, maar niet zo hoog dat het binnen het klinische gebied valt. De manier waarop het kind zich aanpast aan de situatie hangt af van de door het kind ervaren ernst van de situatie. Die ervaring hoeft niet overeen te komen met de objectieve ernst van de situatie. Daarnaast spelen gezinskenmerken een belangrijke rol zoals de sfeer in het gezin en de copingstijl van de verschillende gezinsleden.
Broer of een zus met een lichamelijke ziekte of beperking

Het hebben van een broertje of zusje met een verstandelijke beperking heeft een klein negatief effect op de andere kinderen in het gezin. Het gaat daarbij vooral om het psychologisch functioneren (en dan met name depressieve gevoelens). Bij basisschoolkinderen worden meer negatieve effecten gevonden dan bij oudere kinderen. Deze kinderen vormen een risicogroep op psychologische problemen zoals angst en depressie.
 
Negatieve gevolgen
Gevolgen kunnen ook pas op langere termijn zichtbaar worden. Sommige jonge mantelzorgers ontwikkelen een krachtige overlevingsstrategie en zijn daarmee in staat om moeilijke situaties vol te houden. Ze vallen niet op met hun stil verdriet. De problemen zijn internaliserend van aard. Pas later, meestal in de volwassenheid, ontstaan emotionele problemen.
 Bij andere jonge mantelzorgers zijn de gevolgen van het jonge mantelzorger zijn eerder zichtbaar. Er kunnen vanuit verschillende publicaties negatieve gevolgen genoemd worden met betrekking tot het jonge mantelzorger zijn.
 
 Verhalen van jonge mantelzorgers zelf bevestigen deze. 
	Een voormalig jonge mantelzorger:
 ‘Mijn moeder had vijf jaar kanker voordat zij stierf. Van mij werd verwacht er altijd te zijn. Ik zorgde voor iedereen, daardoor heb ik veel moeten missen in mijn jeugd, zoals buiten spelen en uitgaan. Ik woon nog steeds bij mijn vader en mijn zusje, maar wil nu heel graag gaan samenwonen met mijn vriend. Dat vind ik heel moeilijk, omdat ik dan alles achter me moet laten en een eigen leven ga beginnen, zonder rekening

te houden met en me zorgen te maken om mijn familie.’



a. 
emotionele gevolgen. Kinderen maken zich zorgen over het zieke gezinslid, de andere gezinsleden en over zichzelf. Het is deze emotionele component die de lange termijn effecten bepaalt. Depressie, een lagere zelfwaardering, zelfmoordgedachten, een lagere levenstevredenheid, en het gevoel dat de omgeving verwacht dat het kind zorg geeft. Gevoelens als onzekerheid, verdriet, angst en boosheid komen veel voor en bedreigen de ontwikkeling als er sprake is van langdurige ziekte binnen het gezin en er geen passende hulp komt. 
b. 
sociale gevolgen, zoals weinig tijd voor vrienden, sport en vrijetijdsactiviteiten. Als gevolg hiervan komen eigen ontwikkelingstaken onder druk te staan en wordt de sociale ontwikkeling belemmerd. Het kind houdt weinig tijd over zichzelf, of kan niet ongepland weg gaan omdat het zich niet vrij voelt om sociale activiteiten te ondernemen, of omdat er niemand is die het kind daarnaar kan brengen of ophalen. 
c. 
gevolgen voor school.  Genoemd worden onder andere schoolverzuim (bijvoorbeeld omdat 
het kind bij het zieke gezinslid is), minder tijd aan huiswerk besteden, en slechtere schoolprestaties, tengevolge van concentratieproblemen en vermoeidheid.
d. 
lichamelijke gevolgen.  De lichamelijk taken zijn zwaar, bijvoorbeeld tillen, wat kan leiden tot een voor de leeftijd te grote fysieke belasting. Gewrichts- en rugklachten, hoofdpijn, buikpijn, slecht slapen en vermoeidheid zijn het gevolg. Ook kunnen tekenen van spanning zich uiten in somatische klachten. 
e. 
gevolgen voor het functioneren als gezin. De rollen van de gezinsleden ten opzichte van 
elkaar kunnen veranderen. Het kind kan de ouderrol over gaan nemen. Gezinnen met een ouder met multiple sclerose of reumatoïde artritis minder vaak op vakantie gaan dan andere gezinnen. Het gezin zelf kan als gevolg van de langdurige ziekte in een sociaal isolement raken. Binnen het gezin kunnen relaties onder druk komen te staan, vooral als ouders niet meer zelf in staat zijn om de ouderrol te vervullen. Echtscheidingen komen relatief vaak voor. 
f. 
gevolgen voor het sociale netwerk rond het gezin. Adolescenten met HIV-besmette moeders geven aan dat hun gezin door anderen gestigmatiseerd en geïsoleerd wordt. Ook zijn er signalen dat er gevaar is voor sociale uitsluiting van het gezin.

Positieve gevolgen
Niet alle mantelzorgers ervaren negatieve gevolgen. Zij gaan minder gebukt onder de zorgtaken en hebben blijkbaar een goed evenwicht in draagkracht en draaglast. Zij leren omgaan met de situatie waardoor zij uitgroeien tot zelfstandige en krachtige volwassen.
 
	Pieter (zijn moeder is manisch depressief): ‘Ik heb beslist geen rotjeugd gehad. Ik heb net als andere kinderen buiten gespeeld. Wel heb ik natuurlijk veel gemist. Maar ik weet nu dat wat er ook gebeurt in mijn leven, ik het aan zal kunnen’.



Er zijn verschillende positieve gevolgen te noemen over het opgroeien met een ziek gezinslid. In het eerder aangehaalde rapport van het Nivel staat dat de meeste kinderen zich niet benadeeld voelen ten opzichte van hun leeftijdsgenootjes. Wat opvalt, is dat hun ouders echter wel vinden dat de kinderen belemmerd worden. 
	Moeder (CVA gehad) van Maaike: ‘Als ik straks thuis kom heb jij weer extra werk. Jullie weten toch wat Maaike thuis allemaal doet, alles eigenlijk’. ‘Je overdrijft mam’, zegt Maaike verlegen.



Er kunnen positieve gevolgen genoemd worden met betrekking tot het jonge mantelzorger zijn. 
a. 
eerdere rijping van het kind, het kind leert relatief vroeg zelfstandig en onafhankelijk te zijn.

b. 
het kind leert veel praktische vaardigheden.

c. 
er zijn nauwere gezinsrelaties. 

d. 
het kind leert om meer begrip te krijgen voor anderen. 

e. 
het kind kan het ervaren als dankbaar, en uitdagend werk. 

f. 
het zorgen voor iemand kan als ruilmiddel dienen voor andere gunsten.

Kenmerken die samenhangen met de aard van de gevolgen

In het rapport van het Nivel worden ook omstandigheden aangegeven die samenhangen met het type gevolgen dat het kind ondervindt. Omstandigheden die uit diverse studies naar voren komen zijn: 

a. 
kenmerken van het kind zelf, zoals de plaats in de kinderrij, leeftijd, geslacht, perceptie van de situatie (helpt het kind uit vrije wil, ziet het kind het als stressvol e.d.), en de copingstrategie. 

b. 
kenmerken van het zieke gezinslid. Bijvoorbeeld de ernst van de ziekte en de mate waarin de persoon zorgafhankelijk is, hoe het zieke gezinslid de situatie ervaart, het geslacht van een zieke ouder. 

c. 
kenmerken van het gezin, zoals de copingstrategie van de gezinsleden, de kwaliteit van de huwelijksrelatie. De balans tussen krijgen en geven. Wederkerigheid is van belang ook in de ouder-kindrelatie. Kinderen zijn gebaat bij erkenning voor wat zij voor hun ouders doen. 
d. 
het soort zorg dat het kind geeft. Kinderen die emotionele zorg geven aan de ouder ervaren meer problemen in psychisch en sociaal opzicht. Een wordt geconstateerd dat de hoeveelheid gegeven zorg daarbij een rol speelt. Uit onderzoek blijkt dat vooral de persoonlijke verzorging (zoals wassen) als moeilijk ervaren werd, terwijl het doen van huishoudelijke taken vooral een effect heeft 
op de hoeveelheid tijd die het kind overhoudt voor sociale activiteiten. 

2.6 Literatuurstudie

Kenmerkend is dat deze jonge mantelzorgers taken en verantwoordelijkheden hebben die volgens onze huidige maatstaven niet passen bij hun leeftijd en ontwikkeling. Daarnaast kan de problematiek van de ouders de opvoeding verstoren. De kinderen en jongeren lopen daardoor een verhoogd risico op problemen in hun ontwikkeling. Ook als deze kinderen en jongeren nauwelijks extra taken uitvoeren, is er een grotere kans dat de thuissituatie een negatieve invloed heeft op de opvoeding en ontwikkeling. 
	Lisa: ‘Wanneer mij als kind was uitgelegd dat mijn vader iets aan zijn hoofd mankeerde waar ik niet aan toe of af kon doen, dan was ik niet mijn leven lang blijven proberen om voor hem te zorgen. Ik dacht altijd dat ik hem beter kon maken’.



De problematiek van jonge mantelzorgers wordt nog weinig erkend en herkend. Belangrijkste redenen zijn waarschijnlijk de geslotenheid van gezinnen met psychiatrische patiënten, alcoholisten en zieken en gehandicapten, de stigma’s en taboes die rusten op deze groepen mensen en de schuld- en schaamtegevoelens van alle betrokkenen, zowel van de ouders als van de kinderen. Daardoor blijft de problematiek van jonge mantelzorgers vaak verborgen. 
Door de vaak moeilijke omstandigheden waarin het kind opgroeit, kunnen eigen ontwikkelingstaken in het gedrang komen. Als ontwikkelingstaken niet goed vervuld worden heeft dat gevolgen voor de ontwikkeling van de identiteit van de jongere. In dit subhoofdstuk werken wij dat nader uit, aan de hand van de theorie van E. Erikson. 
Daarna gaan wij in op de contextuele benadering. Jonge mantelzorgers groeien vaak op in een situatie waarin zij (te)veel geven. Wat zijn de gevolgen als het kind (te)veel geeft en daar geen erkenning voor krijgt? Wat zijn de gevolgen wanneer er sprake is van parentificatie; het kind de ouderrol op zich neemt? 
2.6.1 De ontwikkeling van de identiteit volgens E. Erikson
Erik Erikson (1902 - 1994) was een ontwikkelingspsycholoog en psycho-analyticus, bekend geworden door theorieën over de sociale ontwikkeling van de mens. Volgens Erikson verloopt de persoonlijkheidsontwikkeling in acht fasen die de totale levensloop omvatten. Ongeacht de cultuur waarin men opgroeit, bestaat er een soort ‘blauwdruk’ voor de vaste opeenvolging van fasen waarin de persoonlijkheid zich ontwikkelt. 

Zijn theorie (1963) is gezichtsbepalend geweest voor de hedendaagse opvattingen van identiteit in de adolescentie.

2.6.1.1 Begripsbepaling identiteit en zelfbeeld

Het begrip identiteit heeft in de psychologie geen eenduidige betekenis. Het wordt in verschillende theorieën en benaderingen gebruikt en krijgt steeds een andere betekenis. 

Bovendien worden begrippen als ‘identiteit’, ‘zelf’, ‘zelfconcept’ en ‘zelfwaardering’ nogal eens door elkaar gehaald. Samengevat verwijst identiteit naar de kenmerken die een persoon een gevoel van eigenheid en continuïteit geven en die de persoon tot één en dezelfde mens maken in de ogen van anderen. Het zelfconcept omvat het beeld dat de persoon van zichzelf heeft, de antwoorden die de persoon geeft op de vraag zichzelf te beschrijven. De elementen van het zelfbeeld kunnen een positieve, een neutrale of een negatieve lading hebben. Dit komt tot uitdrukking in de zelfwaardering van de persoon. 

Bij het zelfbeeld van een persoon gaat het om dus om zowel zelfkennis als zelfwaardering. Zelfkennis is het cognitieve beeld dat iemand van zichzelf heeft en zelfwaardering is de gevoelsmatige waardering van de persoon over zichzelf. 
 Eén van de negatieve gevolgen van het ‘jonge mantelzorger zijn’, genoemd in het rapport van het Nivel, is dat deze jongeren een lagere zelfwaardering hebben. 
2.6.1.2
Ontwikkelingsfasen volgens Erikson
Erikson onderscheidt, voorafgaand aan de adolescentie, vier ontwikkelingsfasen, elk met hun eigen ontwikkelingstaak. De wijze waarop iedere ontwikkelingstaak wordt vervuld, is bepalend voor de adolescentie en identiteitsontplooiing. Het is goed mogelijk dat ervaringen uit een vroeger stadium pas veel later manifest hun invloed doen gelden.
 Dat komen wij ook in ons documenten- en literatuuronderzoek tegen. Veelal komen negatieve gevolgen van het ‘jonge mantelzorger zijn’ pas in de volwassenheid tot uiting. 
	Dirk (zoon van een moeder met psychiatrische aandoening): ‘Ik had nooit gedacht dat ik aan mijn jeugd zo`n tic zou overhouden, dat ik daar last van zou krijgen. Ik voelde me eigenlijk altijd neutraal, alles zag eruit zoals het moest. Maar ik was niet gelukkig, en ik wist niet waarom’. 



Iedere ontwikkelingsfase wordt volgens Erikson gekenmerkt door een conflict. Dit conflict moet op positieve wijze opgelost worden voordat het individu kan doorgaan naar de volgende fase. Conflict staat voor de levenstaak die een persoon moet volbrengen eer hij toe is aan de volgende taak. Elke fase bestaat uit twee tegenpolen (tegenstellingen: crisis) die in het gunstige geval uitmonden in een 'deugd' of ‘vitale kracht’. In het ongunstige geval stagneert de persoonlijkheidsontwikkeling, waarbij de persoon in de fase blijft steken, het conflict wordt niet uitgewerkt.

De ontwikkelingsfasen met hun crisis en deugd/vitale kracht

	
	Fase
	Crisis
	Deugd/vitale kracht

	1
	Babytijd
	Vertrouwen vs wantrouwen
	Hoop

	2
	Peutertijd
	Autonomie vs schaamte
	Wilskracht

	3
	Kleutertijd
	Initiatief vs schuld
	Doelgericht

	4
	Schooljaren
	Vlijt vs minderwaardigheid
	Competentie

	5
	Adolescentie
	Identiteit vs rolverwarring
	Betrouwbaarheid

	6
	Vroege volwassenheid
	Intimiteit vs isolatie
	Liefde

	7
	Middenvolwassenheid
	Generativiteit vs stagnatie
	Zorg

	8
	Late volwassenheid
	Integriteit vs wanhoop
	Wijsheid


De eerste 5 fasen werken wij nader uit omdat wij in ons onderzoek te maken hebben met jongeren van 12 t/m 18 jaar. 

De eerste fase: vertrouwen tegenover wantrouwen

In de zuigelingenleeftijd tot het eerste levensjaar, als het kind voor zijn voortbestaan sterk afhankelijk is van de verzorging door een volwassene, wordt bepaald of de grondhouding van de persoon er één zal zijn van vertrouwen of wantrouwen. Als er een tekort aan vertrouwen is of een drastisch verlies aan bevredigende ervaringen op het vlak van voeding, verzorging, warmte en affectie kan fundamenteel wantrouwen ontstaan. Wanneer een grondhouding van vertrouwen zich niet voldoende heeft kunnen ontwikkelen, kan dit resulteren in een depressieve levenshouding. Dan durft een kind, adolescent, een volwassene geen relaties aan te gaan. Hij staat ten opzichte van alles en iedereen wantrouwend in het leven. Wanneer de grondhouding die van vertrouwen is dan zien we de persoon opgaan in mensen, ideeën en idealen. Hij durft vrijmoedig relaties aan te gaan op basis van wederzijdse erkenning. De vitale kracht die zich idealiter in deze fase ontwikkelt is ‘hoop’: de blijvende geneigdheid om te geloven in de betrouwbaarheid van de ander. 
De tweede fase: autonomie tegenover schaamte

De peuterleeftijd, het tweede en derde jaar, is belangrijk voor het ontstaan van een gevoel van competentie en zelfstandigheid. Het gaat om de vraag of het kind zijn eigen gedachten, gevoelens en gedrag mag en durft ontplooien. De houding van de ouders of opvoeders is hierbij van het grootste belang. Mag het kind bijvoorbeeld kiezen of het naar een bezoeker toegaat of bij moeder blijft. Ouders moeten enerzijds voorkomen dat het kind zich in gevaarlijke situaties begeeft en anderzijds het kind steunen in zijn wensen om op eigen benen te staan. Worden autonome tendensen afgeremd, dan krijgen gevoelens van schaamte en twijfel de overhand. Het kind zal zich erover schamen dat het iets van zichzelf heeft laten zien en twijfelt aan zijn eigen waarde. De vitale kracht die zich idealiter in deze periode ontwikkelt is ‘wilskracht’: het vertrouwen dat als men iets zelf wil, men dit kan bereiken. Hieraan is ook zelfvertrouwen gekoppeld.

