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Samenvatting

De inzet van mantelzorgers wordt gepresenteerd als efficiéntiemaatregel om
personeelstekorten op te vangen en als manier om meer persoonsgerichte zorg te kunnen
bieden. Mantelzorgers worden echter niet vanzelfsprekend actief betrokken door
zorgverleners bij de zorgverlening van hun naaste. Bovendien kunnen zich spanningen
voordoen die goede samenwerking in de weg staan. Het doel van het project ‘'Samen werken
aan betere Samenwerking’ is om meer inzicht te krijgen in hoe een betere samenwerking
tussen zorgverleners, mantelzorgers en cliéenten kan worden gerealiseerd met aandacht voor
de spanningen die zich hierbij voor kunnen doen.

Door middel van mixed-method onderzoek (documentanalyse interviews, observaties,
focusgroepen en een g-studie) zijn de ontwikkelingen binnen vier zorgorganisaties op het
gebied van samenwerking in de driehoek van cliént, mantelzorger en professionele
zorgverlener in kaart gebracht. Het onderzoek laat zien dat organisaties onderling verschillen
in hoeverre ze hun mantelzorgbeleid hebben ontwikkeld en hoe zij het onderwerp
benaderen. Alhoewel het belang van samenwerking over het algemeen in het beleid wordt
erkend, blijkt deze samenwerking in de praktijk weerbarstig. Dit heeft deels te maken met
formele en informele regels die barriéres op kunnen werpen voor deze samenwerking. Denk
aan regels over veiligheid en kwaliteit van zorg die het overhevelen van taken aan
mantelzorgers in de weg staan of over het waarborgen van de privacy van de cliént in de
samenwerking met de mantelzorger. Deze barriéres worden versterkt door de overbelasting
van de zorg en registratiedruk.

Aan de spanningen binnen de driehoeksamenwerking liggen regelmatig verschillende en
soms botsende perspectieven ten grondslag. Mantelzorgers hebben hun eigen ideeén over
kwaliteit van zorg en leven. Zij leggen bijvoorbeeld meer nadruk op een opgeruimde en
schone omgeving en de uiterlijke verzorging van de cliént. Professionele zorgverleners
moeten zich tot deze andere perspectieven verhouden die zij zelf niet altijd als de kern van
goede kwaliteit van zorg zien. Gewoonten vanuit huis, zoals een flesje wijn drinken, staan
soms op gespannen voet met wat in de zorgorganisatie mag en kan. Ook kunnen
verschillende ideeen bestaan over hoe de samenwerking en taakverdeling eruit zou moeten
komen te zien. Denk hierbij aan de mate waarin belang wordt gehecht aan de participatie
van cliénten en mantelzorgers, het vooropzetten van de behoeften van de cliént en ook de
mantelzorger, maar ook de waarde die wordt gehecht aan een warme of formele
samenwerking en aan het volgen van de formele regels.

Op basis van deze bevindingen worden drie instrumenten ontwikkeld om te werken aan
verbetering van de samenwerking. Het eerste instrument ‘Samen zorgen' is gericht op het
vergroten van het bewustzijn dat er sprake is van een samenwerking. Wanneer het belang en
de urgentie van samenwerking wordt erkend, gaan de cliént, mantelzorger en professional
‘samen op weg' in het tweede instrument. Dat begint bij het creéren van een beeld van de
samenwerking en duidelikheid over verwachtingen. Ook met een gedeeld beeld van
samenwerking en verwachtingen kan het alsnog zo zijn dat de samenwerking niet altijd
soepel verloopt, daarvoor is het derde instrument ontwikkeld. Hiermee worden de cliént,



mantelzorger en professional uitgenodigd om ‘samen verder’ te gaan door hun kijk op goede
samenwerking concreet te maken en eventuele drempels voor samenwerking in het
dagelijkse contact weg te nemen of in kaart te brengen. Deze drempels hoeven niet
noodzakelijkerwijs in het een op een contact te liggen maar kunnen ook worden veroorzaakt
door bijvoorbeeld organisatiebeleid dat een soepele samenwerking in de weg kan staan.
Daarom is het belangrijk dat deze drempels ook worden besproken op organisatieniveau om
daar leerpunten voor de organisatie uit te halen.

De drie instrumenten worden geimplementeerd en geévalueerd in vier zorgorganisaties in
het vervolg van deze studie. Dit is een participatief proces waarbij de instrumenten worden
aangepast aan de context van de betreffende organisaties en hierdoor duurzaam worden
ingebed. In tegenstelling tot de aanvraag is, in onderling overleg tussen alle betrokkenen bij
het project, besloten om af te stappen van een kwantitatieve evaluatie.

De belangrijkste reden hiervoor is dat de complexe processen in relatie tot de implementatie
van instrumenten en de impact ervan op de samenwerking binnen de driehoek van client,
naaste en zorgverlener slecht in getallen te vangen zijn. Wanneer je de samenwerking meet,
weet je vanuit kwantitatieve data niet zeker of een verandering in de samenwerking het
resultaat is van deze instrumenten of bijvoorbeeld door andere veranderingen die binnen de
organisatie hebben plaatsgevonden. De effecten worden ook beinvioed door de mate waarin
de instrumenten worden geimplementeerd. Uit een inventarisatie blijkt dat een diversiteit aan
tools en hulpmiddelen voor samenwerking al bestaat, maar beperkt bekend is bij betrokkenen
in de praktijk en/of beperkt worden gebruikt. Daarom zetten we in op een kwalitatieve
procesevaluatie waarbij aandacht is voor de pijnpunten die structureel een barriere vormen
voor de inzet van instrumenten in de praktijk en dus structurele verandering in de weg staan.
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Aanleiding

De participatiemaatschappij gaat uit van de eigen kracht en regie van hulpbehoevende
ouderen en hun sociale netwerk (Putters 2014; Van Bochove et al. 2018). Het overheidsbeleid
stimuleert dat ouderen zo lang mogelijk thuis wonen en dit sluit veelal cok aan bij de wens
van ouderen en hun naasten (Rusinovic, Van Bochove & Van de Sande 2019). Hierdoor
ontvangt een steeds grotere groep thuiswonende ouderen in Nederland zorg in gemengde
zorgnetwerken, bestaande uit mantelzorgers en professionele zorgverleners (Broese van
Groenou et al. 2016). Mantelzorgers spelen in deze fase veelal een belangrijke rol, door
zorgtaken op zich te nemen en ouderen op allerlei manieren te ondersteunen. Ook wanneer
de zorgbehoefte van ouderen toeneemt en ouderen verhuizen naar een zorginstelling spelen
mantelzorgers nog steeds een rol in de zorg voor hun naasten. In tijden van toenemend
personeelstekort wordt het belang daarvan extra benadrukt.