De derde fase: Initiatief tegenover schuld

Het centrale conflict in het vierde en vijfde levensjaar draait om de vraag of het kind onbelemmerd zijn eigen initiatieven en verbeeldingskracht mag en durft te uiten. Het is belangrijk dat ouders/ opvoeders het kind hierin kunnen steunen en aanmoedigen. Bij veel verboden en straf (je bent stout als….) gaat het kind uit schuldgevoel van zijn initiatieven afzien.

De vitale kracht die zich idealiter in deze fase ontwikkelt, is ‘doelgerichtheid’: de overtuiging dat men ergens naartoe kan werken.

De vierde fase: Vlijt tegenover minderwaardigheid

De vierde fase begint rond het zesde levensjaar en duurt tot het einde van de lagere schoolleeftijd. In deze periode is het belangrijk dat het kind de ervaring opdoet constructief met een taak bezig te kunnen zijn, talenten te hebben en te kunnen samenwerken met anderen. Het conflict in deze fase spits zich toe op een houding van werklust, ondernemingslust, een grote inzet om van alles te leren en in praktijk te brengen, tegenover een houding van passiviteit en geremdheid vanuit een gevoel van minderwaardigheid. Het gevaar in deze fase bestaat hieruit dat het kind een blijvend gevoel van minderwaardigheid ontwikkelt.

De vitale kracht die zich idealiter in deze fase ontwikkelt, is ‘bekwaamheid’: zich in staat voelen prestaties te leveren. 

De vijfde fase: identiteit tegenover rolverwarring

In de adolescentieperiode gaat het om het verwerven van een gevoel van identiteit. Bij het verwerven van een identiteit leveren de verworvenheden uit de voorgaande fasen een belangrijke bijdrage. 

Fundamenteel vertrouwen uit de eerste fase komt in de adolescentieperiode naar voren als een tijdsperspectief: tijd wordt als dimensie van het menselijk bestaan ervaren. Ten aanzien van toekomstverwachtingen wordt de factor tijd mee verrekend. Ook kan men afspraken maken en nakomen. De autonomie uit de tweede fase komt naar voren in zelfvertrouwen, in tegenstelling tot verlegenheid en een pijnlijk zelfbewustzijn. Het initiatief uit de derde fase komt in de adolescentieperiode naar voren uit het, zonder schuldgevoel, kunnen experimenteren met sociale rollen. De vlijt/ constructiviteit uit de vierde fase uit zich in de adolescentieperiode in het ‘leerling’ durven zijn, wat in tegenstelling staat tot taakverlamming (faalangst).

Nu geldt voor geen enkele ontwikkelingsfase in de identiteitsontwikkeling dat het om ‘alles’ of ‘niets’ gaat. Iedereen ontwikkelt naast vertrouwen ook wantrouwen, naast zelfstandigheid ook gevoelens van onzekerheid, naast gevoelens van bekwaamheid ook gevoelens van minderwaardigheid, etc. In hoeverre iemand zich optimaal ontplooit, is afhankelijk van de mate waarin de gunstige uitkomsten de minder gunstige overheersen. 

Samengevat kan gezegd worden dat gunstige oplossingen van elk conflict voldoende vertrouwen, autonomie, initiatief en vlijt leveren dat leidt tot een sterke identiteit. Ongunstige uitkomsten leiden tot teveel wantrouwen, schaamte en twijfel, schuldgevoel, en minderwaardigheidsgevoelens, en geven een zwakke identiteit of identiteitsverwarring. 
Ons onderzoek richt zich op jongeren in de leeftijd van 12 t/m 18 jaar. Mogelijk zijn een aantal van deze jongeren van jongs af aan opgegroeid in een zorgsituatie. Wanneer bijvoorbeeld de ouder psychisch ziek of verslaafd is kan er een sprake zijn van hechtingsproblematiek waardoor een basis van wantrouwen gelegd is. Op deze problematiek gaan wij verder niet in. Eén ding is duidelijk. Het doorlopen en goed afronden van elke ontwikkelingsfase is van belang om op te groeien tot een individu met een eigen identiteit. Jonge mantelzorgers kunnen zo in beslag genomen worden door het (moeten) zorgen voor anderen dat zij niet of te weinig aan eigen ontwikkelingstaken toekomen, en vroeg of laat vastlopen. De sociaal-emotionele gevolgen, genoemd in subhoofdstuk 2.5.3, getuigen hiervan. 
	Een jeugdarts: 
‘Iedere dag kom ik wel kinderen tegen die opgroeien met zorg en dat heeft altijd in meer of mindere mate problematische consequenties. Het goed functionerende kind is misschien wel de grootste valkuil voor het signaleren van mantelzorgproblematiek

bij jongeren. Ook een jongere die goede cijfers haalt, leuke vrienden heeft, of lekker aan het spelen lijkt, is waarschijnlijk hoe dan ook bezig met copen en overleven vanwege de zorgsituatie. En komt onvoldoende toe aan de ontwikkeling van zijn eigen identiteit. Laten ze het maar liever een keer slecht doen op school. Nu krijgen ze nog complimenten ook over hoe goed ze voor hun zieke ouder zorgen. Er is geen

ontsnappen aan’. 



Jonge mantelzorgers vinden het vaak ‘gewoon’ om te zorgen. Dit ‘zorgen voor’ hoeft niet per definitie tot problemen te leiden. Zoals in subhoofdstuk 2.5.3 wordt genoemd kan de geboden zorg ook positieve gevolgen hebben, afhankelijk van verschillende factoren. Maar veel jonge mantelzorgers ondervinden vroeg of laat de negatieve gevolgen. 
Jonge mantelzorgers geven veel zorg, maar dit wordt niet altijd opgemerkt, laat staan dat zij hier erkenning voor krijgen. Kinderen in een zorgsituatie kunnen de ouderrol vervullen en daarmee verantwoordelijkheden dragen die gezien hun ontwikkelingsleeftijd niet bij hen passen. Zij geven veel, maar ontvangen zij ook? Vanuit de contextuele benadering kijken wij naar (verstoorde) balans in geven en ontvangen. Welke risico`s lopen onze jonge mantelzorgers?
2.6.2
Contextuele benadering 

De contextuele benadering is ontwikkeld door de Hongaars-Amerikaanse psychiater Ivan Boszormenyi-Nagy (1920-2007). In deze benadering staan begrippen als loyaliteit en balans in geven en ontvangen centraal. De contextuele benadering verwijst met het woord context naar de dynamische verbondenheid van de mens met zijn betekenisvolle relaties over verschillende generaties. Ieder mens maakt deel uit van een familiaal netwerk waarin iedereen met iedereen verbonden is in een dynamische balans van geven en nemen. In deze menselijke relaties zijn vier dimensies te onderscheiden 
, die wij kort zullen toelichten. Daarna werken wij het begrip parentificatie uit en maken een koppeling tussen theorie en praktijk waarbij positieve en negatieve gevolgen van het jonge mantelzorger zijn aan de orde komen. 

2.6.2.1 Vier dimensies van de relationele werkelijkheid

De eerste dimensie: De feiten

Wanneer we iemands levensverhaal willen begrijpen, is het noodzakelijk dat we eerst naar de feiten kijken die het bestaan van die persoon beïnvloeden. Feiten als ziekte, gezondheid, verslaving, echtscheiding, de dood van een ouder, traumatische gebeurtenissen, maar ook sociaal-economische klasse, geslacht, plaats in kinderrij etc. 

Er wordt onderscheid gemaakt tussen verdelend en vergeldend onrecht. Verdelend onrecht wordt door het leven uitgedeeld. Er is niemand verantwoordelijk voor. Vergeldend onrecht wordt door mensen aan elkaar aangedaan, en komt dus ook in de balans van geven en nemen tussen mensen te liggen. Een kind heeft het ‘volste recht’ op de zorg en aandacht die het nodig heeft om te kunnen opgroeien. Het leven zelf kan je echter opzadelen met een aantal moeilijkheden die je in een minder begunstigde positie plaatsen tegenover andere kinderen en waardoor je kansen mist. Jonge mantelzorgers groeien vaak op in een situatie waarin zij veel geven en zelf zorg en aandacht te kort komen. Het kan zowel om verdelend als vergeldend onrecht gaan. Verdelend onrecht wanneer bijvoorbeeld een ouder chronisch ziek is of wanneer een gehandicapt broertje/zusje deel uit maakt van het gezin. Vergeldend onrecht wanneer een ouder verslaafd is en geen verantwoordelijkheid neemt voor de opvoeding.
De tweede dimensie: De psychologie

In deze dimensie gaat het erom hoe mensen feiten en gebeurtenissen in hun leven verwerken. Wat voor gevolgen hebben die feiten? Hoe voelen zij zich, hoe denken ze, hoe beleven ze zichzelf en de anderen? Wat heeft het kind nodig om te groeien, te ontwikkelen, te ontplooien? In deze dimensie kan ook gedacht worden aan karakter en afweermechanismen. 
De derde dimensie: De interactie

In de derde dimensie gaan het om transacties in het (gezins) systeem. De vraag die hier gesteld kan worden is hoe levensfeiten en de beleving van die feiten doorwerken op het terrein van het interpersoonlijke. Een groep en een gezin of systeem heeft een eigen dynamiek, die mensen in een bepaalde rol drijft en hun handelen, maar ook hun disfunctioneren kan verklaren. Het gaat om de manier van communiceren, zowel verbaal als non-verbaal. Over machtsverhoudingen in het systeem en de wijze waarop gezinsleden het gedrag in stand houden. Wat hiervan de functie en winst is, en wat de wisselwerking is tussen gezinsleden. 

In een gezin waarin kinderen in de pubertijd belanden is het belangrijk stil te staan bij de wijze waarop ouders leiding geven aan het overleg met kinderen en constructief leren omgaan met conflicten.
 Bij kinderen/ jongeren die mantelzorger zijn kan dit een groot aandachtpunt zijn. Ouders kunnen vanwege ziekte/ beperking, verslaving of vanwege zorg om andere kinderen onvoldoende leiding geven in situaties waarin dit juist essentieel is. 
De vierde dimensie: De relationele ethiek

De contextuele benadering wil de levensgeschiedenis ook bekijken vanuit een vierde dimensie, die verweven zit in de feiten, de psychologie en de interactie en daarmee onlosmakelijk verbonden zit. Kernwoorden binnen deze relationeel-ethische dimensie zijn ‘de balans van geven en nemen’ en ‘loyaliteit’. Achter deze twee hoofdpunten zitten tal van vragen. Bijvoorbeeld op welke manier er wordt omgegaan met spanningen in de loyaliteiten binnen een gezin; in hoeverre er sprake is van destructieve parentificatie; op welke manier iemand heeft gegeven in betekenisvolle existentiële relaties; in hoeverre iemand erkenning heeft gekregen voor zijn geleden onrecht en van wie; of er hulpbronnen zijn die geactiveerd kunnen worden, etc. 

Jonge mantelzorgers geven veel. Waar het kind de ouder passend helpt en steunt verdient het erkenning. Het kan voor de persoonlijkheidsontwikkeling van het kind positieve gevolgen hebben. Het kind leert verantwoordelijkheid dragen en ‘het zorgen voor’ kan het kind voldoening geven. Wanneer er echter teveel wordt gegeven kan de eigen ontwikkeling ernstig bedreigd worden en is er sprake van destructieve parentificatie. 

2.6.2.2 Parentificatie 
Parentificatie is een gezinsinteractiepatroon waarbij generatielijnen overschreden worden, en wel in die zin dat een kind ouderlijke functies vervult ten opzichte van een ouder. Het gaat niet slechts om ouderlijke taken, maar om een omkering van rollen. Het kind kan niet anders dan te kort schieten in zijn zogenaamde ouderrol, en in zijn kind-zijn wordt het niet geaccepteerd. Niettemin is er bij geparentificeerde kinderen zelden sprake van bewust of openlijk protest. Integendeel: zij verzetten zich tegen verandering.
 
Het woord parentificatie duidt een verschijnsel aan dat veelvuldig voorkomt en waar men meestal bedoelt het afschuiven van ouderlijke verantwoordelijkheden naar kinderen toe, het tot ouder maken van een kind. Hier gaat het vooral om destructieve gevolgen van parentificatie. 
Nagy legt zowel nadruk op de constructieve als op de destructieve effecten. Hij plaats de parentificatie binnen de balans van geven en nemen tussen ouders en kinderen en maakt er daardoor een relationeel-ethisch begrip van, dat alles te maken heeft met rechtvaardigheid en vertrouwen in die relatie. Zijn uitgangspunt is het ‘gevende kind’ dat vanuit zijn existentiële loyaliteit zorg wil dragen voor zijn ouders. Een ander belangrijk uitgangspunt is dat de relatie tussen ouders en kinderen een asymmetrische relatie is. Dat wil zeggen dat de ouder de verantwoordelijkheid draagt voor de relatie en meer verplicht is aan het kind dan andersom. In de parentificatie wordt die asymmetrie genegeerd of zelfs omgedraaid.

Nagy ziet in parentificatie het natuurlijke vermogen van het kind om te geven, en als dit erkend wordt ontwikkelt het kind het vermogen om verantwoordelijkheid op zich te nemen en ontstaat er zelfwaarde. Ouders dienen niet alleen aan kinderen te geven, zoals in onze cultuur gesteld wordt, maar zij dienen ook open te staan om te ontvangen wat kinderen geven. De essentie van een goede hechting op jonge leeftijd is dat het kind ontdekt dat zijn bestaan alleen al een geven aan ouders is, waaruit existentiële zelfwaarde groeit. Het geven van het kind moet echter niet leiden tot het niet meer kunnen voldoen aan de eigen ontwikkelingstaken. Teveel geven of het niet erkennen van het geven leidt tot destructieve parentificatie.

In relaties tussen ouder en kind moet het geven en nemen met elkaar in balans zijn, in die zin dat rekening wordt gehouden met eigen belangen en die van de ander. Dan spreekt men van ‘passend geven’. Het kind moet steeds de mogelijkheid krijgen om te geven. Dit geven mag echter niet tekort doen aan de eigen belangen in het leven. Teveel geven leidt vaak tot een onvermogen om te ontvangen.

Er zijn verschillende vormen van parentificatie te onderscheiden:

1. Het zorgende kind: Het kind vervult taken ver boven zijn leeftijdsniveau, meestal in de verzorgende sfeer, t.o.v ouders. Dit gaat ten koste van de eigen ontwikkelingstaken, zoals contact met leeftijdsgenootjes en emotionele ontwikkeling. Het betreft hier een vorm van actieve parentificatie.
2. Het kind dat kind moet blijven: Bij deze vorm maakt het kind, onder invloed van de ouderlijke behoefte om voor het kind te blijven zorgen, een vertraagde ontwikkeling door en blijft extreem afhankelijk. Hier betreft het een vorm van passieve parentificatie.
3. Het perfecte kind: Het kind wordt gezien als een verlengstuk van de ouders, dat met alle verlangens en verwachtingen wordt bezet en geïdealiseerd. Het kind offert zich op om aan verwachtingen van ouders te kunnen voldoen.
4. De zondebok: Een zondebok ontstaat binnen een gezin waar grote spanningen heersen, meestal tussen de ouders. Angst dat één van de ouders het gezin zou verlaten, leidt tot een escalatie van spanning in het gezin. Het kind zorgt ervoor dat deze toenemende spanning via hem wordt afgeleid, zodat hij er nog enige controle over heeft. Deze vorm van geven wordt door ouders niet gezien. Het kind wordt als een slecht, mislukt kind gezien. 

Jonge mantelzorgers zijn zorgende kinderen. Daarom werken wij deze vorm van parentificatie nader uit.

Het zorgende kind

Zorgende kinderen nemen huishoudelijke taken op zich, zorgen voor een ouder, een broertje en/of verlenen emotionele steun aan de ouders. Vaak zijn zij de eerste en enige gesprekspartner en toeverlaat van die ouders. Dikwijls is de ouder overbelast of uitgeput. Het zorgende kind heeft een gevoeligheid ontwikkeld om zich in te leven in ouders en zal trachten te voldoen aan hun behoeften. 

Gevolgen voor de ontwikkeling
Het zorgende kind heeft weinig contact met leeftijdsgenootjes, want er is thuis altijd nog wel iets te doen. Het gebruikt altijd zijn ‘gezond verstand’ en is omwille van zijn sterk ontwikkelde ‘voelsprieten’ erg georiënteerd op de noden van anderen. Het kind levert daarmee speelsheid, spontaniteit, uitbundigheid en zich onbezorgd als kind uitleven in. Het voelt zich (te) sterk en vindt dat het niet zwak mag zijn. Het heeft het moeilijk om de eigen behoeften, wensen en betekenissen te onderkennen en ze in dialoog te brengen. Het is voortdurend bezig met geven en kan moeilijk hulp of aandacht ontvangen zonder het gevoel te hebben dat de ander daarbij tekortgedaan wordt (schuldgevoel). Als het kind ziet dat de ouder zich niet beter gaat voelen door de gegeven zorg resulteert dit vaak in een schuldgevoel of in een incompetent gevoel, want het krijgt niet voor elkaar wat het wil. Het resulteert in gevoelens van minderwaardigheid en een negatief zelfbeeld. Er kan een patroon ontstaan van grenzeloos zorgen voor anderen. Dus niet alleen in een zorgsituatie thuis maar ook in andere relaties. Uitputting en mogelijke depressieve klachten kunnen een negatieve spiraal doen ontstaan. Er kan ook een negatief beeld over de ‘ander’ of de ‘wereld’ ontstaan: ‘iedereen wil van mij profiteren’. Dit verklaart mogelijk dat uit onderzoek (Mezzo) blijkt dat jonge mantelzorgers vaker te kampen hebben met lichamelijke en emotionele klachten en later vaker een beroep doen op de GGZ. 
Deze parentificatie resulteert vaak in een groot empathisch vermogen dat samenhangt met een gebrek aan voeling met eigen behoeften en noden. De balans van wat rechtvaardig is voor zichzelf en de ander, is bij deze cliënten verstoord ten gunste van (ogenschijnlijk) de ander. Zij hebben geen flauw idee van wat ze zelf willen of nodig hebben.

Implicaties voor de hulpverlening

De klemtoon in de hulpverlening zal met deze cliënten liggen op het alsnog verwerven van erkenning voor de zorg die ze gaven aan hun ouders. Het zoeken naar hulpbronnen in de familiale context kan nodig zijn om deze erkenning van de ouders te krijgen. 

Tijdens de hulpverlening aan deze cliënten zijn de volgende fasen te onderscheiden:

1. Het in eerste instantie meegaan in het patroon van overzorg en de cliënt geleidelijk aan helpen om zijn zorg naar anderen te structureren. 

2. Het belang van erkenning van de eigen ouders, en waar dit niet mogelijk is van andere betrokkenen in de context (broers/zussen). Ook erkenning van de hulpverlener voor wat hij nu aan inzet naar anderen bij de cliënt ziet, is daarbij dikwijls een belangrijke tussenstap.

3. Een derde fase in de behandeling is om de ontvangende, passieve kant van de balans te gaan ontwikkelen. Om binnen de balans van geven en ontvangen te komen tot ‘passend geven’, is het van belang dat de cliënt komt tot het ‘recht om te mogen ontvangen’, dat zijn vertrouwen in anderen zich herstelt, zodat afhankelijkheid van anderen kan worden toegelaten. Het recht van anderen in de context van de cliënt om te kunnen en mogen teruggeven zal dan ook expliciet aan de orde komen in de hulpverlening. Dan wordt meer duidelijk wat goed is voor de cliënt en voor anderen. In het leren ontvangen zijn twee fasen te onderscheiden. Ten eerste het passief leren ontvangen en ten tweede het actief zorg/hulp vragen. Iemand moet zich eerst openstellen voor zorg van anderen voor het überhaupt actief zorg of hulp durft te vragen voor zichzelf.
 

Bovenstaande maakt duidelijk dat wanneer jonge mantelzorgers geen erkenning krijgen voor de zorg die zij geven en dat wanneer er geen balans is in geven en nemen, zij het risico lopen om op latere leeftijd vast te lopen en een beroep doen op de hulpverlening. Het is daarom van groot belang om deze jongeren in beeld te krijgen, hen erkenning te geven en hulpbronnen aan te boren. 
2.7
Samenvatting 

In dit hoofdstuk ging het om de vraag wat kenmerkend is voor de jonge mantelzorger en waarin hij/zij kwetsbaar is. De ervaren belasting hangt af van verschillende factoren. De gevolgen van het ‘jonge mantelzorger zijn’ kunnen zowel positief als negatief zijn. Jonge mantelzorgers geven veel. Wanneer hier erkenning voor is kan het de persoonlijkheidsontwikkeling ten goede komen. Wanneer er echter teveel wordt gegeven komt het kind niet aan eigen ontwikkelingstaken toe en kan hun identiteitsontwikkeling ernstig bedreigd worden. Het is daarom van groot belang om deze jongeren in beeld te krijgen, hen erkenning te geven en hulpbronnen aan te boren. 
De doelgroep jonge mantelzorgers is onvoldoende zichtbaar en moeilijk bereikbaar. In 2007 is de Wet maatschappelijke ondersteuning van kracht geworden. Mantelzorgondersteuning is ondergebracht onder een apart prestatieveld. In het volgende hoofdstuk wordt aandacht geschonken aan de betekenis van de Wmo voor de doelgroep jonge mantelzorgers. 
Hoofdstuk 3
Jonge mantelzorgers en de Wmo
3.1 Inleiding
De laatste jaren hebben er verschillende wijzigingen plaatsgevonden in de wetgeving op welzijnsgebied. In 2007 is de nieuwe Wet maatschappelijk ondersteuning van kracht geworden. Dat heeft gevolgen voor de positie van (jonge) mantelzorgers. De voormalige zorgplicht van de overheid ten aanzien van bijzondere ziektekosten en maatschappelijke participatie is sinds januari 2007 voor een belangrijk deel overgeheveld naar de Wmo, waarvoor niet langer de rijksoverheid maar gemeenten verantwoordelijk zijn.

In dit hoofdstuk geven wij antwoord op deelvraag 2: Wat zijn de gevolgen van de invoering van de Wmo voor jonge mantelzorgers? 
In dit hoofdstuk kijken wij ook naar het beleid dat de gemeente Montfoort voert en verantwoordelijkheden ten aanzien van deze doelgroep zoals genoemd in de wet ‘Verwijsindex risico`s jeugdigen’. 
3.2
Invoering van de Wmo
De Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) is op 1 januari 2007 van kracht geworden. De wet heeft het ‘meedoen in de maatschappij’ van iedereen als doelstelling. 
De Wmo, die ook wel de nieuwe welzijnswet wordt genoemd, heeft betrekking op het normale dagelijkse leven van alle Nederlanders. Hieronder volgt een korte uitleg over deze wet vanuit de Kleine Gids voor de Wet maatschappelijke ondersteuning.
Natuurlijk heeft niet iedereen hulp van de overheid nodig om te participeren in de maatschappij. De grote meerderheid van de burgers van dit land kan zichzelf prima redden. Er zijn echter ook grote groepen die wel wat hulp kunnen gebruiken. Soms is het voldoende om mensen eenvoudigweg kansen te bieden, die ze zelf kunnen pakken. In andere gevallen is het nodig om mensen een beetje te stimuleren. En in weer andere gevallen hebben mensen tijdelijke of structurele praktische ondersteuning nodig om een normaal leven te kunnen leiden. De Wmo biedt het kader voor al deze vormen van ondersteuning. De Wmo is een wet die zich richt op het scheppen van randvoorwaarden, het stimuleren van en het ondersteunen bij het leiden van een normaal leven van die mensen voor wie dat niet vanzelfsprekend is. Het is een brede wet, die verschillende terreinen bestrijkt. De Welzijnswet is in de Wmo opgegaan evenals de Wet Voorziening Gehandicapten (WVG). Ook bevat de Wmo enkele elementen uit de Algemene Wet bijzondere Ziektekosten (AWBZ) hoorden, zoals subsidieregelingen die het zelfstandig wonen van mensen met beperkingen stimuleren en de functie Huishoudelijke 
Verzorging.
 

De Wmo bepaalt dat gemeenten de overheid zijn om de Wmo uit te voeren. De Wet geeft aan wat de doelstellingen zijn, op welke terreinen de wet betrekking heeft en aan welke randvoorwaarden minimaal moet worden voldaan, maar laat grotendeels aan gemeenten over hoe de wet wordt ingevuld. Dit wordt mede bepaald door de gemeenteraad. 

In de Wmo wordt bepaald dat gemeenten beleid moeten vaststellen op negen prestatievelden. 
3.3
Mantelzorg: Prestatieveld 4, de ondersteuning van mantelzorgers en vrijwilligers

Eén van de negen beleidsterreinen van de Wmo is het ondersteunen van mantelzorgers en vrijwilligers. Dit komt naar voren in prestatieveld 4: 

De ondersteuning van mantelzorgers (inclusief steun bij het vinden van adequate oplossingen indien zij hun taken tijdelijk niet kunnen waarnemen) en vrijwilligers.
Op alle beleidsterreinen worden gemeentelijke inspanningen verwacht. Dit wordt verwoord in een beleidsplan. Mantelzorg neemt in de Nederlandse gezondheidszorg een belangrijke plaats in. Mantelzorg staat voor een aantal waarden dat het kabinet wil versterken in deze samenleving: medemenselijkheid, solidariteit met minder-gezonde familieleden en buren, mensen die verantwoordelijkheid nemen voor zichzelf en voor hun omgeving. In de Wmo wordt van gemeenten dan ook specifiek gevraagd aandacht te besteden aan mantelzorg en de ondersteuning van mantelzorgers. Door de ondersteuning van mantelzorgers en vrijwilligers in de Wmo op te nemen wordt de positie van mantelzorgers versterkt. Het is overigens voor het eerst dat deze rol van vrijwilligers en mantelzorgers expliciet in een wet wordt opgenomen.

3.4 Betekenis van de Wmo voor jonge mantelzorgers
Met de invoering van de Wmo doet ook de ‘civil society’ zijn intrede. Zorgen voor elkaar, een goed burger zijn, je verantwoordelijk voelen voor de medemens. Geen recht meer op onbeperkte zorg, maar goed afgestemd op de eigen mogelijkheden van het sociale netwerk van de hulpvrager. De groep die, zonder het zelf te beseffen, aan de grondgedachte van de Wmo gestalte geeft, is de groep jonge mantelzorgers.
 Zij zorgen voor hun zieke ouder, een gehandicapt broertje of zusje. Het zijn kinderen die niet opvallen, kinderen die stug doorgaan, loyaal zijn aan ouders en niet snel naar buiten treden met hun zorgen. 
Door de invoering van de Wmo is de overheidsplicht om zorg te verlenen veranderd in een zogenaamde compensatieplicht; bij een hulpvraag zal de gemeente voortaan eerst het zorgaanbod in de nabijheid van de cliënt in kaart brengen. De mogelijke bijdrage van familie, vrienden en buurtbewoners wordt in die inventarisatie opgenomen.
 Als er bijvoorbeeld kinderen zijn die zorgtaken op zich kunnen nemen dan komt het gezin niet in aanmerking voor geïndiceerde zorg. Met de invoering van de Wmo is de financieringsstroom veranderd. Geld en middelen worden anders verdeeld. De gemeente maakt daarin keuze`s en stelt eigen prioriteiten die ten nadele van de jonge mantelzorgers kunnen uitvallen. Zolang de jonge mantelzorgers niet als risicogroep erkend worden, is er een reëel gevaar dat zij overvraagd worden. 
De Wmo verplicht gemeenten echter ook tot het verlenen van aanvullende zorg, ter compensatie van de geboden mantelzorg, zoals mantelzorgondersteuning. 

De groep jonge mantelzorgers is alleen onvoldoende in beeld. Zij melden zich niet voor ondersteuning. Zijn zich bovendien vaak niet bewust van het feit dat zij mantelzorger zijn en dat zij ter compensatie voor mantelzorgondersteuning in aanmerking komen. Er wordt door verschillende professionals en instellingen wel steeds meer gedaan om deze doelgroep in het vizier te krijgen en een passend aanbod te realiseren. Mede als gevolg van de invoering van de Wmo, en dat is een positief signaal. Daardoor zal de doelgroep ‘gewoner’ worden en het taboe en de stilte doorbroken kunnen worden. 
3.5
Gemeente Montfoort en mantelzorgbeleid

In het Wmo Beleidsplan 2008 – 2011 van de gemeente Montfoort en Linschoten staat het volgende omschreven over prestatieveld 4.

Hoewel vrijwilligerswerk (geen persoonlijke band) en mantelzorg (persoonlijke band) naar inhoud en motivatie van de betrokkenen verschillen, zijn deze thema’s voor de overzichtelijkheid van het aantal prestatievelden en het feit dat de overeenkomst gelegen is in de inzet voor de naasten, in één prestatieveld benoemd. Het zal hier als regel gaan om algemene beleidsmaatregelen, minder vaak om individuele voorzieningen, al biedt de Wmo daartoe wel alle ruimte als de gemeente dat wenst te doen. Landelijk wordt het aantal mantelzorgers door de belangenvereniging van mantelzorgers ‘Mezzo’ geschat op 13% van het aantal inwoners van 18 jaar en ouder. Hoewel het wenselijk zou zijn te inventariseren hoeveel mantelzorgers er in onze gemeente zijn is dit niet zinvol. Per dag, per maand zijn er voortdurend wijzigingen in de zorgvraag . Het is ondoenlijk dit allemaal bij te houden. Een meting is teveel een momentopname. Het voorstel is dan ook het landelijke advies te volgen. Dit betekent dat in onze gemeente naar schatting 13% x 9800 (inwoners van >17 jaar) = 1274 die in enigerlei mate mantelzorg verlenen.

3.6
Huidig beleid 
Mantelzorgbeleid 
Vooruitlopend op de invoering van de Wmo heeft de gemeente Montfoort in 2004 in samenspraak met alle mantelzorgorganisaties besloten een Mantelzorgsteunpunt in te stellen. Dit steunpunt is ondergebracht bij de SWOM. De coördinatie is in handen van een professional. Daarnaast wordt al gedurende een aantal jaren door subsidiering van Handje Helpen ondersteuning geboden aan de vrijwillige thuiszorg voor mensen met een beperking onder de 55 jaar. 

Nieuwe ontwikkelingen 
Het college van burgemeester en wethouders wil vrijwilligers ondersteunen. Dat zal de komende jaren tot uitdrukking worden gebracht bij aandachtsgebieden erkenning en waardering, werving en behouden en deskundigheidsbevordering. De bestaande nota is van toepassing. Het onderdeel mantelzorgbeleid zal aan deze nota worden toegevoegd. Voorts vindt in regionaal verband een discussie plaats over het minimale niveau aan dienstverlening op het terrein van welzijn. 