Een actieve rol van mantelzorgers in de zorg en ondersteuning van ouderen vraagt om
aandacht voor de samenwerking tussen mantelzorgers en professionele zorgverleners. Vaak
zijn zij immers beiden betrokken in de zorg en ondersteuning. Effectieve samenwerking
tussen zorgverleners en mantelzorgers is echter niet altijd even makkelijk te realiseren. In de
praktijk wordt de overgang van extra- naar intramurale zorg vaak als problematisch ervaren.
Uit de gesprekken die ter voorbereiding op dit onderzoeksvoorstel zijn gevoerd, blijkt dat
zorgprofessionals, mantelzorgers en cliénten de veranderingen vaak te abrupt en te
ingrijpend vinden. In de thuissituatie hadden cliént en mantelzorger over het algemeen de
regie, maar in de zorginstelling moeten zij deze (grotenjdeels overdragen aan zorgverleners.
Hoewel het beleid van zorginstellingen is gericht op het bieden van ‘zorg als thuis” en het
betrekken van mantelzorgers, blijkt dit in de praktijk vaak lastig te realiseren. Mantelzorgers
worden niet vanzelfsprekend actief betrokken bij de zorgverlening van hun naaste. Bovendien
kunnen zich spanningen voordoen die goede samenwerking in de weg staan. Deze hebben
onder andere te maken met verschillende ideeén over wat belangrijk is voor ouderen en over
kwaliteit van zorg. Onder deze verschillende ideeén liggen vaak waardenconflicten - zoals
veiligheid tegenover huiselijkheid — ten grondslag (Oldenhof et al. 2014).

Doel van het project Samenwerken aan betere Samenwerking is om meer inzicht te krijgen
in hoe een betere samenwerking tussen zorgverleners, mantelzorgers en cliénten kan
worden gerealiseerd met aandacht voor de spanningen die zich hierbij voor kunnen doen.
De onderzoeksvraag die daarbij centraal staat is:

Hoe kan het samenspel tussen mantelzorgers, zorgprofessionals en cliénten worden
verbeterd op een manier die recht doet aan de behoeften van alle betrokkenen, en
wat kunnen extra- en intramurale zorg hierin van elkaar leren, mede ten behoeve van
de overgang tussen beide?

Het onderzoek levert kennis op, maar zet ook verandering in gang in de zorgpraktijk. Om
deze verandering duurzaam in te bedden, worden in co-creatie met betrokkenen
(zorgverleners, mantelzorgers en cliénten) praktische instrumenten ontwikkeld die
zorgverleners, mantelzorgers en cliénten ondersteunen bij hun onderlinge samenwerking



door onder andere meer onderling begrip te creéren. Deze ondersteuning is niet alleen
waardevol voor het ontwikkelen en uitvoeren van het mantelzorgbeleid bij zorginstellingen
en daarmee het zorgen voor een duurzame ouderenzorg, maar 0ok voor het vergroten van
het welbevinden van cliénten en mantelzorgers, en werktevredenheid van zorgprofessionals.
De instrumenten worden gedissemineerd via het beroepsonderwijs, betrokken uitvoerende
organisaties, belangenorganisaties, publicaties in wetenschappelike en professionele
tijdschriften, en sociale media.

In deze tussenrapportage beschrijven we de activiteiten en bevindingen die in de periode
December 2020-november 2022 zijn uitgevoerd en de activiteiten die we in het komende
jaar zullen uitvoeren.
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Opzet

Het onderzoeksproject is gestart in december 2020 en loopt tot en met december 2023. Het
project bestaat uit verschillende fases. Ten eerste het doen van mixed methods onderzoek
naar hoe de samenwerking nu verloopt en wat aanknopingspunten zijn voor verbetering. Ten
tweede wordt op basis van de resultaten van het onderzoek een verzameling van
instrumenten ontwikkeld om de samenwerking te kunnen verbeteren. Vervolgens zal de set
instrumenten worden geévalueerd en aangescherpt en als laatste wordt de opgedane kennis
en de set verspreid en geborgd door relevante netwerken en in het onderwijs.

Het project heeft een participatief-karakter wat betekent dat betrokkenen {(zorgverleners,
mantelzorgers en cliénten) gedurende het gehele project vanuit hun expertise meedenken
en meebeslissen over vorm en inhoud van het onderzoek in de vorm van
consortiumbijeenkomsten en deelname aan een klankbordgroep. Niet alleen vindt er co-
creatie plaats tussen wetenschap en praktijk, maar ook tussen onderzoek en onderwijs (in
samenwerking met HHS) en tussen kennisinstellingen en een adviesbureau gespecialiseerd
in het begeleiden van professionaliseringstrajecten binnen organisaties (ZINZIZ).

Hieronder beschrijven we de verschillende fasen van het onderzoek en welke activiteiten op
dit moment zijn uitgevoerd.

Fase 1. Mixed-methods onderzoek

Het mixed-methods onderzoek bestaat uit een documentanalyse, interviews, focusgroepen
en een g-studie. Op dit moment is deze fase afgerond en wordt op basis van verschillende
onderdelen gewerkt aan publicaties. De uitvoering van deze verschillende methoden wordt
hieronder in meer detail beschreven. De door de methoden verkregen inzichten (beschreven
in hoofdstuk 3) dienen als basis voor de ontwikkelen van de instrumenten beschreven in
hoofdstuk 4, die in 2023 zullen worden geimplementeerd en geévalueerd (zie voor een
beschrijving van de opzet daarvan hoofdstuk 5).

Documentanalyse van mantelzorgbeleid

Eris een document analyse uitgevoerd op de beleidsstukken met betrekking op mantelzorg
van de deelnemende organisaties. Deze beleidsstukken zijn geanalyseerd op de volgende
thema’s: ideeén over de rol van mantelzorgers in de organisatie, ideeén over de
verantwoordelijkheden van de organisatie richting mantelzorgers (bijvoorbeeld in termen van
ondersteunen en voorkomen van overbelasting), momenten en manieren waarop aandacht
voor/samenwerking met mantelzorgers is ingebed in de organisatie van zorg, gebruikte
instrumenten om samenwerking met mantelzorgers te verbeteren, overige initiatieven die
worden ondernomen om aandacht te besteden aan informele zorg en aandacht voor
spanningen die kunnen ontstaan bij het betrekken van mantelzorgers in de zorgverlening.
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Interviews