Mantelzorgers zijn de basis als het gaat om het succesvol ontwikkelen van de door de Wmo geïnitieerde ‘civil society’. Daarom zal het de komende jaren een belangrijk aandachtsgebied zijn in het Wmo beleid. Na evaluatie van het Mantelzorgsteunpunt en de vrijwillige thuiszorg, zal gekeken worden aan welke vorm van ondersteuning behoefte is en of aanpassing van het mantelzorgbeleid nodig is.

Het valt op dat de gemeente Montfoort beleid heeft geschreven voor de doelgroep mantelzorgers van 18 jaar en ouder. Er wordt niet gesproken over jonge mantelzorgers t/m 18 jaar. Volgens voormalig staatssecretaris Bussemaker is dit een vergeten doelgroep die een verhoogd risico geeft. 
Om de risico`s te beperken en de kansen van de Wmo te benutten zijn een aantal maatregelen nodig. De jonge mantelzorger moet meer zichtbaar worden, meer begrip krijgen, informatie tot zijn beschikking hebben, en hulp en afleiding geboden krijgen.
 
	Een ouder met een spierziekte: 
‘Ik merk thuis bij mijn kinderen van 10 en 12 dat ze, naarmate ze ouder worden en zich meer gaan realiseren dat ik ziek ben en dat mijn ziekte langzaam verergert, zich meer zorgen gaan maken. Is er een plek waar zij terecht kunnen? Ik denk dat ze wel behoefte hebben aan iemand die naar hen luistert of die kan dienen als een uitlaatklep. Ik heb het idee dat ze een beetje vergeten worden door de zorg, het een vergeten groep is. En het zou zo lekker voor ze zijn als ze eens met iemand konden praten buiten de familie, of met leeftijdsgenoten die ook een zieke ouder hebben. Of dat ze gewoon eens een dagje leuke dingen konden doen.’



3.7
Basisfuncties mantelzorg

Voormalig staatssecretaris Bussemaker heeft aandacht gegeven aan mantelzorgondersteuning. Het ministerie van VWS, de Vereniging van Nederlandse Gemeenten (VNG) en Mezzo stelden basisfuncties mantelzorgondersteuning op. Voor een goed aanbod voor mantelzorgers, ongeacht de gemeente waar zij wonen. De functies zijn volgens de Mezzo geformuleerd vanuit de vraag van de mantelzorger. Een voorbeeld van een functie is respijtzorg; voorzieningen die de mantelzorg tijdelijk en volledig overnemen, zodat de mantelzorger even vrijaf kan hebben. 
Het totaal pakket van functies, waar mantelzorgers lokaal hun passende ondersteuning

in kunnen vinden, omvat:
1 Informatie;

2 Advies en begeleiding;

3 Emotionele steun;

4 Educatie;

5 Praktische hulp;

6 Respijtzorg;

7 Financiële tegemoetkoming;

8 Materiële hulp.
Richting de doelgroep jonge mantelzorgers zal dit aanbod nog de nodige aandacht moeten krijgen. 
3.8
Wet verwijsindex risico`s jeugdigen
Per 1 januari 2010 is de ‘Wet verwijsindex risico`s jeugdigen’ van kracht. 

De verwijsindex risicojongeren (VIR) is een digitaal systeem dat risicosignalen van hulpverleners over jongeren (tot 23 jaar) bij elkaar brengt. Door de meldingen in de verwijsindex weten hulpverleners sneller of een kind ook bekend is bij een collega, zodat zij kunnen overleggen over de beste aanpak. Dankzij de verwijsindex blijft elke jongere in beeld en kunnen hulpverleners elkaar informeren en hun activiteiten op elkaar afstemmen.
 In de verwijsindex 
 staan relevante criteria met betrekking tot jonge mantelzorgers. Gemeenten zijn verantwoordelijk voor implementatie van de verwijsindex. Volgens eerder genoemde site is de gemeente Montfoort aangesloten op dit landelijke systeem. Het Steunpunt Mantelzorg is nog niet geautoriseerd om een eventuele melding te doen. 
3.9
Samenvatting 
In dit hoofdstuk hebben wij uiteengezet hoe de wetgeving is ten aanzien van de doelgroep mantelzorg en wat het beleid van de gemeente Montfoort is. Opvallend is dat in het beleid gesproken wordt over mantelzorgers van 18 jaar en ouder. Het bevestigt het beeld dat de groep jonge mantelzorgers een vergeten groep is. Landelijk gezien komt er wel steeds meer aandacht voor de jonge mantelzorgers. Ook voormalig staatssecretaris Bussemaker noemt de jonge mantelzorgers een vergeten groep die een verhoogd risico loopt. Door de invoering van de Wmo lopen jonge mantelzorgers het risico nog meer overvraagd te worden, anderzijds biedt de Wmo ook kansen. Mede door de invoering van de Wmo wordt door verschillende professionals en instellingen veel gedaan om de doelgroep in het vizier te krijgen. Sinds 1 januari 2010 is de Wet verwijsindex risico`s jeugdigen’ van kracht geworden. Wanneer de doelgroep zichtbaar wordt, taboes en stiltes doorbroken worden, kan een passende ondersteuning geboden worden.
In het volgende hoofdstuk zetten wij uiteen wat er vanuit documentenonderzoek bekend is over het huidige ondersteuningsaanbod aan deze doelgroep. 

Hoofdstuk 4
Huidig ondersteuningsaanbod voor jonge mantelzorgers
4.1 Inleiding

Het Nivel-onderzoek wijst uit dat een goed ondersteuningsaanbod de volgende ingrediënten moet bevatten: erkenning van de situatie, steun, informatie en het ontmoeten van lotgenoten. Het maatschappelijk bewustzijn ten aanzien van de groep jonge mantelzorgers groeit. Professionals en instellingen doen steeds meer om de doelgroep in het vizier te krijgen en instrumenten te ontwikkelen ter ondersteuning van jonge mantelzorgers. Hoofdstuk 4 geeft een inventarisatie van dit ondersteuningsaanbod. Daarmee geven wij antwoord op deelvraag 3: Wat wordt er door andere instanties gedaan voor de jonge mantelzorgers en op welke wijze? Voor een antwoord op deze vraag hebben wij gebruik gemaakt van het rapport  ‘Aanbod jonge mantelzorgers’. 
 Een rapport van Movisie, in navolging op het rapport van het Nivel.  Movisie werkt voor en met overheden, burgerinitiatieven, vrijwilligers- en professionele organisaties met als doel de participatie en de zelfredzaamheid van burgers te bevorderen. Movisie verzamelt, valideert, verrijkt en verspreidt kennis over welzijn, zorg en sociale veiligheid. Én adviseert over de toepassing van die kennis. Het ontstaan van Movisie sluit goed aan bij de Wmo.
 Uit dit aanbod hebben wij een selectie gemaakt, en genoemde websites geraadpleegd. 
Daarnaast hebben we het aanbod mantelzorgondersteuning van een aantal instanties geïnventariseerd, zoals Handje Helpen en Steunpunt mantelzorg Montfoort/Linschoten. 
4.2
Laagdrempelig aanbod

Kinderen en jongeren praten niet graag spontaan met anderen over hun rol als mantelzorger. Ze lossen hun problemen liever zelf op en vragen niet snel hulp. 
Gebruik van internet is voor jonge mantelzorgers een vorm van laagdrempelig aanbod. 
Het maakt dat zij zelf de steun die ze nodig hebben op eenvoudige wijze kunnen vinden.

4.2.1
 Gebruik van internet

De meeste jongeren maken gebruik van internet. Via internet kunnen verschillende soorten steun geboden worden. Bijvoorbeeld lotgenotencontact, de uitwisseling van ervaringen van jonge mantelzorgers onder elkaar. Ook is veel informatie digitaal te plaatsen, zoals brochures. Voordeel van internet is dat er op een algemene website voor jongeren snel een link is gemaakt naar een website voor jonge mantelzorgers.
Hieronder staan een aantal internetsites, die ondersteuning bieden aan jonge mantelzorgers.
Dagboeken van mantelzorgers

Doelgroep: Mantelzorgers en andere belangstellenden.

Beschrijving: Op de website van MEZZO is een onderdeel speciaal voor dagboeken van mantelzorgers beschikbaar. Bezoekers van de website kunnen zo hun ervaringen delen. 
De mantelzorgers kunnen over een langere periode stukjes schrijven over wat hen overkomt, hun ervaring als mantelzorger.
 
Drankjewel

Doelgroep: Voor jongeren met ouders die een drankprobleem hebben.

Beschrijving: Een deel van deze website is voor jongeren onder de 19 en een deel van de website is voor iedereen die ouder is. Op het jongerendeel zijn onder andere feiten over alcoholgebruik te vinden:

· Hoe vaak komt alcoholverslaving in een gezin voor;

· Welke problemen kan een kind/jongere daardoor krijgen;

· Wat zijn de gezondheidsrisico’s van alcohol,

· Hoe zit het met erfelijke aanleg.

De website geeft tips om voor jezelf te zorgen, het drinken van de ouder niet tot jouw probleem te maken, met drank op rijden bespreekbaar maken.
 
Kopstoring

Doelgroep: Jongeren met ouders met psychische problemen.

Beschrijving: Deze website biedt kennis over psychische problemen en herkenning over het leven met een ouder met een psychische stoornis. Er kunnen anoniem vragen per e-mail gesteld worden aan een deskundige, berichten geplaatst en gelezen worden op het forum, of een eigen verhaal mailen voor op de website. Daarnaast geeft de website aan waar en bij wie meer informatie te vinden is of hulp geboden kan worden. Er staan psychische stoornissen beschreven en hoeveel kinderen te maken hebben met een ouder met een psychische stoornis. En vooral is er veel te lezen over het voor jezelf zorgen en waarom dat belangrijk is.
 
Praten Online

Doelgroep: Jongeren tussen 12 en 22 jaar met depressieve klachten.

Beschrijving: Het doel van de website is om alle jongeren, die kampen met depressieve klachten, kosteloos, anoniem en laagdrempelig, professionele hulp te bieden. De website biedt een forum, een chatmogelijkheid met een professional, en een on-line test. Daarnaast zijn er links, tips en adressen waar hulp gezocht kan worden.

Brainkids; Niet Aangeboren Hersenletsel (NAH)
Doelgroep: Kinderen en jongeren die zelf NAH hebben of hier in hun omgeving mee te maken hebben.

Beschrijving: Deze website bevat o.a. informatie voor kinderen en jongeren die in hun omgeving te maken krijgen met NAH. Informatie over de gevolgen van niet aangeboren hersenletsel zoals lichamelijke-, cognitieve- en karakterveranderingen. Er worden o.a. tips door leeftijdsgenootjes gegeven ter ondersteuning.

Een ouder met MS

Doelgroep: Jonge kinderen met een ouder met MS.

Beschrijving: Deze website geeft informatie over MS, spelletjes, boeken, verhalen, dagboeken, hulpmiddelen, aandacht voor het kind. Er zijn tekeningen en werkstukken van kinderen. En er staan activiteiten die georganiseerd worden. Ook staat er informatie over mantelzorg op de site.
 
Website voor kinderen met een ouder met kanker

Doelgroep: Voor kinderen waarvan een ouder kanker heeft.

Beschrijving: De website biedt ondersteuning door een forum, geeft informatie over kanker en behandelingen, benoemt emoties waar kinderen tegen aan kunnen lopen, geeft voorbeelden van andere kinderen. Vertelt wat het betekent om een ouder met kanker te hebben en wat helpt in het ermee leren omgaan.
 
Website voor brusjes

Doelgroep: Jongeren met een gehandicapt broertje of zusje.

Beschrijving: Deze website biedt nieuws, de weg naar hulpverlening, activiteiten, verhalen van andere ‘brusjes’, boeken over dit onderwerp en links naar andere websites.

Er is informatie te vinden over internet ontmoetingsplaatsen, verlies en verdriet en pagina’s over ziekte, zorg en handicaps.
 
4.2.2 Instanties
Handje Helpen regio Utrecht
Doelgroep: Vrijwilligerswerk, thuishulp en mantelzorgondersteuning
Beschrijving: Handje Helpen geeft Praktische hulp en ondersteuning aan kinderen en volwassen met een handicap en hun mantelzorger.  Bij een hulpvraag in een gezin wordt door handje helpen een vrijwilliger gezocht die de desgewenste ondersteuning kan bieden.
  

Steunpunt Mantelzorg Montfoort/Linschoten

Doelgroep: Mantelzorgers

Beschrijving: Het Steunpunt Mantelzorg geeft informatie, advies en begeleiding aan mantelzorgers. Binnen ontmoetingsochtenden voor mantelzorgers is er lotgenoten contact. Mantelzorgers ervaren daardoor emotionele steun. Ook kan men terecht voor praktische hulp bij het invullen van papieren etc. Voor sommige situaties wordt er respijtzorg gezocht. Regelmatig wordt er een thema-avond gehouden met een educatief karakter over bepaalde ziektebeelden of hoe om te gaan met een zorgsituatie.

De afgelopen twee jaar, is er jaarlijks 1 ontspanningsactiviteit aangeboden aan jonge mantelzorgers die bekend zijn bij het steunpunt. 
4.3 Samenvatting
In dit hoofdstuk gaven we antwoord op de vraag wat het ondersteuningsaanbod voor jonge mantelzorgers. Een aanbod dat ook goed bereikbaar is voor jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort. Er zijn een aantal websites waar jongeren informatie kunnen vinden, lotgenoten digitaal kunnen ontmoeten etc. Twee organisaties houden zich bezig met de ondersteuning van mantelzorgers in de gemeente Montfoort. Een specifiek aanbod voor jonge mantelzorgers is nog niet of nauwelijks ontwikkeld. Tijdens de interviews hebben wij geïnventariseerd of de jonge mantelzorgers bekend zijn met het aanbod mantelzorgondersteuning zoals genoemd in dit hoofdstuk. In het volgende hoofdstuk doen wij verslag van ons praktijkonderzoek en komt de bekendheid met het ondersteuningsaanbod voor jonge mantelzorgers via websites en ter sprake. 

Hoofdstuk 5
Het onderzoek onder jonge mantelzorgers in de gemeente 



Montfoort
5.1 Inleiding
In hoofdstuk 5 doen wij verslag van ons praktijkonderzoek. Allereerst een beschrijving waarop wij instanties/ personen benaderd hebben om jonge mantelzorgers in beeld te brengen. Hoeveel jonge mantelzorgers er bekend zijn en hoeveel van hen en/of ouders toestemming verleend hebben aan een interview. Daarbij wordt ook aangegeven wat redenen zijn waarom in een aantal gevallen geen toestemming verleend is. 

Ten tweede werken wij de interviews uit die wij met de jonge mantelzorgers hebben gehouden.

In dit hoofdstuk beantwoorden wij daarmee 2 deelvragen. Deelvraag 2: wat is het kenmerkende voor jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort?, en deelvraag 4: wat is de ondersteuningsbehoefte van jonge mantelzorgers binnen de gemeente Montfoort? 