In 2021 hebben we 44 interviews afgenomen. In totaal hebben we 13 interviews afgenomen
bij mantelzorgers, 23 bij professionals en 8 bij cliénten. We hebben ook enkele observaties
en informele gesprekken uitgevoerd in 2022 in een van de zorgorganisaties als aanvulling op
deze interviews. Daarnaast zijn nog 29 interviews met mantelzorgers, professionals en
managers gedaan in een andere organisatie die geen onderdeel was van het ZonMw project.
Deze observaties en interviews hebben we meegenomen in onze analyse omdat die wel
relevante inzichten hebben opgeleverd voor het project. Respondenten kwamen zowel uit
de thuiszorg als intramurale zorg. Het zwaartepunt lag bij intramurale zorg omdat deze tak
groter was bij de meeste organisaties. Het doel van de interviews was om meer inzicht te
krijgen in de verschillende ideeen over de rol van mantelzorgers en dilemma’s in relatie tot
de samenwerking tussen cliénten, mantelzorgers en zorgverleners. De interviews hebben
deels op locatie plaatsgevonden en deels online omdat ze plaatsvonden tijdens de lockdown
gedurende de coronapandemie. Van tevoren is een interviewguide per respondentengroep
— zorgverleners, mantelzorgers en cliénten - opgesteld (zie appendix 1-3). In alle drie de
interviewguides komen de volgende thema'’s terug:

1 Rollen en verantwoordelijkheden: hoe zien de betrokkenen hun eigen rol in de zorg,
wat is goede zorg volgens hen, wie is waarvoor verantwoordelijk, wie doet wat in de
praktijk?

1 Samenwerking: contact tussen de verschillende betrokkenen (professionals, mantel-
zorgers, cliénten), wat bespreken/doen ze samen, hoe verloopt dat?

1 Corona: wat voor gevolgen heeft corona gehad op de zorg en de samenwerking?

1 Plek/omgeving van zorg:

o0 Verschil thuis-verpleeghuis: hoe kijken de betrokkenen hiernaar, zelf over-
gang meegemaakt, wat ging er anders?

0 \Verschillen tussen locaties/lokale cultuur: zijn er verschillen in de betrokken-
heid van mantelzorgers tussen locaties, of in hoe de samenwerking tussen
professionals, mantelzorgers en cliénten verloopt?

1 Huidige situatie en gewenste situatie: belangrijk is om uit de interviews te kunnen
halen wat de betrokkenen goed/niet goed vinden gaan in de huidige samenwerking
en hoe dat volgens hen beter zou kunnen.

Focusgroepen

Eind 2021 hebben er drie focusgroepen plaatsgevonden bij drie van de vier deelnemende
zorginstellingen. De laatste zorginstelling had door personeelstekort en corona geen
mogelijkheid om mee te doen met een focusgroep. In totaal hebben 2 mantelzorgers, 6
zorgprofessionals en 6 cliénten meegedaan aan de focusgroepen. Van de deelnemers gaven
5 mensen expliciet aan vanuit verschillende rollen te kunnen spreken, bijvoorbeeld doordat
ze nu cliént zijn maar ook jarenlang mantelzorger zijn geweest, of zorgprofessional zijn maar
tevens mantelzorger zijn buiten het werk.

Tijdens de focusgroepen werden verschillende samenwerkingsprofielen besproken (zie
figuur 1 voor een voorbeeld). Deze samenwerkingsprofielen zijn ontwikkeld op basis van de
bevindingen van de interviews. In deze profielen staat elke keer 1 casus centraal die wordt
omschreven vanuit de drie verschillende perspectieven. Juist vanuit die verschillende
perspectieven werden spanningen zichtbaar die samenwerking lastig kunnen maken. De
deelnemers van de focusgroepen werden gevraagd om een perspectiefwisseling te doen en
hun visie op de casus te geven. Daarnaast vroegen we door naar wat de samenwerking
vooruit kon brengen in de verschillende casussen. Doordat de deelnemers praten over een
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casus konden zij vrijuit praten en niet vanuit de emotie van hun eigen situatie. Tegelijkertijd
waren de samenwerkingsprofielen herkenbaar voor de deelhemers en relevant om te
bespreken. Tijdens de focusgroepen is tot slot besproken wat volgens de deelnemers
mogelijke manieren zijn om de samenwerking te verbeteren en die van belang waren om
mee te nemen in de ontwikkeling van de verbeterinstrumenten.

Figuur 1: Voorbeeld samenwerkingsprofiel

Gerda is 81 en heeft inmiddels al een aantal jaar last van dementie. Ze heeft een
man (Bert] die 77 jaar is en hij heeft al jaren zijn vrouw verzorgd. Maar ook hij is
ouder aan het worden en heeft toegegeven dat Gerda betere zorg kan krijgen in
een verpleeghuis, dan bij hem thuis onder zijn hoede. Het brengen van dit nieuws
was best lastig voor hem. Gerda vergeet steeds meer dingen. Daardoor raakt
Gerda gefrustreerd en kan ze boos uit de hoek komen, ze kan soms schelden en
af en toe spullen op de grond gooien. Het gesprek over de overgang van
thuiswonend naar een verpleeghuis ging redelijk. Viak voor de verhuizing hebben
de professionals van het verpleeghuis met Gerda en Bert besproken wat de
overgang betekent, wat er wel en niet kan en mag in het verpleeghuis. Ook
hebben ze met Bert besproken hoe vaak hij er zal zijn en wat hij dan wel en niet
op zich neemt. Ze willen allemaal een zo soepel mogelijke overgang. Eenmaalin
het verpleeghuis heeft Gerda moeite zich aan te passen, ze is soms in de war
wanneer de zorgprofessionals haar gaan douchen en haar teennagels knippen.
Ze begint op dat moment dan te schreeuwen of om haar heen te slaan, waardoor
het voor de zorgprofessionals erg moeilijk wordt om haar goed te wassen/haar
teennagels te knippen. Het doet Bert veel pijn om dit achteraf te horen van de
zorgprofessionals. Hij wil Gerda graag zelf kalmeren als ze gefrustreerd raakt.

Topics:
Gerda is redelijk nieuw bij jullie. Je hebt een gesprek gehad met Gerda en Bert Hoe voel je je bij deze situatie?
waarin onder andere besproken dat de zorg nu gedaan wordt door jou en je «  Wat zou jij in deze situatie doen?
collega's. Jij en je collega’s hebben vaak grote moeite met het wassen van « Wat zou je helpen in deze situafie?
Gerda omdat zij heel gefrustreerd kan reageren door te schreeuwen of om haar + Wat zouden drie dingen zijn waarmee de
heen te slaan. Het is pijnlijk om te zien, maar het maakt je werk er niet makkelijker samenwerking verbeterd kan worden?

op. Het is nu al een paor keer gebeurd dat Bert op het moment van douchen binnen
kwam en er tussenkwom om Gerda te kalmeren. Vanuit de richilijnen van het
verpleeghuis mag je als mantelzorger bij een ‘agressieve’ cliént niet zelf
kalmeren/ingrijpen. Daaor zijn duidelijke afspraken over gemaakt. Je snapt dat Bert
zijn vrouw graag wil helpen, maor je maakt je ook zorgen over zijn eigen
gezondheid en belastbaarheid.

Samenwerkingsprofiel 3 - Overgang extra- naar inframuraal

Q-studie

Q-methodologie is een mixed-methods onderzoekstechniek voor de systematische studie
van subjectieve standpunten, zoals de meningen, waarden of overtuigingen ten aanzien van
een bepaald onderwerp (Watts en Stenner, 2012). Aan een doelgericht geselecteerde groep
respondenten wordt gevraagd om een set stellingen over het onderwerp te rangschikken en
hun rangschikking toe te lichten tijdens een interview. Deze studie werd in drie stappen
uitgevoerd: 1) Ontwikkeling van de stellingen, 2) werving van respondenten en
dataverzameling, 3) data-analyse en interpretatie. Deze stappen worden hieronder in meer
detail beschreven.

Ontwikkeling stellingen

Om de meningen over een onderwerp goed te kunnen meten moet de set stellingen die
wordt gebruikt alle aspecten die potentieel relevant zijn met betrekking tot het onderwerp
bevatten. Met andere woorden, de set stellingen moet representatief zijn voor wat over het
onderwerp gevonden kan worden. Om een set stellingen voor meningen over samenwerking
in de driehoek cliént, mantelzorger en zorgverlener te ontwikkelen, bekeken we de relevante
literatuur en eerder verzamelde data over dit onderwerp uit de interviews en focusgroepen.
Vervolgens hebben we beschikbare theoretische modellen over samenwerking in de
ouderenzorg bestudeerd als uitgangspunt om het verzamelde materiaal te structureren en
om de volledigheid van de set stellingen te waarborgen. Uiteindelijk hebben we het "Senses



Framework” van Nolan et al. (2006) als uitgangspunt gekozen voor deze studie. Dit model
onderscheidt zes ‘gevoelens’ die nodig zijn voor goede relaties tussen ouderen,
mantelzorgers en zorgverleners in de context van het leveren van zorg aan ouderen: (1)
gevoel van veiligheid, (2) gevoel van verbondenheid, (3) gevoel van continuiteit, (4) gevoel
van zingeving, (5) gevoel van verwezenlijking en {6) gevoel van waarde. Aan de hand van dit
model is een overzicht met relevante aspecten van samenwerking samengesteld en
gecategoriseerd, en vervolgens een eerste uitgebreide lijst stellingen geformuleerd. Deze lijst
is uitvoerig besproken met de onderzoeksgroep en met de klankbordgroep bestaande uit
ouderen, en in een iteratief proces verfijnd tot een concept definitieve set van 28 stellingen.
Om de set stellingen op volledigheid en begrijpelijkheid te toetsen, zijn er proefinterviews
gehouden met cliénten, mantelzorgers en zorgverleners van de vier bij dit onderzoek
betrokken organisaties. Het commentaar is met de onderzoeksgroep besproken en verwerkt,
en de definitieve set van 28 stellingen voor dit onderzoek is vastgesteld (zie tabel 1 ‘Stellingen
en scores perspectieven’ paragraaf 3.4). De stellingen zijn genummerd en afgedrukt op
kaartjes, en er is een schema gemaakt voor het rangschikken van de stellingen, een quasi-
normale verdeling lopend van 1, voor de minst belangrijke stellingen, tot 7, de meeste
belangrijke stellingen voor de respondent met betrekking tot samenwerking in de driehoek
client, mantelzorger en zorgverlener (zie figuur 2).

Figuur 2: Schema voor het rangschikken van de stellingen

Wat vindt u belangrijkvoor een goede samenwerking tussen zorgverleners, cliSnten en mantelzorgersin de zorg voor cliSnten?

MINST MEEST
BEANGRIK BEHANCGRIK

Werving respondenten en dataverzameling

Tussen maart en juli 2022 zijn in totaal 32 interviews afgenomen (met 9 cliénten, 10
mantelzorgers en 13 zorgverleners) door twee onderzoekers (TvM, LG). Via contactpersonen
bij de vier bij dit onderzoek betrokken instellingen zijn cliénten (zowel intra- als extramuraal),
mantelzorgers en zorgverleners uitgenodigd om deel te nemen aan het onderzoek. Om een
breed scala aan meningen te vangen over wat belangrijk is voor een goede samenwerking
tussen cliénten, mantelzorgers en zorgverleners, werd doelgerichte werving gebruikt. Gezien
de cognitieve belasting van de studie werden cliénten geselecteerd waarvan de zorgverleners



of mantelzorgers meenden dat zjj in staat waren de taak uit te voeren. Eén interview werd
beéindigd omdat de cliént niet in staat bleek de taak volledig uit te voeren. De interviews
vonden plaats in de zorginstellingen of thuis. Voordat het interview begon, werden de
respondenten geinformeerd over het doel van de studie, het proces van rangschikken en het
becogde gebruik van de gegevens. Deelnemers hebben een informed consent-formulier
getekend en konden het interview te allen tijde stopzetten. Het protocol voor deze studie is
getoetst en goedgekeurd door de Commissie Ethische Toetsing Onderzoek van Erasmus
School of Health Policy & Management (dossier 21-028).

Om de deelnemers vertrouwd te maken met de set stellingen en de cognitieve belasting van
de taak te verminderen, werd respondenten gevraagd om de kaarten met de 28 stellingen
over samenwerking eerst te lezen en in drie stapels te verdelen: belangrijk, neutraal, en
onbelangrijk voor samenwerking. Vervolgens werd hen gevraagd de stellingen te
rangschikken op het sorteerschema, door eerst de stellingen in de stapel belangrijk nog eens
doorte lezen en ze volgens hun mening over wat belangrijk is voor samenwerking te plaatsen
in de vakken aan de rechterzijde van het schema; daarna de kaarten in de stapel onbelangrijk
in de vakken aan de linkerzijde van het schema; en ten slotte de kaarten in de stapel neutraal
in de resterende open vakken in het midden van het schema. Nadat alle kaarten met
stellingen waren gerangschikt en de deelnemer deze had geinspecteerd en aangaf tevreden
te zijn, volgde een interview over de rangschikking. In de interviews werden vragen gesteld
over de redenering achter de plaatsing van de twee minst en twee meest belangrijke
stellingen, overige (opvallende) plaatsingen van stellingen, en observaties van de interviewers
tijdens het rangschikken (bijvoorbeeld, stellingen wijzigen van plaats of langer nadenken over
bepaalde stellingen). Tot slot, werd respondenten gevraagd om in twee of drie zinnen hun
mening over wat belangrijk is voor samenwerking tussen cliénten, mantelzorgers en
zorgverleners samen te vatten. Het interview werd met toestemming van respondenten
opgenomen, en er werden door de interviewers aantekeningen gemaakt en foto's genomen
van de uiteindelijke rangschikking van de stellingen. De audio opnamen zijn verbatim
getranscribeerd ten behoeve van de analyse.