5.2 Jonge mantelzorgers in beeld

Ondanks onze inspanningen is het aantal respondenten laag gebleven. De lage respons lag in de lijn van de verwachting omdat uit documenten- en literatuuronderzoek blijkt dat de doelgroep moeilijk te bereiken is. Vanwege taboes, schuld- en schaamtegevoelens maar ook vanwege onbekendheid met het begrip jonge mantelzorger. Dat hebben wij tijdens ons onderzoek bevestigd gezien. Opvallend was dat vooral de interne begeleiders van basisscholen en scholen voor voortgezet onderwijs het begrip wel kenden, en de kwetsbare positie van deze jongeren herkennen. Anderen waren onbekend met het begrip. Met nadere uitleg kwamen er soms wel namen boven tafel. In een aantal gevallen resulteerde dit in toestemming voor een interview, maar veelal werd geen toestemming verleend. 
Wij zijn blij met elke jongere die in beeld gebracht is en bij wie wij een interview mochten afnemen. Door ons onderzoek hoorden sommige jongeren voor het eerst dat zij een ‘jonge mantelzorger’ zijn, en dat er een Steunpunt Mantelzorg is die iets voor hen zou willen betekenen. Door het interview voelden zij zich erkend in hun situatie. 
5.2.1 De wijze waarop wij jonge mantelzorgers in beeld gebracht hebben

Om jonge mantelzorgers in beeld te brengen hebben wij alle instanties, kerken en scholen van de sociale kaart van de gemeente Montfoort benaderd. Het betreft de volgende instanties/ personen: 
· Steunpunt Mantelzorg Montfoort/Linschoten, 
· Centrum Jeugd en Gezin (werkgroep binnen het maatschappelijk werk) 
· de GGD (Gemeentelijke Gezondheidsdienst)
· GGZ (Geestelijke Gezonds- en verslavingszorg)
· de interne begeleiders van alle basisscholen/ voortgezet onderwijs 
· Stichting Sesam (Sport En Spel Anders Montfoort, voor kinderen met een beperking)
· vluchtelingenzorg

· Handje Helpen (vrijwilligerswerk, thuiszorg en mantelzorgondersteuning)

· MEE (biedt ondersteuning bij leven met een beperking) 
· Algemeen Maatschappelijk Werk Zuwe 
· thuiszorg Zuwe 
· Centrum Maliebaan (instelling voor verslavingspsychiatrie)

· Yoppa (Young people op pad, een stichting die activiteiten biedt voor alle kinderen in Montfoort en Linschoten in de leeftijd van 9 t/m 15 jaar)

· jeugdwerker gemeente Montfoort
· revalidatiecentrum, 
· huisartsenpraktijk, huisarts

· NPV (Nederlandse Patiëntenvereniging 
· de Wmo (Wet maatschappelijke ondersteuning)
· de plaatselijke predikanten/pastors. 
Op deze wijze hebben wij het onderzoek zo breed mogelijk uitgezet om zoveel mogelijk jonge mantelzorgers te benaderen. We stelden voor hen een brief op, en voorafgaande aan de verzending zochten wij telefonisch contact om hen te informeren over ons onderzoek. Op deze manier probeerden wij vast aandacht te vragen voor ons onderzoek, om te voorkomen dat de brief ongelezen op de bureau`s van de geadresseerden zouden blijven liggen. Bovendien bleek dat persoonlijk contact voorafgaande aan de verzending van de brieven een toegevoegde waarde had. Enerzijds troffen wij mensen die nog niet eerder van het begrip ‘jonge mantelzorger’ gehoord hadden en om nadere uitleg vroegen, anderzijds troffen wij mensen die enthousiast reageerden op het initiatief om iets voor deze doelgroep te willen betekenen. 

Het viel op hoe divers er gereageerd werd op ons onderzoek. Een aantal personen dacht actief mee maar vaak kregen wij, ook na herhaaldelijke telefoontjes om reactie op onze brief, geen respons. Vooral de interne begeleiders van de basisscholen en een aantal van het voortgezet onderwijs dachten actief mee en herkenden de problematiek van jonge mantelzorgers en de risico`s die deze jongeren lopen. Anderen daarentegen gaven aan ‘overvol’ te zitten en bijna dagelijks de vraag te krijgen om mee te werken aan een onderzoek. Voor hen was het niet haalbaar om aan elk onderzoek medewerking te verlenen, hoe interessant ons onderzoek ook klonk.

Aan personen/instanties die bekend waren met jonge mantelzorgers hebben wij gevraagd contact op te nemen met deze jongeren en/of hun ouders, om te vragen of zij mee wilden/mochten werken aan een interview. Dit omdat wij beseften dat instanties zonder toestemming geen persoonlijke gegevens aan ons mochten verstrekken. Wanneer toestemming was gegeven kregen wij van de contactpersonen de adresgegevens zodat wij een afspraak konden maken voor een interview. Voor een aantal instanties hebben wij een brief opgesteld voor de jongeren zelf waarin wij uitleg doen over ons onderzoek en hen vragen medewerking te verlenen aan een interview. Deze instanties hebben die brief per mail doorgestuurd aan de ouders van deze jongeren. Het betrof de instanties Handje Helpen en Stichting Sesam. Handje Helpen omdat zij praktische hulp geven aan kinderen en volwassenen met een handicap of chronische ziekte én hun mantelzorgers. En stichting Sesam omdat zij gericht is op kinderen met een beperking. Mogelijk hebben deze kinderen een broer of zus in de leeftijdscategorie 12 t/m 18 jaar, die voor ons onderzoek in aanmerking kwamen. Beide organisaties wilden vanwege privacy overwegingen niet de adressen doorgeven. Zij waren wel genegen om de brief namens ons te versturen. Op deze manier kon in korte tijd veel jongeren bereikt worden. Helaas zijn er geen reacties binnengekomen via deze weg. Naast de persoonlijke benadering hebben wij een oproep voor jonge mantelzorgers geplaatst op de gemeente pagina van de plaatselijke krant en op de kabelkrant. De gedachte hierachter was dat onder andere ook andere betrokkenen uit het sociale netwerk van de jonge mantelzorger deze oproep lezen, en mogelijk de jongeren of hun ouders kunnen motiveren mee te doen aan ons onderzoek. Van verschillende kanten hebben wij de reactie gekregen dat de oproep gelezen is maar het leverde helaas geen nieuwe namen op. 

5.2.2 Het kenmerkende aan jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort 
In totaal zijn 24 potentiële respondenten genoemd waarvan 16 namen en adressen bekend zijn geworden. Door een aantal instanties/personen (Handje Helpen, Stichting Sesam, en via verantwoordelijke van een onderzoek onder jonge mantelzorgers vanuit de VU in Amsterdam) zijn wel aantallen genoemd, maar op de brief die vervolgens via deze instanties/personen verstuurd is, is geen respons gekomen.
Het kenmerkende aan jonge mantelzorgers is dat zij opgroeien in een situatie met een langdurig ziek of gehandicapt gezinslid. 

Zoals in hoofdstuk 2 is genoemd gaat het om de volgende drie categorieën: 
1. ernstige lichamelijke chronische ziekte(n) of handicap(s), zoals kanker, MS, CVA, reuma of een progressieve spierziekte, en/of
2. chronische psychiatrische klachten zoals depressie of schizofrenie, dementie en/of
3. ernstige alcohol-, drugs-, of andere verslaving.
In welke zorgsituaties groeien de 16 jonge mantelzorgers uit de gemeente Montfoort op?

Categorie 1
Uit ons onderzoek blijkt dat het merendeel (14) van de in beeld gebrachte jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort, opgroeien in een zorgsituatie zoals weergegeven in categorie één. Zes jongeren groeien op met een chronisch zieke ouder, en 8 jongeren met een gehandicapt of chronisch ziek broertje of zusje. 
Categorie 2

Van de 16 bekend geworden namen is er één jonge mantelzorger wiens vader een psychiatrische aandoening heeft. 
Categorie 3

In ons onderzoek zijn geen namen naar boven gekomen van jongeren die te maken hebben met verslavingsproblematiek bij één van de gezinsleden. Maar dit wil niet zeggen dat zij er niet zijn. Net als bij psychiatrische ziektebeelden liggen er ook bij verslavingsproblematiek veel taboes en schaamtegevoelens. 
Overig

Via vluchtelingenzorg werd één naam bekend van een meisje dat thuis veel zorgtaken verricht. De ouder spreekt geen Nederlands en dit meisje neemt veel verantwoordelijkheden/ regelzaken over in het gezin. Uit het onderzoek onder moeilijk bereikbare groepen mantelzorgers, aangehaald in hoofdstuk 1, worden ook allochtone mantelzorgers met name genoemd. Een aantal kenmerken van deze groep zijn onbekendheid met de term mantelzorg, weinig zicht op het Nederlandse zorgsysteem en schakelen familie in, in plaats van professionals. Er is sprake van beperkte taalbeheersing en minder assertiviteit.
 Het onderzoek, uitgezet door de VU van Amsterdam, bevestigt dit beeld ook. De onderzoekers verzoeken met klem allochtone gezinnen mee te doen met het onderzoek naar het functioneren van gezinnen met een chronisch zieke ouder. Voor het onderzoek, dat sinds mei 2008 is uitgezet, had zich in oktober 2009 nog maar één allochtoon gezin aangemeld.

5.2.3 Aantal jonge mantelzorgers en/of ouders dat toestemming heeft verleend aan een interview
Zes jonge mantelzorgers (met toestemming van ouders) stonden open voor een interview. Een gering aantal. Toch zijn we blij dat in ieder geval 6 jongeren bereid waren aan ons interview mee te doen. De lage respons lag, zoals eerder gezegd, in de lijn der verwachting. Het bevestigt dat er nog te weinig (h)erkenning en het begrip ‘jonge mantelzorger’ relatief onbekend is. Dat kwamen wij ook tegen tijdens het uitzetten van ons onderzoek. Op het gebied van signalering (bijvoorbeeld 1e lijnshulpverlening) valt nog een hoop te winnen. De aandacht gaat vaak uit naar de patiënt en nauwelijks naar de mantelzorger. Slechts één huisarts kende een jonge mantelzorger binnen de praktijk. Door de steeds meer toenemende aandacht van professionals en instellingen voor jonge mantelzorgers zal mogelijk de doelgroep ‘gewoner’ worden, het taboe en de stilte rondom deze groep doorbroken worden. 
5.2.4 Redenen voor het geen toestemming verlenen aan een interview

Naast de 6 jonge mantelzorgers die meededen aan een interview waren ons nog een aantal namen en adressen bekend van jonge mantelzorgers. Deze jongeren of hun ouders wilden niet meewerken aan ons onderzoek. Ook hoorden wij van een aantal anonieme mantelzorgers (via Handje Helpen, Stichting Sesam, voortgezet onderwijs en basisonderwijs), die wij zelf niet hebben kunnen benaderen. Soms omdat wij niets van hen hoorden maar ook omdat er vanuit school werd aangegeven dat een jongere zelf niet mee wilden werken, en in een ander geval omdat een jongere vanwege de zorgsituatie thuis al professionele hulp kreeg. 

Redenen voor het niet verlenen van toestemming kunnen wij grofweg onder drie categorieën plaatsen: 1: geen toestemming van ouders, 2: geen toestemming van jonge mantelzorgers en 3: overige redenen. 
1. Geen toestemming van ouders

Er waren verschillende redenen waarom ouders geen toestemming wilden verlenen. Een aantal reacties lichten wij eruit.

Een ouder (chronisch ziek) wilde geen tijd en energie steken in ons onderzoek. Het  betrof toestemming voor een interview met zijn dochter. Het gezin wordt momenteel opgeslokt door allerlei zaken die te maken hebben met zijn ziekte. Bovendien heeft het gezin negatieve ervaringen met de hulpverlening. Als voorbeeld gaf de ouder aan dat hij gekort was op zorg omdat hij een vrouw heeft die de nodige zorg op zich kan nemen (gevolg van de invoering van de Wmo). Zijn vrouw moet echter ook werken om in het inkomen voor het gezin te kunnen voorzien. De zorg van vader is om nog meer gekort te worden omdat hij kinderen heeft die ook zorg kunnen verlenen (duidelijk voorbeeld van de risico`s van de invoering van de Wmo). Een laatste reden om geen medewerking te verlenen was de ervaring dat allerlei onderzoeken in een database verdwijnen en er niets mee gebeurd. Ondanks het vertrouwen in ons als onderzoekers en onze goede bedoelingen, wilde de ouder om genoemde redenen geen medewerking verlenen. 
De interne begeleider van één van de scholen had contact opgenomen met de ouders van één van haar leerlingen. Ouders kenden de SWOM, kende ook het principe van mantelzorgondersteuning omdat zij door bureau MEE ook al eens op dit aanbod gewezen zijn. Zij hadden geen belangstelling voor ons onderzoek. De interne begeleider vond het erg jammer omdat zij zich zorgen maakt om deze jongere. 

Eén ouder had moeite met de term jonge mantelzorgers omdat dit een etiket op haar gezonde kinderen plakt. Om deze reden wilde zij geen toestemming verlenen. 

2. Geen toestemming van jonge mantelzorgers

Er waren ook verschillende redenen waarom jongeren geen toestemming wilden verlenen. Meestal omdat zij zich niet herkenden in het begrip jonge mantelzorger. Ook hier lichten wij een aantal reacties eruit.

Een meisje van 14 wilde geen interview omdat zij dat te spannend vond. 
Een jongen uit de tweede klas van het voortgezet onderwijs, die mantelzorger is voor zijn chronisch zieke vader, gaf aan geen belangstelling te hebben. Hij doet regelmatig klusjes in huis maar herkende zich niet in het begrip jonge mantelzorger. 

Een meisje, van wie de moeder na enig aarzelen toestemming had gegeven, wilde zelf geen interview omdat zij zich niet herkende in het begrip jonge mantelzorger.

3. Overige redenen

In de contacten met tussenpersonen kwamen ook verschillende redenen naar voren om een jongere niet aan te melden voor ons onderzoek.

Een interne begeleider van één van de scholen gaf aan één jonge mantelzorger te kennen. Na overleg met de psycholoog was besloten om deze jongere niet aan te melden voor ons onderzoek (dus ook niet ouders te benaderen). Het zou te belastend kunnen zijn. Deze jongere heeft naast zijn taak als mantelzorger veel last van angsten en voelt zich op meerdere gebieden niet competent. 
Een interne begeleider herkende jonge mantelzorgers op school maar reageerde terughoudend op onze vraag. Hij was bang dat er ‘oorlog’ zou uitbreken met ouders: ‘Wie denkt school dat zij is om te bepalen dat hun kind voor ons onderzoek/ interview in aanmerking komt’. 
Wij hebben geen jonge mantelzorgers geïnterviewd met een broer/zus of ouder met psychische problematiek. Ondanks dat deze doelgroep niet heeft meegedaan, zijn wij van mening dat het een aanbeveling is om preventief en signalerend oog te krijgen voor deze jongeren. Dat geldt ook voor jongeren die opgroeien in een zorgsituatie waar sprake is van verslavingsproblematiek. Dit kan door samenwerking met andere professionals, signalerende functie van huisarts, centrum jeugd en gezin, maatschappelijk werk etc. 

5.3 Het interview
Voor ons als onderzoekers was het boeiend om verschillende jonge mantelzorgers te ontmoeten. De jonge mantelzorgers uit het literatuur- en documentenonderzoek kregen nu een ‘gezicht’. Wij zijn onder de indruk geraakt van hun eigenheid, hun openheid om moeilijke vragen te beantwoorden. Onze houding was erop gericht om te vragen wat er in hun rugzak zit, te luisteren naar deze jongeren, te vragen wat ze zélf willen, hoe ze dingen willen. Aansluitend bij hun leeftijd en belevingswereld. Er waren overeenkomsten, maar ook veel verschillen. De één praatte gemakkelijk, de ander kon moeilijk woorden vinden. Er was een verschil tussen jongens en meisjes, verschil in het opleidingsniveau én een duidelijk verschil in zorgzwaarte en het ervaren van de zorg. Wat zij gemeen hadden is het opgroeien met iemand met een ziekte of beperking. Hieronder willen wij feitelijk weergeven wat uit de interviews naar voren is gekomen. 
Het interview hebben wij onderverdeeld in vijf categorieën: 1. wie ben je, 2. thuis, 3. gezondheid, 4. school en 5. formele instanties. 
In de eerste categorie gaat het om feiten over de zorgsituatie waarin de jongere opgroeit, voor wie draagt de jongere zorg, is er sprake van een ziekte of handicap? 
De vragen uit de tweede categorie gaan dieper in op het soort zorgtaken dat de jongere op zich neemt, en wat het betekent om op te groeien met een ziek of gehandicapt gezinslid. Welke zorg biedt het kind en heeft het daarnaast tijd voor zichzelf? Is er erkenning voor zijn/haar situatie in de vorm van bijvoorbeeld andere hulp die geboden wordt? Voelt het kind zich hierdoor gesteund? Hier gaat het om de beleving van de zorgsituatie en geeft iets weer van de balans tussen draagkracht en draaglast. 
De derde categorie gaat in op de gezondheid en geeft een indicatie voor de ervaren belasting van de jongere. 