Data-analyse
Het doel van een g-studie analyse is om een aantal patronen te identificeren in de

rangschikkingen van de stellingen door respondenten, in de veronderstelling dat
respondenten met een vergelijkbare mening over samenwerking de stellingen op een
vergelijkbare manier zullen rangschikken. Om deze patronen te identificeren is gebruik
gemaakt van factoranalyse (i.e., centroid factor extractie gevolgd door varimax rotatie)
uitgevoerd met behulp van het statistische programma PQMethod versie 2.35 {(Schmolck,
2014). De factoren die uit de analyse naar voren komen zijn geinterpreteerd en beschreven
als verschillende perspectieven op samenwerking in de driehoek cliént, mantelzorger en
zorgverlener. Twee onderzoekers (TvM, JvE) evalueerden de uitkomsten van de analyse en
besloten op basis van statistische criteria (i.e., eigenvalue>1 en twee of meer respondenten
statistisch significant geassocieerd met iedere factor) en eerste interpretatie van de factoren
over de beste factoroplossing voor de verzamelde data. Vervolgens werden de factoren
geinterpreteerd en beschreven op basis van een gewogen gemiddelde rangschikking van de
stellingen per factor (zie tabel 1 'Stellingen en scores perspectieven’ paragraaf 3.4) en de
interviews met respondenten. Bij de kwantitatieve gegevens lag de nadruk op de
kenmerkende stellingen (i.e., met een score van +3, +2, -2 en -3 in de factor) en de
onderscheidende stellingen (i.e., die een statistisch significant andere score hadden dan in
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2.2

de andere factoren). Bij de kwalitatieve data werden voor elke factor de transcripten
geanalyseerd van de deelnemers die statistisch significant geassocieerd waren met de factor.
Tot slot, werden de interpretaties van de factoren verrijkt met toepasselijke citaten van
respondenten uit de interviews.

Ontwikkeling instrumenten

De analyse van de data uit het mixed methods onderzoek is gebruikt voor de ontwikkeling
van de instrumenten. Daarnaast zijn er verschillende aanvullende op elkaar voortbouwende
activiteiten verricht voor deze ontwikkeling. Hieronder omschrijven we elk van deze stappen.

2.2.1 Inventarisatie en toetsing instrumenten

Om te voorkomen een instrument te ontwikkelen dat sterkt lijkt op hetgeen al bestaat hebben
we eerst in kaart gebracht welke instrumenten al beschikbaar zijn rondom de samenwerking
tussen mantelzorger, cliént en zorgprofessional. Dat bleken er veel te zijn. Wat ons daarbij
opviel was dat er weinig of geen instrumenten beschikbaar waren die zich expliciet richtten
op enkele van de knelpunten van de samenwerking zoals ze uit de eerdere dataverzameling
naar voren kwamen:
1 Het bespreekbaar maken van spanningen in en verschillende ideeén over de
samenwerking.
1 Handvatten om in het dagelijkse contact (en dus niet de grotere formele’ momenten)
de samenwerking te verbeteren.
1 Hetverlagen van drempels om elkaar aan te spreken.
Het gebrek aan instrumenten die zich op bovengenoemde punten richten, gaven ons een
idee van hoe onze instrumenten van toegevoegde waarde konden zijn ten opzichte van
reeds bestaande instrumenten.

Tegelijkertijd beseften ons ook dat ‘beschikbaarheid’ nog niet voorspelt of een instrument
daadwerkelijk wordt gebruikt. We wilden graag weten waarom bestaande instrumenten wel
of niet werden gebruikt door de betrokken zorgorganisaties, zodat we daarvan konden leren
in de ontwikkeling en implementatie van onze eigen instrumenten. Om dit te onderzoeken,
maakten we een selectie van bestaande instrumenten die we voorlegden aan de betrokken
zorgorganisaties. Uit het eerder gemaakte overzicht maakten we een selectie van
instrumenten die relatief bekend waren of die onderling van elkaar verschilden in vorm en
doelen. Deze selectie legden we voor aan beleidsmakers en uitvoerende professionals
binnen de zorgorganisaties, met daarbij gerichte en open vragen over:

1 De bekendheid en toegankelikheid van deze instrumenten.
Het gebruik van deze instrumenten.
Sterke en zwakke punten van deze instrumenten.
De overwegingen om deze instrumenten wel of niet te gebruiken.
De drempels en randvoorwaarden in de eigen organisatie voor het gebruik van deze
instrumenten.

=A =4 =4 =

De bovengenoemde vragen stelden we aan zowel beleidsmakers als uitvoerende
professionals van de betrokken zorgorganisatie. We konden ons goed voorstellen dat
bepaalde instrumenten wél door de organisatie werden aangeboden of aangeprezen, maar
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voor de zorgprofessionals op de werkvloer niet bekend zijn. Eventuele discrepantie of
overeenstemming tussen de antwoorden van deze twee groepen beschouwden we als
relevante informatie rondom implementatie. Een van de inzichten die we uit deze activiteit
opdeden, was dat sommige instrumenten niet bruikbaar werden gevonden voor de
intramurale of extramurale context. Hierdoor werden wij in het ontwikkelen van de
instrumenten extra alert op de specifieke eigenschappen van de verschillende contexten
waarin zij bruikbaar willen zijn. Ook werd genoemd dat instrumenten aantrekkelijker zijn
naarmate zij minder tijd kosten, zij ingebed zijn in wat al wordt gedaan (zoals
huiskamergesprekken) en daar tegelijkertijd zichtbaar van verschillen (zodat de instrumenten
echt iets ‘nieuws’ toevoegen).

2.2.2 Sessies met consortiumpartners

In de consortiumbijeenkomsten hebben we steeds de tussentijdse ideeén over de
instrumenten getoetst en aangescherpt met inzichten van de verschillende partners. Zo
konden de verschillende onderzoekers vanuit hun (tussentijdse) bevindingen uit de Q-studie
en de interviews meedenken met de knelpunten en visies op ‘goede samenwerking  waar de
instrumenten zich op konden richten. De zorgorganisaties dachten onder andere actief mee
over de kansen en uitdagingen om de ideeén in praktijk te brengen binnen hun organisatie,
bijvoorbeeld op basis van eerdere ervaringen met instrumenten of organisatieontwikkelingen.
Naast zulke gezamenlijke sessies, hebben we ook afzonderlijk met vertegenwoordigers van
elke zorgorganisatie een afspraak gemaakt om de ideeén verder aan te scherpen.

2.2.3 Verkennende beleidsanalyse

Omdat de instrumenten die we ontwikkelen in eerste instantie bedoeld zijn voor de vier
betrokken zorgorganisaties, vonden we het relevant om een beeld te krijgen van hun huidige
beleid rondom de samenwerking. We vroegen daarom relevante beleidsstukken op bij de
organisaties, en analyseerden deze op de verwijzingen naar de samenwerking tussen cliént,
mantelzorger en zorgprofessional. Daaruit bleek onder andere dat de samenwerking in
verschillende mate, en op verschillende manieren, is ingebed in het beleid van de
organisaties. Dat scherpte ons in de gedachte dat we in de ontwikkeling van instrumenten
rekening moeten houden met verschillende gradaties waarin de organisatie zelf al bezig is
met samenwerking, en dat er verschillend over de samenwerking wordt gedacht. Dat
betekent bijvoorbeeld dat we in de instrumenten niet een eenduidige visie op samenwerking
mogen veronderstellen, en dat de implementatie per organisatie er anders uit zal zien. Dit
heeft er bijvoorbeeld toe geleid dat we naast gezamenlijke sessies met de zorgorganisaties,
ook individuele sessies hebben georganiseerd om organisatie-specifieke aandachtspunten
op te halen.

2.2.4 Denktanks met actoren
Op basis van de verschillende kennisbronnen (zoals de focusgroepen, de Q-studie, de
beleidsanalyse, rondvraag en sessies met zorgorganisaties) hebben we ideeén ontwikkeld
over de instrumenten. Die hebben we tussentijds op verschillende momenten getoetst en
verder aangescherpt met behulp van cliénten, mantelzorgers en professionals. We hebben
de ideeén voorgelegd (op verschillende momenten) aan:

1 6 professionals, sommigen in een individuele sessie (van 1 uur) en sommigen in
tweetallen in sessies van 15 tot 2 uur. Bij elkaar zijn alle zorgorganisaties
vertegenwoordigd.

1 3 mantelzorgers en 1 vertegenwoordiger van Mantelzorg.nl

1 1cliénten 1voorzitter van cliéntraad
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We hebben de cliénten, mantelzorgers en professionals uitgenodigd om te delen waar zij
enthousiast van werden in de voorgestelde ideeén, maar ook hun twijfels, zorgpunten en
kritiek te uiten. Ook werden ze gevraagd om actief mee te denken met dilemma’s waar we
tijdens de ontwikkeling tegenaan liepen, en met kansen voor implementatie.



5

3.1

Resultaten onderzoek

In dit hoofdstuk beschrijven we de belangrijkste resultaten die voort zijn gekomen uit de
verschillende stappen van het onderzoek.

Documentanalyse

Uit de documenten blijkt dat de organisaties onderling verschillen in hoeverre ze hun beleid
gericht op het betrekken van mantelzorgers hebben ontwikkeld en beschreven. De ene
organisatie heeft een op zichzelf staand beleid waar wordt uitgeweid over verschillende
aspecten van het betrekken van mantelzorgers, zoals het juridisch kader en hulpbronnen. De
andere organisatie heeft enkele alinea’s over het onderwerp opgenomen in beleid dat primair
gericht is op andere onderwerpen. Organisaties verschillen daarnaast in hoe ze het
onderwerp mantelzorg benaderen. Ook binnen dezelfde documenten komen verschillende
redenen voor het betrekken van mantelzorgers in de zorg aan bod. Zo zouden mantelzorgers
onder andere bijdragen aan het oplossen van arbeidstekorten, de autonomie van de cliént
waarborgen en de kwaliteit van zorg verhogen doordat zij een belangrijk deel van het leven
van de cliént zijn.

Zorgen rondom de inzetbaarheid van mantelzorgers komen eveneens aan bod. Zo wordt er
gewezen op de dreiging van een afname van inzetbaarheid door mantelzorgers als gevolg
van demografische veranderingen. Daarnaast worden mogelijke spanningen beschreven
tussen bescherming van cliénten in hun eigenbelang vis-a-vis het belang van de mantelzorger
en zouden mantelzorgers ook de kwaliteit van zorg in het geding kunnen brengen als zjj
handelingen niet voldoende veilig uitvoeren. Organisaties benaderen het vraagstuk rondom
de vrijwilligheid van mantelzorg op verschillende manieren. Waar de ene organisatie
benadrukt dat mantelzorg altijd vrijwillig is, benadrukt de andere dat het belang van het
betrekken van mantelzorgers zo groot is dat professionals zich actief moeten inzetten om
het netwerk te betrekken en mantelzorgers in het netwerk te zoeken zodat zij taken op zich
kunnen nemen.

Deze verschillende spanningen die naar voren komen uit de documentanalyse laten zien dat
de rol van de mantelzorger complex is en tussen en binnen organisaties niet eenduidig wordt
vormgegeven.

Spanningen kunnen eveneens ontstaan tussen beleid gericht op mantelzorgers en ander
beleid of andere regels die gelden in de organisatie. Zo kunnen regels over veiligheid en
kwaliteit van zorg het overhevelen van taken naar mantelzorgers in de weg staan. Deze
spanningen worden soms benoemd in de beleidsdocumenten. Bijvoorbeeld wanneer het
gaat over juridische kaders (m.b.t. welke zorgtaken een mantelzorger binnen de instelling
mag uitvoeren). Andere spanningen, zoals het beschermen van het belang van de cliént en
hoe dat samengaat met een gelijkwaardige samenwerking met de mantelzorger, blijven
onbesproken in de beleidsdocumenten.
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3.2

In algemene zin veronderstellen de lijnen die in het beleid worden uitgezet, veel en soms
tegenstrijdige inzet van professionals in relatie tot mantelzorgers. Taken die professionals
krijgen zijn: mantelzorg vinden, stimuleren en activeren, overbelasting mantelzorgers
signaleren, bewaken van de grenzen wat mantelzorgers doen, mantelzorgers ondersteunen
en faciliteren, beschikbaar zijn voor vragen van mantelzorgers, de zorgpraktijk van
mantelzorgers monitoren, mantelzorgers opleiden, ambassadeur worden in de organisatie
voor andere professionals m.b.t. hoe om te gaan met mantelzorgers en het belang van de
client richting de mantelzorger waarborgen. Dit laat zien dat er veel verschillende ideeén en
doelen zijn over het betrekken van mantelzorgers, die verschillende vormen van
ondersteuning vereisen en ook spanningen kunnen opleveren in de praktijk.