De vierde categorie geeft antwoorden op vragen of jongeren hun zorgsituatie delen en steun uit krijgen van leerkrachten en klasgenoten/vrienden. Kroppen zij hun zorgen op of uiten zij zich over hun zorgsituatie? Als steun uit een sociaal netwerk ontbreekt dan kan er een sociaal isolement ontstaan met mogelijk op termijn gevolgen als depressiviteit. 

De vijfde categorie gaat over de kennis en het gebruik maken van formele instanties. Is er behoefte aan mantelzorgondersteuning door het steunpunt, en zo ja welke?

Het onderzoek is afgesloten met de vraag hoe jongeren het vonden om aan dit interview mee te werken. 
5.3.1 Wie ben je?
Aan het interview werkten 4 meisjes en 2 jongens mee. Een meisje van 12, een meisje van 13, twee meisjes van 14, 1 jongen van 15 en 1 jongen van 16 jaar. Van één van de jongeren zijn de ouders gescheiden. Overige ouders zijn gehuwd (4) of samenwonend (1). 

Drie jongeren hadden nog niet eerder van een Steunpunt Mantelzorg gehoord. Twee kenden het steunpunt via hun ouders en 1 jongere via een maatschappelijke stage.

De zorgsituatie
De zorgsituaties die naar voren zijn gekomen zijn: zorg voor chronisch zieke ouders (MS, CVA), broer of zus met syndroom van Down, verstandelijke beperking, ADHD en NLD.

In sommige gezinnen zijn meerdere gezinsleden zorgbehoevend, waardoor de jonge mantelzorger extra belast wordt. 
5.3.2 Thuis
Zorgtaken
Jonge mantelzorgers kunnen, zoals in hoofdstuk 2 genoemd, de meest uiteenlopende taken en verantwoordelijkheden hebben:

1. huishoudelijk werk zoals schoonmaken, koken, boodschappen en de was doen;
2. persoonlijke verzorging van het zieke gezinslid, bijvoorbeeld helpen met eten en drinken, wassen, aankleden, naar het toilet gaan, medicijnen toedienen of het gebruik daarvan bewaken;
3. zorgen voor kinderen in het gezin zoals aankleden, oppassen en van en naar school halen en brengen;
4. zaken buitenshuis regelen, bijvoorbeeld naar postkantoor en apotheek gaan en geld halen. Kinderen van niet-Nederlands sprekende ouders treden regelmatig op als tolk;
5. emotionele steun, bijvoorbeeld troosten en zorgen voor afleiding; niet alleen emotionele steun aan degene die verzorging nodig heeft maar ook aan andere gezinsleden.
Categorie 1

Vier van de jongeren verrichten huishoudelijke taken: 
-
Boodschappen doen (4)

-
Koken (3)

-
Klusjes in huis, zoals schoonmaken (3)

-
Klusjes buitenshuis, zoals de tuin (1)

-
De was (2)

Categorie 2

Twee van de jongeren geven persoonlijk verzorging:
-
Hulp bij douchen (1)

-
Hulp bij aankleden (3)

-
Klaarzetten medicijnen (1)

-
Haren kammen/ tanden poetsen etc (3)

Categorie 3

Twee jongeren zorgen voor een broer of zus in het gezin:
-
Toezicht houden/oppassen (2)

-
Inzicht geven in gevaar (1)

-
Halen/ brengen van en naar school/activiteit (2)

-
Begeleiden bij huiswerk (2)
Categorie 4

Twee jongeren regelen ook zaken buitenshuis:

-
Begeleiden van bezoeken naar familie (1)

-
Begeleiden naar artsen, winkels, etc (2)

Categorie 5

Drie jongeren bieden emotionele steun. 
-
Steun aan ouder(s) (2)

-
Troosten bij verdriet (3)
Eén jongere verricht mantelzorgtaken uit alle categorieën, één uit 4 categorieën. Zij worden duidelijk meer belast dan jongeren die alleen zorgtaken uit de derde categorie verrichten. 
Hulp en ondersteuning
De hieronder genoemde hulp en ondersteuning zijn tijdens het interview naar voren gekomen:
Drie jongeren krijgen regelmatig hulp van familie, 1 soms en 2 nooit. 
Alle jongeren krijgen hulp van vrienden, 3 regelmatig en 3 soms. 
Bij 2 jongeren is er thuiszorg geïndiceerd.
Bij 3 jongeren is er huishoudelijke hulp aanwezig.
Bij 1 jongere is vaak en bij een andere jongere soms oppas voor het zorgbehoevende gezinslid geregeld. Eén jongere geeft aan zelf de oppas te zijn.
Geen van de gezinsleden, waar de jongeren mantelzorger van zijn, maken gebruik van een logeerhuis. In één situatie is soms sprake van een kortdurende opname.
Hoe wordt de hulp/ondersteuning ervaren
Vijf jonge mantelzorgers ervaren de hulp/ondersteuning als voldoende. Eén jonge mantelzorger vindt het te weinig.
De jongeren zeggen hierover het volgende:
-
Beetje irritant, er is altijd iemand in huis, en zoveel verschillende mensen
-
Lekker makkelijk

-
Leuk dat leeftijdsgenoten ‘vriendenhulp’ bieden

-
Leuk, als ik bijvoorbeeld met mijn ouders ga winkelen dan worden we niet afgeleid door mijn broertje

-
Vind het goed van ze

-
Te weinig, mijn moeder moet het allemaal alleen doen

Ook al wordt de hulp door één jongere als te weinig ervaren, toch voelt iedereen zich door de geboden hulp gesteund.

Persoonlijke aandacht

Alle jongeren geven aan voldoende persoonlijke aandacht te krijgen. 
Wat vinden de jongeren het allervervelendst
De jongeren verwoorden dit als volgt:
-
Met twee rolstoelen op vakantie

-
Altijd afhankelijk zijn van iemand anders, of als mijn moeder valt

-
Dat mijn zus niet alles kan, je met veel dingen moet helpen en opletten

-
Als ik aan het spelen ben en mijn broertje komt mij steeds storen

-
Weet ik niet, ik weet niet anders
-
Als mijn broertjes en zusje zo druk zijn, allemaal schreeuwen, dan word ik helemaal gek. Dan ga ik naar mijn kamer muziek luisteren
Klagen over of schelden de jongeren wel eens op de situatie

De jongeren zeggen hierover het volgende:
-
Ja, ik ben wel eens chagrijnig omdat ik altijd klussen moet doen en omdat er altijd (verschillende) mensen over de vloer komen.

-
Ja, op andere dingen, als iets het bijvoorbeeld niet doet.
-
Soms, als ik wéér op moet passen

-
Nee, maar ik zeg het wel tegen mijn ouders als mijn broertje niet luistert, en mij steeds stoort als ik aan het spelen ben
-
Nee, eigenlijk niet, ik vind niet dat dit mag

-
Ja, ik word wel boos als ze hard gillen maar het helpt niet

Tijd voor hobby`s

Alle jongeren geven aan voldoende tijd voor hobby`s te hebben. 
Vrienden

De jongeren geven alle 6 aan vrienden te hebben, die ze ook (soms) thuis uitnodigen. Eén daarvan gaat direct met haar vrienden naar boven, de deur gaat op slot om niet gestoord te worden door haar broertjes en zusje.
Schaamte voor de situatie
Twee jongeren schamen zich soms voor de situatie. Bijvoorbeeld bij een schoolbezoek, als anderen zien in welke zorgsituatie zij zich bevindt. Een andere jongere schaamt zich als haar broertjes gillen of huilen waar haar vrienden bij zijn. 
Vakantie

Alle jongeren gaan met vakantie. Meestal als gezin. 

Opmerkingen die jongeren maken bij dit thema:

-
Er is altijd hulp nodig

-
We gaan altijd naar hetzelfde vakantieadres (aangepaste locatie)

-
Ik ga ook een paar dagen samen met mijn vader en moeder op vakantie. Dan gaat mijn broertje bij familie logeren.

-
We kunnen niet naar het buitenland, er moet altijd een ziekenhuis in de buurt zijn

5.3.3 Gezondheid
Gezondheid en energiebalans
Alle 6 de jongeren hebben een goede gezondheid. Een aantal geeft wel aan dat zij soms minder energie hebben. Wanneer zij na een drukke schooldag thuis eerst even bij kunnen komen, laden zij zich weer op. Maar als dat niet lukt, door zorgtaken of door broertjes/ zusjes die de aandacht eisen, dan is de balans verstoord. 
Fysieke en emotionele belasting
De jongeren ervaren geen fysieke (over) belasting. Twee jongeren bevinden zich in een situatie waar hulp ingeroepen kan worden indien de chronisch zieke ouder valt. 
De meeste jongeren maken zich (soms) zorgen over degene voor wie zij mantelzorger zijn. Reacties van jongeren:

-
Ja, als het slecht gaat met mijn moeder. Op school kan ik het wel van me afzetten
-
Nee, ik maak me geen zorgen

-
Soms, als mijn zus ergens is dan vraag ik me wel af of het dan goed gaat
-
Nee, het gaat goed met mijn broertje

-
Soms, als mijn zusje bijvoorbeeld geopereerd wordt

-
Soms, om mijn zusje, als ik merk dat zij ergens mee zit en niet weet hoe ik haar kan bereiken

5.3.4 School
Bekendheid bij leerkrachten
Op school is in vijf gevallen de zorgsituatie van de jongere bekend bij de mentor of leerkracht en wordt er soms gevraagd hoe het is. De vragen betreffen vooral hoe het met het zieke gezinslid gaat. Vragen hoe het met de jongere zelf gaat worden nauwelijks gesteld. 

Eén jongere geeft aan dat leerkrachten niet op de hoogte zijn en voelt ook geen behoefte om hen op de hoogte te brengen. 

Bekendheid bij klasgenoten

Allen geven aan dat (een paar) klasgenoten hun situatie kennen. In sommige situaties is de hele klas op de hoogte gebracht via de mentor en henzelf. Eén jongere heeft daardoor een andere jonge mantelzorger in haar klas ontdekt, en heeft daar nu regelmatig contact mee. Bekendheid kwam er ook doordat een jongere een spreekbeurt heeft gehouden over het ziektebeeld van het gezinslid. Twee jongeren vertellen dat een paar klasgenoten op de hoogte zijn van hun zorgsituatie. Meestal vrienden of iemand die een keer bij hen thuis geweest is. 
5.3.5 Formele instanties

Behoefte aan contact met andere jonge mantelzorgers
Op de vraag of de jongere contact zou willen met andere jonge mantelzorgers geven zij de volgende antwoorden:
-
Misschien, als je het vertelt tegen ‘gewone’ mensen heb je iets van schaamte. Bij anderen die in een zelfde soort situatie zitten, niet
-
Misschien, zolang het maar gezellig is

-
Nee, is niet nodig

-
Ja, het lijkt me leuk om eens te praten met andere leeftijdsgenootjes die voor iemand zorgen, om te horen hoe zij dat vinden

-
Misschien, maar ik ken ze niet

-
Misschien, het ligt eraan wat er gedaan wordt

Behoefte aan activiteiten

Op de vraag of de jongeren meer leuke dingen zouden willen doen zeggen zij het volgende:
-
Ja, leuk, bijvoorbeeld shoppen, bios, survival, zwemmen, weekendje weg, dagje pretpark, MSN cirkel voor jonge mantelzorgers of een workshop make-up

-
Ja, altijd welkom. Activiteiten die mij aanspreken zijn: bios, laserschieten, weekendje weg, dagje pretpark, zeevissen, Madame Tussauds in Amsterdam
-
Nee daar heb ik geen behoefte aan

-
Nee, ik doe al vaak leuke dingen als ik bijvoorbeeld bij mijn tante ga logeren, maar als het steunpunt iets organiseert vind ik het misschien wel leuk om mee te gaan. 
-
Misschien, hangt er vanaf wat er georganiseerd wordt. Wat ik leuk vind is: shoppen, survival, toneelspelen, zwemmen, weekendje weg of dagje pretpark
-
Ja ik zou wel meer leuke dingen willen doen zoals shoppen, bios, toneelspelen, zwemmen, weekendje weg of een dagje pretpark

Behoefte aan informatie over ziekte en/of handicap

Uit de interviews blijkt er niet veel behoefte te zijn aan informatie. De jongeren zeggen hierover het volgende:
-
Nee, ik weet er genoeg van, heb er een werkstuk over gemaakt

-
Nee 
-
Nee, ik heb er al veel over gehoord

-
Nee, niet zozeer informatie want ik weet veel via internet en heb op school mijn spreekbeurt over het syndroom van Down gehouden. Ik zou een lotgenoten contactgroepje wel leuk vinden
-
Ja (de jongere kon niet onder woorden brengen welke informatie)
-
Nee, ik weet al wat het is
Websites

In ons interview hadden wij een aantal websites opgenomen met de vraag of jongeren deze sites kennen en er gebruik van maken, de sites zoals genoemd in hoofdstuk 4. Geen van de jongeren kenden de sites. Een aantal bezoeken wel sites met informatie over de ziekte of beperking van hun gezinslid. Drie jongeren kennen de kindertelefoon, waarvan 1 jongere soms gebruik maakt. 
Ondersteuningsbehoefte van het Steunpunt Mantelzorg
Op de vraag wat het steunpunt voor de jonge mantelzorgers zou kunnen betekenen gaven de jongeren de volgende antwoorden:

-
Een dagje uit of een activiteit, want thuis kan dat niet
-
Iets ter compensatie zoals een dagje uit, naar de film o.i.d.