Interviews en observaties

Uit de interviews komt naar voren dat de context waarin de samenwerking plaats moetvinden
goede samenwerking lang niet altijd makkelijk maakt. Dat komt doordat zowel formele als
informele regels barrieres op kunnen werpen voor deze samenwerking. Een voorbeeld
daarvan zijn financiéle regels die het opbouwen van een goede relatie met en het betrekken
van mantelzorgers bemoeilijken.

De verpleegkundige vertelt dat er wel eens spanningen zijn binnen het team over of
familie mee mag eten of niet. De regel is dat eten voor bewoners is. Maar, zo vertelt
ze, de man van Truus komt elke dag. Truus was vaak agressief en dat gaat veel beter
nu haar man er veel is. De verpleegkundige zegt: dus die familie helpt ons ook, dus
ze mogen ook wel eens mee eten. (Observatie verpleeghuis)

Actieve mantelzorgers brengen ook hun eigen ideeén over kwaliteit van zorg en leven met
zich mee. Dit betekent dat zorgverleners en de organisatie zich daartoe moeten verhouden.
Mantelzorgers blijken op sommige punten andere aspecten van zorg belangrijk te vinden of
op andere aspecten meer nadruk te leggen. Voorbeelden daarvan zijn aandacht voor een
opgeruimde en schone omgeving of de uiterlijke verzorging van de cliént.

Bijvoorbeeld ook, dan kleden ze hem aan, hij heeft een viek op zijn been van de
wondzalf, en met diezelfde handschoen doen ze alles uitsmeren, en dan pakken ze,
en ruimen z n kast op, en dan zitten er witte viekken, en die krijg ik er gewoon niet
meer uit. [k denk dan. zou je dat nou thuis ook doen? (Interview mantelzorger)

De mantelzorger in dit voorbeeld ziet de zorg voor de kleren van de cliént als belangrijke
zorg. Dat botst echter met de werkwijze van de professional. In sommige gevallen werd het
door professionals als belastend ervaren als mantelzorgers te veel nadruk leggen op aspecten
die voor hen futiel zijn of niet de kern van goede kwaliteit van zorg. Maar doordat
mantelzorgers een grotere en gelikwaardigere rol op zich geacht worden te nemen worden
hun normen en ideeén belangrijker om toe te verhouden. Professionals en mantelzorgers
doen dat op verschillende manieren.

Z0 leren professionals mantelzorgers de gebruiken en geschreven en ongeschreven regels

van de zorg. Dat gebeurt door op regels te wijzen en sturing te geven aan mantelzorgers.
Bijvoorbeeld door aan te geven dat er wordt verwacht dat mantelzorgers met de cliént mee
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naar het ziekenhuis gaan als dat nodig is, of te bespreken wie verantwoordelijk is voor het
doen van de was.

Ook over deze taakverdeling kunnen meningsverschillen bestaan. In die verdeling van taken
geven professionals hun professionele rol vorm. Dit betekent dat er taken zijn die zij minder
makkelijk overdragen, zoals medische handelingen, omdat zij de uitvoering niet
toevertrouwen aan de mantelzorger. Andere taken dragen zij wel over, maar er komen 0ok
andere taken bij die onderdeel moeten worden van de professie. Te denken valt aan de
eerdergencemde taken als het beschermen van de mantelzorger tegen overbelasting, het
beschermen van de belangen van de cliént tegenover die van de mantelzorger en het
managen van mantelzorgers in wat ze doen. Mantelzorgers worden bijvoorbeeld wel eens
teruggefloten als ze zich te veel met andere bewoners bezighouden in het verpleeghuis.

Naast het uitleggen van de regels of het aanpassen van hun professionele praktijken, zien we
ook dat professionals bepaalde regels naast zich neer leggen of buigen om de samenwerking
meer passend te maken. Een voorbeeld is de verpleegkundige uit het hierboven beschreven
voorbeeld die de man van Truus een boterham mee laat eten.

Mantelzorgers lijken op een andere manier om te gaan met hun nieuwe rol. Waar zij vaak de
vakkennis en het zorgvocabulaire niet bezitten om daarover in discussie te gaan met
zorgverleners doen ze dat wel door zich te richten op de fysieke omgeving en deze aan te
passen. Aanpassingen in de fysieke omgeving kunnen helpen om aspecten van kwaliteit die
voor hen van belang zijn vorm te geven. Zo zetten ze zich actief in om de omgeving
huiseliker te maken en andere belangen naar voren te brengen.

Ik weet niet hoe jij leeft, maar als je dus bij iemand binnenkomt is het fijn als er een
mat ligt en je je voeten kan vegen. Nou daar ligt geen mat, ze hebben dat PVC
helemaal tot aan de deur laten leggen, is prima maar leg er dan een mat op. Nou dat
mag niet, want dat glidt weg. Maar ik bedoel niet zo'n grote mat, je moet hem
eigenlijk insnijden in de PVC, nou dat was allemaal moeilijk zei de teamleider, dat
gaan we niet doen. Maar het lekt er 0ok, dus als het regent lekt het. Ligt er water op
het PVC. Maar goed, dat allemaal ter zijde, die mat die kwam er niet, dat was niet
nodig. Maar als je dus nu nat weer hebt, dan lopen ze met hun rollator en met een
rolstoel lopen ze natuurlijk al die nattigheid door.” (Interview mantelzorger)

De fysieke omgeving kan ook een belangrijke rol spelen in het verbeteren van de
samenwerking. Een mantelzorger die een sleutel krijgt voor de ruimte met de rolstoelen in
het verpleeghuis is daar een voorbeeld van. Op deze manier kan de mantelzorger vrijer met
de cliént dingen doen. Dit soort objecten en tastbare omgeving geven ruimte of beperkingen
aan de zorgpraktijken van mantelzorgers en bepalen wat het professionele domein blijft en
waar informele zorg wordt toegelaten.

Naast proberen dingen aan te passen in de fysieke omgeving zetten mantelzorgers hele
parallelle systemen op, waarbij er niet noodzakelijkerwijs veel contact is met professionals.
Z0 maken ze zelf schema’s met wie wat doet en vragen vrijwilligers of vrienden om op
bepaalde momenten er te zijn. Op deze manier wordt de buitenwereld en het leven van de
bewoner buiten de zorginstelling meer naar binnen gebracht. En hiermee meer aandacht
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3.3

voor kwaliteit van leven en andere aspecten die voor bewoners van belang zijn dan
professionele zorg en ondersteuning.