-
Weet ik niet (deze jongere heeft tijdens het interview aangegeven geen behoefte te hebben aan contact met lotgenoten, activiteiten of informatie)
-
Contact met andere jonge mantelzorgers van mijn leeftijd. Ik zou ervaringen willen delen. Ook zou ik wel willen weten hoe het is om voor een (chronisch) zieke ouder te zorgen. De combinatie van een activiteit en gesprek met elkaar lijkt me fijn
-
Weet ik niet
-
Ik weet het niet, ik zou willen dat mijn broertjes en zusje rustiger zouden zijn maar zou niet weten hoe
Mening jonge mantelzorgers over het interview

De bevindingen van de jongeren waren:

-
Ja, goed dat je over je situatie kan vertellen, ik voel me erkend door het interview
-
Niet erg om aan het interview mee te werken

-
Goed dat er nu zo naar gekeken wordt

-
Ik vond het leuk om mee te doen

-
Sommige vragen vond ik wel lastig maar ik vond het ook interessant

-
Lang, veel vragen maar verder viel het me wel mee
5.4 Samenvatting
Jonge mantelzorgers zijn moeilijk in beeld te brengen. Dat is een groot probleem. We weten vanuit het onderzoek dat er in ieder geval 24 jonge mantelzorgers zijn in de gemeente Montfoort. Dit is een topje van de ijsberg. Er is nog te weinig (h)erkenning van de doelgroep. Ons onderzoek bevestigt het beeld dat ook in het literatuur- en documentenonderzoek naar voren komt. Voorzichtig concluderend kan gesteld worden dat de groep die het moeilijkst te bereiken is de jongeren zijn die opgroeien in zorgsituaties waarin sprake is van psychiatrische- of verslavingsproblematiek. Ook allochtone jonge mantelzorgers zijn moeilijk te bereiken. Jonge mantelzorgers die opgroeien in een gezin waar sprake is van een chronische ziekte of beperking zijn relatief gemakkelijker bereikbaar. De 6 jonge mantelzorgers die meededen aan een interview kwamen alle 6 uit deze categorie. 
De redenen waarom geen toestemming verleend werd waren divers. In sommige situaties verleenden ouders geen toestemming, in andere situaties wilden de jongeren zelf niet meedoen aan een interview. Meestal omdat zij zich niet herkenden in het begrip jonge mantelzorger.
De zorgzwaarte van de 6 geïnterviewden verschilt. Een aantal verricht zorgtaken uit (bijna) alle categorieën, sommigen alleen uit de derde categorie zoals oppassen, broer/zus van en naar school/activiteit halen en brengen. De jongeren ervaren allemaal voldoende persoonlijke aandacht en tijd voor hobby`s. Maar mogelijk ook, zoals uit literatuur- en documentenonderzoek blijkt, omdat zij zich aanpassen en de situatie als ‘gewoon’ ervaren. 
Uit ons onderzoek blijkt dat de behoefte aan mantelzorgondersteuning afhankelijk is van de zorgzwaarte en aanwezige hulpbronnen in het gezin. Hulp en ondersteuning van familie/ vrienden wordt gewaardeerd maar wordt als onvoldoende ervaren in een situatie met complexere problematiek. Behoefte aan informatie is er nauwelijks. Jongeren weten over het algemeen genomen hun weg te vinden in het zoeken naar informatie over het ziektebeeld waarvan in hun gezin sprake is. De behoefte aan activiteiten is groter, evenals contact met andere jonge mantelzorgers. Op de vraag wat het Steunpunt Mantelzorg voor de jongeren zou kunnen betekenen komen beide behoeftes naar voren. Niet alle jongeren konden aangeven wat het Steunpunt voor hen zou kunnen betekenen maar één van de reacties was een duidelijk signaal van de nood waarin jonge mantelzorgers kunnen verkeren: ‘Ik zou willen dat mijn broertjes/zusje rustiger zouden zijn maar zou niet weten hoe’. Reacties getuigen ook van het belang van erkenning voor de situatie: ‘Goed dat je over je situatie kan vertellen, ik voel me erkend door het interview’. 
Wij beseffen dat de uitkomst van ons onderzoek niet representatief is, in die zin dat het geldig is voor de gehele groep jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort. De resultaten komen wel overeen met het geschetste beeld in het documenten- en literatuuronderzoek. Onze bevindingen geven meer dan voldoende aanknopingspunten. 
Van hieruit, en vanuit de gehouden interviews, kunnen wij in het volgende hoofdstuk aanbevelingen doen aan de SWOM. 
Hoofdstuk 6
Conclusies
6.1 Inleiding

In dit hoofdstuk geven wij antwoord op de hoofdvraag van ons onderzoek: ‘Is er ondersteuningsbehoefte bij jonge mantelzorgers door het Steunpunt Mantelzorg, en zo ja welke?’  Vanuit het documenten-, literatuur- en praktijkonderzoek onder jonge mantelzorgers zijn een aantal conclusies te trekken van waaruit wij aanbevelingen naar de SWOM doen. 
6.2
Conclusies literatuur- en documentenonderzoek
· Jonge mantelzorgers zijn moeilijk te bereiken. Jonge mantelzorgers zijn een risicogroep maar worden nog niet als zodanig gezien. Jongeren praten moeilijk over hun zorgsituatie. Zij groeien vanzelfsprekend mee in mantelzorgtaken. Jonge mantelzorgers zijn onvoldoende in beeld bij hulpverleners en worden zelden doorverwezen voor mantelzorgondersteuning. 

· Specifieke aandacht is nodig voor de allochtone (jonge) mantelzorgers.

· De afgelopen jaren zijn, mede ten gevolge van de invoering van de Wmo, overal in het land initiatieven van de grond gekomen om kinderen en jongeren van zieke, verslaafde of gehandicapte gezinsleden in het vizier te krijgen en te ondersteunen. Van een systematische begeleiding en ondersteuning is echter nog nauwelijks sprake. Door de invoering van de Wmo hebben gemeenten hierin een regierol. Opvallend is dat in het beleid van de gemeente Montfoort gesproken wordt over mantelzorgers van 18 jaar en ouder. Het bevestigt het beeld dat de groep mantelzorgers jonger dan 18 jaar een vergeten groep is. 
· De ‘Wet verwijsindex risico`s jeugdigen’ kan tot gevolg hebben dat jonge mantelzorgers eerder in beeld komen, vooral diegene die te maken hebben met opvoed- en opgroeiproblemen. Hulpverleners kunnen elkaar informeren en hun activiteiten op elkaar afstemmen. Het Steunpunt Mantelzorg is nog niet geautoriseerd om een eventuele melding te doen. 

· Uit het literatuur- en documenten onderzoek blijkt het volgende: als jongeren teveel zorgtaken op zich nemen lopen zij het risico om niet aan eigen ontwikkelingstaken toe te komen en in het ongunstigste geval stagneert de persoonlijkheidsontwikkeling. Hieruit blijkt dat het van groot belang is om jongeren, ook de leeftijdscategorie t/m 12 jaar preventief ondersteuning te bieden. Juist omdat er in die leeftijdsfase zo’n belangrijke basis gelegd wordt voor de ontwikkeling van hun identiteit. Verder blijkt uit de theorie dat wanneer jonge mantelzorgers geen erkenning krijgen voor de zorg die zij geven, en wanneer er geen balans is in geven en nemen of wanneer er is sprake van parentificatie, zij het risico lopen om op latere leeftijd de negatieve gevolgen te ervaren. Zij zullen dan alsnog een beroep doen op de hulpverlening. Het is daarom van groot belang om deze jongeren in beeld te krijgen, hen erkenning te geven en hulpbronnen aan te boren. 
· Er zijn 2 organisaties die ondersteuning aan mantelzorgers bieden. Beiden doen nog nauwelijks aan ondersteuning voor jónge mantelzorgers. Het Steunpunt Mantelzorg biedt 1 keer per jaar een ontspanningsactiviteit. Verder is er geen concreet ondersteuningsaanbod voor deze doelgroep ontwikkeld. 
6.3 Conclusies praktijkonderzoek 

De conclusies die wij vanuit het praktijkonderzoek trekken kunnen onderverdeeld worden in twee categorieën. De eerste categorie betreft conclusies m.b.t. het in beeld brengen van jonge mantelzorgers. In de tweede categorie worden conclusies getrokken vanuit de interviews die wij met de jongeren gehouden hebben. 
6.3.1
Conclusies m.b.t. het in beeld brengen van jonge mantelzorgers

· De doelgroep jonge mantelzorgers is onvoldoende zichtbaar en moeilijk bereikbaar. Er is onder professionals onbekendheid over het begrip ‘jonge mantelzorger’. De aandacht lijkt uit te gaan naar de patiënt en/of cliënt en niet naar gezinsleden. Van alle huisartsen binnen de gemeente Montfoort hebben wij maar één naam doorgekregen van een jonge mantelzorger. Door de onbekendheid bij andere professionals worden jonge mantelzorgers niet doorverwezen naar het Steunpunt Mantelzorg. Jonge mantelzorgers melden zich niet zelf aan voor mantelzorgondersteuning. 

· Om de doelgroep te bereiken is medewerking van ouders nodig. Een aantal ouders gaf geen toestemming waardoor wij hun kinderen niet hebben kunnen vragen naar hun ondersteuningsbehoefte. 

· Er zijn geen reacties binnengekomen op onze PR activiteiten (brief, persbericht op de gemeentepagina en in plaatselijk nieuwsblad en parochieblad). Een persoonlijke (telefonische) benadering leverde wel respondenten op. Om de jongeren te bereiken blijkt een actieve persoonlijke benadering van belang.
· De meeste interne begeleiders van basis- en voortgezet onderwijs herkenden de problematiek van jonge mantelzorgers en de risico’s die deze jongeren lopen. 

· De groep jonge mantelzorgers van gezinsleden met een ziekte of beperking zijn relatief gemakkelijker in beeld te brengen dan jonge mantelzorgers die opgroeien in een gezin waar sprake is van psychiatrische- of verslavingsproblematiek. Een andere moeilijk bereikbare groep is de groep allochtone (jonge) mantelzorgers. 
· Er is onbekendheid over het begrip jonge mantelzorger bij zowel jongeren zelf, ouders en hun omgeving. 
6.3.2
Conclusies vanuit het interview
· De aard en intensiteit van de zorgtaken bepalen de zorgzwaarte. Hoe meer en vaker de jongere zorgtaken verricht, hoe meer kans op overbelasting. Bij onvoldoende formele- of informele zorg, is de balans in draagkracht en draaglast verstoord. 

· Jongeren waarderen formele en informele hulp en voelen zich daardoor gesteund. 

· Door professionals op school die op de hoogte zijn van de zorgsituatie wordt nauwelijks aandacht gegeven aan de jonge mantelzorger. 
· Jongeren zijn niet bekend met webadressen die e-hulp bieden. 
· Uit ervaringsverhalen (genoemd in onze scriptie) maar ook uit de interviews blijkt verschil in hoe ouders tegen mantelzorgondersteuning aankijken. Ouders die de noodzaak hiervan inzien stimuleren hun kind. Hiermee geven zij hun kind erkenning voor de situatie. 
· Jongeren konden moeilijk verwoorden waar hun ondersteuningsbehoefte ligt. Door hen een aanbod voor te houden konden zij wel een keuze aangeven. Een enkele jonge mantelzorger heeft behoefte aan informatie over het ziektebeeld. Sommige jongeren hebben behoefte aan lotgenotencontact. Bijna alle jongeren hebben behoefte aan een activiteit. Door het interview voelden jongeren zich erkend in hun situatie. Hier is duidelijk behoefte aan, zeker in situaties waar sprake is van een intensieve zorgsituatie. 
· Voor gezinnen met complexere problematiek is verwijzing naar andere professionals nodig. Eén ouder gezinnen met jonge mantelzorgers zijn een extra kwetsbare groep.

· Met de jongeren die bekend zijn bij het Steunpunt Mantelzorg wordt geen systematisch contact onderhouden. Er zijn wel ambities vanuit het steunpunt maar onvoldoende middelen (tijd en geld), om structureel contact op te bouwen.
6.4 Samenvatting

De hoofdvraag luidt: ‘Is er ondersteuningsbehoefte bij jonge mantelzorgers door het Steunpunt Mantelzorg, en zo ja welke?’  
Door het uitzetten van het onderzoek is aandacht gevraagd voor deze verborgen doelgroep. Er is een begin gemaakt met het zichtbaar maken van de jonge mantelzorgers in de gemeente Montfoort. 

Van 6 jongeren hebben wij een antwoord gekregen op de vraag waar hun ondersteuningsbehoefte ligt. Van de geïnterviewden blijkt bij het merendeel dat er behoefte is aan ondersteuning. Het blijkt voor hen niet altijd eenvoudig om onder woorden te brengen welke ondersteuningsbehoefte zij hebben, maar in reacties klinkt wel een roep om aandacht voor hun situatie. 
De behoefte aan het soort ondersteuning verschilt. Een enkele jongere heeft behoefte aan informatie over het ziektebeeld, sommige jongeren aan een lotgenotencontactgroep en bijna alle jongeren staan positief tegenover een activiteit.
Hoofdstuk 7
Aanbevelingen
7.1 Inleiding
In dit laatste hoofdstuk worden op grond van het onderzoek de volgende aanbevelingen gedaan aan de SWOM. 
7.2 Aanbevelingen 
Herkenning = signalering
Om de doelgroep te bereiken is het belangrijk dat er herkenning komt. Het is nodig voor de gehele zorgketen om oog te krijgen voor de kwetsbare positie van jonge mantelzorgers. Professionals (zoals de huisartsen, GGD, Centra voor Jeugd en Gezin, Mee, Maatschappelijk werk, Steunpunt Mantelzorg etc.) hebben een taak in voegsignalering, risicotaxatie. De SWOM kan hierin een pro-actieve rol spelen door op meso- en macro gebied dit onderwerp op de agenda te plaatsen. Wij adviseren De SWOM de coördinatie op zich te nemen omdat zij de expertise in huis heeft wat betreft mantelzorg. 
Erkenning = Bewustwording
Op scholen kan preventieve voorlichting gegeven worden over jonge mantelzorgers zodat er meer begrip komt voor de moeilijke situatie van jonge mantelzorgers. 
Door gerichte lessen op basisscholen en voortgezet onderwijs kan er aandacht gevraagd worden voor de situatie van de jonge mantelzorgers. Hiervoor zijn speciale leskoffers ontwikkeld voor het basis- en voortgezet onderwijs.
 Lesbrief ‘Max jij ook?’ en leskoffer ‘Zorro’. De lesbrief is een handreiking voor leerkrachten van groep 7 en 8 van het basisonderwijs die in de klas met de leerlingen in gesprek willen gaan over wat een Max is en hoe het is om een Max te zijn. De lessen bieden de Maxen in de klas herkenning en erkenning. Klasgenoten leren hoe zij een Max tot steun kunnen zijn. Een Max is een jongere die opgroeit met een langdurig ziek of gehandicapt familielid. De naam Max verwijst naar de maximale belasting die jongeren met een ziek familielid kunnen dragen.
De DVD met beeldopnamen van de theatervoorstelling ‘Iedereen heeft een rugzak’ maakt deel uit van de lesbrief evenals de werkbladen en het kwartetspel. Van de lesbrief bestaat een schriftelijke versie en een versie op CD-rom. De leskoffer ‘Zorro, zorg rondom ons’ is een pakket met lessuggesties en lesmaterialen voor de bovenbouw van het basisonderwijs. De leskoffer wil de competenties van leerlingen vergroten op het gebied van zorgen voor een ander, hulp vragen en hulp geven, en het omgaan met anders zijn. Het Steunpunt Mantelzorg kan deze lessen verzorgen. 
Emotionele steun 

Vooral erkenning en herkenning van de situatie spelen een belangrijke rol. Individuele aandacht en lotgenotencontacten zijn van grote emotionele steun. Het steunpunt mantelzorg kan deze basisfunctie meer uitbreiden naar de doelgroep jonge mantelzorgers.
Informatie & advies

Folder
Ons advies is om een aansprekende folder te ontwikkelen voor jonge mantelzorgers waarin laagdrempelige mantelzorgondersteuning kenbaar wordt gemaakt. Deze folders kunnen verspreid worden onder alle professionals van de sociale kaart van de gemeente Montfoort. Zo`n folder kan meegeven worden aan een jongere die bijvoorbeeld net te maken heeft gekregen met een ziek gezinslid. 
Website
Wij adviseren de website van de SWOM uit te breiden met informatie voor jonge mantelzorgers. De SWOM kan gebruik maken van links van andere organisaties die ondersteuning bieden aan jonge mantelzorgers. De sites uit hoofdstuk 4 kunnen hierbij als leidraad fungeren. 

De SWOM kan een link van de eigen website laten plaatsen op sites van bijvoorbeeld Stichting Sesam, Yoppa, MEE, Centrum voor Jeugd en Gezin, scholen, etc. Het begrip mantelzorg en het steunpunt zal zo meer bekend worden. 
Nieuwsbrief

Wij adviseren de SWOM om 2 keer per jaar een nieuwsbrief uit te geven met informatie en laagdrempelig aanbod ten behoeve van deze doelgroep. 

Ontspanningsactiviteiten

Het verdient aanbeveling om minimaal 2 keer per jaar een activiteit voor jonge mantelzorgers te organiseren. Het merendeel van de geïnterviewden heeft hier duidelijk behoefte aan. Door vaker een activiteit te organiseren houd je de doelgroep meer in het oog. Ook kan het effect van een activiteit zijn dat andere jonge mantelzorgers zich ook aanmelden bij het steunpunt, waardoor de doelgroep steeds meer in het zicht komt. Leuke pakkende activiteiten ter compensatie van de mantelzorgondersteuning. Jongeren kunnen even afstand nemen, energie opdoen en lotgenoten ontmoeten. Vanuit het onderzoek blijkt dat een combinatie van deze twee op prijs wordt gesteld. De begeleiding van een professional kan signalerend werken. 

Gemeente
De gemeente kan voorwaarden scheppen zodat hulpverlening en instanties een pro-actieve houding kunnen ontwikkelen naar de doelgroep jonge mantelzorgers.

In het Wmo beleidsplan Montfoort 2008-2011 van de gemeente Montfoort is de doelgroep jonge mantelzorgers niet gespecificeerd. Er is nog geen beleid geschreven voor deze onbekende groep mantelzorgers. Wij adviseren de gemeente om het Steunpunt Mantelzorg spoedig te evalueren zoals genoemd in de Wmo beleidsnota. De SWOM heeft dé expertise op het gebied van mantelzorg en wij adviseren de gemeente hen te betrekken bij het maken van gemeentelijk beleid voor deze doelgroep. 

Wij adviseren om een duidelijke visie te beschrijven in het volgende Wmo beleidsplan. Specificeren van de doelgroep jonge mantelzorgers in twee groepen, kinderen tot 12 jaar en jongeren vanaf 12 jaar. 

Gezinsgericht aanbod
Door op instellings- en gemeentelijk niveau na te denken over familie- en mantelzorgbeleid, moet er ruimte gecreëerd worden om aandacht aan mantelzorgers te besteden. Een aanbeveling is de implementatie van de Methode Familiezorg.

De ondersteuning moet niet (alleen) gericht zijn op de jonge mantelzorger maar op het gehele gezinssysteem, gecombineerd met één-op-één contact met de jongere. De gedachte hierachter is dat de gezinssituatie de oorzaak is van de belasting van de jongere. De Methode Familiezorg sluit aan bij de ideeën van Nagy zoals uitgelegd in hoofdstuk 2. 

Wet verwijsindex risico`s jeugdigen

Gemeenten zijn verantwoordelijk voor implementatie van de verwijsindex. De gemeente Montfoort is aangesloten op dit landelijke systeem. Wij adviseren SWOM autorisatie aan te vragen bij de gemeente. 
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Bijlage 1
Brief aan professionals

Montfoort, 1 februari 2010

Geachte heer/mevrouw

De SWOM heeft ons (2 vierdejaars studenten van de opleiding Maatschappelijk Werk en Dienstverlening) de opdracht gegeven om een praktijk onderzoek, gericht op jonge mantelzorgers, uit te voeren in Montfoort en Linschoten. 

Jonge mantelzorgers zijn onvoldoende in beeld, het is niet duidelijk welke ondersteuningsbehoefte zij hebben en hoe er op een passende manier door SWOM ondersteuning geboden kan worden. 

Eén op de tien jongeren is mantelzorger. Vanuit ervaring weten wij dat het leven van jonge mantelzorgers anders is. Zorgen voor een ander wordt vaak als vanzelfsprekend gezien. Als je opgroeit in een gezin waarin één van de gezinsleden ziek, gehandicapt of bijvoorbeeld verslaafd is, kan het betekenen dat je leven er anders uit ziet. Het blijkt dat jongeren in een zorgsituatie meer aan hun hoofd hebben dan andere jongeren. Ze maken zich vaak zorgen over de zieke, ontfermen zich over de andere familieleden, doen extra taken en kampen soms met vermoeidheid en concentratieproblemen. De SWOM vindt het belangrijk om deze doelgroep in beeld te krijgen, een antwoord te vinden op hun ondersteuningsbehoefte en om vraaggericht te kunnen werken. 

Wij hebben uw medewerking nodig om dit onderzoek te laten slagen. Wij vragen u dan ook of u bekend bent met jonge mantelzorgers (leeftijd 12 – 18 jaar). Indien u hierop positief kunt antwoorden willen wij, via u, met hen in contact komen. Graag zouden wij van u horen of en hoeveel jonge mantelzorgers bij u bekend zijn. Wij hebben voor hen een brief opgesteld met de vraag of zij mee willen werken aan ons onderzoek. Met toestemming van de ouder/verzorger kunnen zij aangeven of zij dat willen. Door middel van een open interview willen wij hun wensen en ondersteuningsbehoefte inventariseren en een advies uitbrengen aan de SWOM. 

Omdat wij beseffen dat u geen persoonlijke gegevens mag verstrekken willen wij u vragen om namens ons deze brief aan de jonge mantelzorgers op te sturen. In week 7 nemen wij telefonisch contact met u op om te horen hoeveel jonge mantelzorgers bij u bekend zijn, zodat wij u de brieven kunnen toesturen.  Mocht u nog vragen hebben dan kunt u ons via de mail bereiken op: mantelzorg@planet.nl Natuurlijk zullen wij u op de hoogte brengen van de uitkomsten van dit onderzoek. 

Wij danken u alvast voor de medewerking. 

Met vriendelijke groet,

Johanna Lubbers

Bertineke van Dam

Bijlage 2
Brief aan jonge mantelzorgers

Montfoort, …. Maart 2010

Aan jongeren in een langdurige zorgsituatie,

Veel jongeren maken het mee dat er bij hen thuis iemand langdurig ziek is. Bijvoorbeeld vanwege een lichamelijke of psychische ziekte, een handicap of ernstige verslaving. Dat kan de vader of moeder zijn, maar ook een broer of zus of een ander familielid, zoals opa of oma. Deze jongeren noemen we ook wel jonge mantelzorgers. 

Misschien herken jij je wel in één van deze situaties. Dan ben jij ook een jonge mantelzorger. Je maakt je bijvoorbeeld zorgen om een familielid, of je helpt mee om de boel thuis draaiende te houden door de was te doen, of te koken. Misschien zorg je wel voor je zieke familielid. Je geeft hem of haar medicijnen of helpt bij het eten. Of je past op je broertje of zusje. 

Net als de andere jonge mantelzorgers doe jij thuis meer dan veel leeftijdgenoten! Het is voor jou heel gewoon, maar kan ook best zwaar zijn. Misschien zou je soms liever de boel de boel laten? Tijd voor jezelf nemen? Er even tussen uit gaan? Maar dat kan niet altijd. 

Graag zouden wij, namens de SWOM/Steunpunt mantelzorg, jou willen interviewen om van jou te horen hoe jij erover denkt en welke wensen jij hebt. Wij gaan dan de gegevens van alle interviews verzamelen en de SWOM een advies geven wat zij voor jonge mantelzorgers in Montfoort/Linschoten kan betekenen. Voor jou dus belangrijk om je stem te laten horen! Wil je meedoen? Stuur bijgaand antwoordformulier dan terug naar de SWOM. Laat je vader/moeder of verzorger even tekenen voor akkoord. Dit komt omdat je nog minderjarig bent. Zij mogen uiteraard ook bij het interview aanwezig zijn als jij dat wilt. 

Wij hopen snel wat van je te horen!

Groeten van 

Johanna Lubbers

Bertineke van Dam

Antwoordformulier

Naam
:



……………………………………………………………….

Adres:



……………………………………………………………..

Postcode:



……………………………………………………………..

Plaats:



……………………………………………………………..

Telefoonnummer:


……………………………………………………………..


Mobielnummer:


……………………………………………………………..

Leeftijd:



……………………………………………………………..

Man / Vrouw

Is jonge mantelzorger van:  
……………………………………………………………..

Ouder / broer / zus / ander familielid

Ziektebeeld:
……………………………………………………………………………………………………………..




……………………………………………………………………………………………………………..

Mogen wij je benaderen voor een interview: ……………………………ja/ nee 

Toelichting indien nee:……………………………………………………………………………………………………….

…………………………………………………………………………………………………………………………………………………

Ouder / verzorger aanwezig bij interview: ……………………….ja/nee

Voor akkoord:

Handtekening ouder/verzorger:


Handtekening jongere:

Datum:

Graag terugsturen voor 1 april 2010 

SWOM, Om ’t Hof 8, 3417 JA, Montfoort tel.: 0348 – 469109 

e-mail:  mantelzorg@planet.nl
Bijlage 3
Interview praktijkonderzoek jonge mantelzorgers 

Interview praktijkonderzoek jonge mantelzorgers in Montfoort en Linschoten

Datum:
……………………………….

Plaats:

……………………………….

Aanwezig:
Johanna Lubbers / Bertineke van Dam

Aanwezig: …………………………………………………………………………………………………             …………………………………………………………………………………………………

Wie ben je?
 

1.  
0
man

0
vrouw


2.   Wat is je geboortedatum? ………………………………………………………………. 

3 .  Zijn je ouders?

0
gehuwd

0
samenwonend

0
gescheiden

0
weduwe / weduwnaar, sinds ………………………………………………………… 

4.  Heb je broers / zussen? ………………………………………………………………….

0   ja, hoeveel ………………………………………..……………………………………

0   nee

5.  Voor wie draag je zorg?

0   vader

0   moeder

0   broer

0   zus

0   oma

0   opa

Sinds hoe lang al?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

Wat is de leeftijd?

………………………………………………………………………………………………

6.  Is de persoon die zorg nodig heeft

0   ziek

nl.: …………………………………………………………………………………………..

0   of is er sprake van een handicap

nl.: …………………………………………………………………………………………..

7.  Heb je wel eens gehoord van het steunpunt Mantelzorg?

0   ja

0  nee

Zo ja, op welke wijze? ……………………………………………………………………
Thuis

8.   Wat voor zorg geef jij? 

0 boodschappen doen

0 koken

0 klusjes in huis bijv. schoonmaken

0 de was doen

0 persoonlijke verzorging, bijv. haren kammen

0 aankleden

0 douchen

0 verzorging van bijv. wond

0 klaarzetten van medicijnen

0 zorgen bij verdriet

0 toezicht houden / oppassen op een broer, zus

0 begeleiden van administratie

0 regelen van andere dingen nl. ………………………………………………………...

0 begeleiden van bezoeken van familie, winkels, artsen etc.

0 anders nl. ………………………………………………………………………………..

9.  Helpen er andere mensen mee bij de zorg?

Familie



0 ja

0 soms
0 nee

Vrienden



0 ja

0 soms
0 nee

Thuiszorg



0 ja

0 soms
0 nee

Huishoudelijke hulp

0 ja

0 soms
0 nee

Oppas 



0 ja

0 soms
0 nee

Logeerhuis


0 ja

0 soms
0 nee

Kortdurende opname

0 ja

0 soms
0 nee

0 Is de hulp voldoende? ………………………………………………………………….

0 Hoe ervaar je de hulp? ….………………………………………………………….…

0 Voel je je hierdoor gesteund?................................. …………………………………

0 Heb je daardoor wat meer tijd voor jezelf?






0 ja

0 soms
0 nee

Toelichting nl …………………. …………………………………………………………..

10. Is er genoeg persoonlijke aandacht voor jou?   

0 ja

0 nee

0 kan beter nl. …………..………………………………………………………………....

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………...

…………………….……………………………………………………………………………………………….…………………………………………………………………………

11. Wat vind jij nu het aller vervelendst? 
Toelichting nl. ……………………………………………………………………………...

…………………….……………………………………………………………………………………………….…………………………………………………………………………

12. Heb je hobby’s?
0 ja 
0 nee

nl. …………………………………………………………………………………………...

Heb je daar tijd en gelegenheid voor? 

0 ja

0 soms

0 nee

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………...

13. Heb je vrienden?
0 ja 
0 nee

Neem je ze mee naar huis? 
0 ja

0 soms

0 nee

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………...

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

14. Als je een rotdag hebt naar wie ga je toe? Met wie ga je praten? 

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

15. Schaam je je soms voor de situatie? 
0 ja

0 nee

0 soms

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………...

Wanneer? 
Toelichting nl. ……………………………………………………………………………...

16. Klaag of scheld je wel eens op de situatie? 
0 ja

0 nee

0 soms………………………... …………..……………………………………………….

Toelichting nl. ……………….……………………………………………………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

17. Vind je dat je mag schelden? 
0 ja

0 nee

0 soms………………………... …………..……………………………………………….

Toelichting nl. ……………….……………………………………………………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

18. Ga je op vakantie?

0 ja 

0 soms

0 nee

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

Gezondheid

19. Hoe is je gezondheid?

0 goed

0 redelijk

0 heb last van …

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

20. Hoe is het met je energie? Ben je vaak moe?

0 ja 

0 soms

0 nee

Toelichting nl ….………………………………………………………………………….

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

21. Maak je je zorgen over degene voor wie je zorgt? 

0 ja

0 nee

0 Soms

Toelichting nl. …………………………………..………………………………………….

22. Is er iets te zwaar voor je? Bijv. duwen achter rolstoel, tillen broertje/zusje?

0 ja 

0 soms

0 nee

Toelichting nl. ……………………………………………………………………………...

……………………………………………………………………………………………….……………………………………………………………………………………………….

School

23. Weet een leraar of lerares van je school van je zorgsituatie? 

0 ja

0 nee

0 wie? ………………………………………….………………………………………….

Toelichting nl. ……………………………………………………..……………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

24. Zo nee, zou je willen dat iemand binnen de school op de hoogte is? 

0 ja

0 nee

Toelichting nl. ……………………………………………………..……………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

25. Weten je klasgenoten van je zorgsituatie?

0 ja

0 nee

0 wie?............ ……………………………………… …

Toelichting nl. ……………………………………………………..……………………..

……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

Formele instanties

26. Wil je contact met andere jonge mantelzorgers? 

0 ja

0 nee

0 misschien? ………………………………………………….

Toelichting nl. ……………………………………………………..……………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

27. Zou je wat meer leuke dingen willen doen? 
0 ja

0 nee

Toelichting nl. ……………………………………………………..……………………..

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

28. Zo ja, geef hieronder een keuze aan:  

0 shoppen

0 bios

0 survival

0 laserschieten

0 toneelspelen

0 zwemmen

0 weekendje weg

0 dagje naar pretpark

0 MSN cirkel voor jonge mantelzorgers

0 Anders nl. ……………………………………………..

29. Heb je behoefte aan meer informatie over ziekte en/of handicap?

0 ja

0 nee

Zo ja, geef hieronder een keuze aan:  

0 informatieavond
0 mailcontact met professional

0 lotgenotencontact jongeren die te maken hebben met hetzelfde ziektebeeld

0 anders nl.: ………………………………………………

30. Ken jij de volgende webadressen:

www.mezzo.nl 




0 ja

0 nee

met portretten van jongeren met een langdurig ziek familielid

www.drankjewel.nl  



0 ja

0 nee

over een voor kinderen van een familielid met een alcoholverslaving

www.kopstoring.nl



0 ja

0 nee

voor jongeren met ouders met psychische problemen

www.pratenonline.nl



0 ja

0 nee

e-mailhulpverlening aan kinderen

www.brainkids.nl




0 ja

0 nee

voor kinderen en jongeren die in hun omgeving te maken 

met Niet Aangeboren Hersenletsel

www.mskidsweb.nl



0 ja

0 nee

voor kinderen met een ouder met MS

www.kankerspoken.nl



0 ja

0 nee

voor en over kinderen en jongeren en kanker

www.brusjes.nl




0 ja

0 nee

voor jongeren met een gehandicapt broertje of zusje

www.kindertelefoon.nl



0 ja

0 nee

voor telefonische hulp aan kinderen

Gebruik je een van deze webadressen wel eens?








0 ja

0 nee

31. Wat kan het steunpunt voor je betekenen? 
Toelichting nl. ……………….…………………………………………………………….

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

Wat vind je van dit interview?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

Bedankt voor je medewerking!

Bijlage 4
Persbericht gemeentepagina / parochieblad
Onderzoek onder jongeren

De SWOM wil graag in contact komen met jongeren, die opgroeien in een gezin waar iemand ziek of gehandicapt is. Bijvoorbeeld een ouder met MS of een depressie, een broertje met autisme of een zus met kanker. Het gaat ons om jongeren van 12 tot 18 jaar woonachtig in Montfoort of Linschoten. Door middel van een interview wil de SWOM onderzoeken of er behoefte is aan ondersteuning en zo ja op welke manier. Ben jij degene in zo’n situatie, meld je dan aan. Kent u een jonge mantelzorger? U kunt hem/haar opgeven, dan ontvangen zij een uitnodiging om mee te doen aan dit onderzoek. 

Graag reageren voor 7 april 2010 via tel: 0348 – 469109 of via mantelzorg@planet.nl
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