Samengevat zien we in de interviews en observaties verschillende spanningen terug die de
samenwerking tussen zorgverleners en mantelzorgers in de weg kunnen staan. Deze hebben
deels te maken met verschillende ideeén over kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg en
over professionele en mantelzorg rollen die deels vastgelegd zijn in formele en informele
regels. We zagen ook dat deze regels niet altijd faciliterend zijn voor een goede
samenwerking tussen mantelzorgers en professionals. Mantelzorgers en professionals gaan
hier verschillend mee om. Omdat deze spanningen deels voortkomen uit verschillende
onderliggende perspectieven op kwaliteit en rolverdeling, zijn deze verschillende
perspectieven verder uitgediept tijdens de focusgroepen.

Focusgroepen

3.3.1 Spanningen
Tijdens de focusgroepen zijn een aantal thema's naar voren gekomen die ingaan op de

spanningen die kunnen ontstaan tussen de verschillende partijen.

De overgang van extra- naar intramurale zorg

De overgang van extra- naar intramurale zorg is een ingrijpende gebeurtenis in het leven van
cliénten en hun mantelzorgers. Als client valt het vertrouwde en bekende van thuis weg, en
zie je veel nieuwe, vreemde gezichten. Dat kan lastig en verwarrend zijn. Deze overgang
roept ook regelmatig spanning op in de relatie tussen cliént, zorgprofessional en
mantelzorger. Vanuit huis heeft de client bepaalde gewoonten meegenomen wanneer hij/zij
naar een verpleeghuis verhuist. Die kunnen op gespannen voet staan met wat er in de
zorgorganisatie mag en kan. Bijvoorbeeld wanneer je vroeger altijd graag een flesje wijn
dronk, en dat nu niet meer mag. Daarbij komt dat in de visie van verschillende
zorgorganisaties de belofte staat dat bewoners zo veel mogelik zoals thuis’ hun leven
kunnen leiden. Zorgprofessionals willen dit ook voor de cliént: "Je wilt dat iemand zijn leven
gewoon kan leiden als voorheen”. Een confrontatie met de grenzen van deze verwachting
of belofte, kan tot frustratie en onbegrip leiden van zowel cliént als mantelzorger.

Aanpassingsvermogen van cliénten en mantelzorgers werd daarom een aantal keer
benoemd als een belangrijk thema dat invlioed heeft op de samenwerking. De situatie in de
zorginstelling kan niet (altijd) hetzelfde zijn als hoe je dat thuis gewend bent, en dit vraagt
aanpassingsvermogen. ‘Niet mopperen”, noemde een bewoner dat. Tegelijkertijd werd dit
ook genuanceerd door andere focus-groepsleden, die benadrukten dat er begrip moet zijn
voor hoe lastig het is om te verhuizen naar een zorginstelling, en dat er toch — ondanks alle
uitdagingen — nog onbenutte mogelikheden zijn de zorg meer af te stemmen op het
individu, zoals het meer inzetten van mantelzorgers voor maatwerk.

Tot slot verandert het netwerk van de cliént bij de overgang van extra- naar intramuraal. Het
netwerk wordt vaak kleiner en verandert in samenstelling. “[Het] lijkt wel als je verhuist naar
zorg dat je netwerk afstand neemt, door het putje wordt gespoeld. Zo'n buurrouw die
vroeger kopje koffie kwam drinken, waarom nu dan niet?” OQok door de COVID-19 pandemie
werd het netwerk van sommige cliénten kleiner. Kennissen die eerder nog wel op bezoek
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kwamen, durfden tijdens de pandemie niet meer langs te komen, of zij werden
tegengehouden door de maatregelen. Maar ook na de versoepeling van de maatregelen
was het ‘'oude’ netwerk niet meer hersteld.

Zorg voor mantelzorgers versus zorg voor cliénten

Het betrekken van mantelzorgers bij (laagdrempelige) zorgtaken in de zorginstelling wordt
door de verschillende partijen vaak als waardevol gezien. Tegelijkertijd kan een van de
gedachten daarachter, namelijk dat een deel van de zorg kan worden weggenomen van de
zorgprofessional zodat de professional meer tijd heeft voor iedere cliént, in de praktijk
averechts werken. Mantelzorgers kunnen best wat tijd en energie vragen van de
zorgprofessional.

3.2.2 Contextuele factoren

Naast spanningen tussen de partijen kwamen een aantal contextuele factoren die in de weg
staan voor een goede samenwerking tussen zorgverleners en mantelzorgers meerdere
malen terug tijdens de focusgroepen, we identificeerden de volgende:

1 Overbelasting van de zorg: Een vaker gehoorde contextuele factor die van invloed is
op de samenwerking tussen professional, cliént en professional is dat de zorg
overbelast is: er zijn te weinig medewerkers en er is {mede daardoor) te weinig tijd
om de nodige tijd en energie te investeren in een goede relatie met mantelzorgers.

1 Alles moet meetbaar en te registreren zijn: Zorgprofessionals ervaren grote druk alles
te registreren, soms op de minuut. Dit kan ervoor zorgen dat ze geen ruimte ervaren
voor een (kort) gesprek met een mantelzorger of cliént.

1 Veranderende kijk op zorg: Enkele zorgprofessionals geven aan te maken te hebben,
steeds meer, met ‘claimende’ familie en cliénten. Er is een verandering in attitude, die
is op samenlevingsniveau ook te zien. Is een cliént en mantelzorger een
samenwerkingspartner van de zorgprofessional of is de cliént eigenlijk een klant?

3.2.3 Helpend in de samenwerking

In de focusgroepen stonden we verder stil bij wat de samenwerking tussen cliént,
mantelzorger en zorgprofessional vooruit kan helpen. Dit werd zowel binnen de context van
de samenwerkingsprofielen gedaan als breder.

Besef dat het een samenwerking is: Het begint bij het besef dat de relatie tussen de drie
partijen een samenwerkingsrelatie is. Dat ze gezamenlijke doelen hebben waar ze allemaal
een rol in spelen. Dit is een ander soort relatie dan een cliént die zorg ‘inkoopt’.

Vioegtijdig en regelmatig contact: Wat de samenwerking vooruithelpt is als zaken eerder
aangekaart worden of mensen elkaar eerder infomeren. Dit zou escalatie van spanningen
kunnen voorkomen: “Wat ik vooral hoor van mantelzorgers, wat mensen prettig vinden is
dat vanuit personeel een mail gestuurd wordt als eriets is. In deze situatie fijn als er mail naar
mantelzorg wordt gestuurd. Niet dat er wordt gewacht totdat er ergernissen zijn. Het hoeft
niet bij ieder ding maar als het iets is wat regelmatig terugkeert.”

Het spontane gesprekje — dat niet meer dan twee minuten hoeft te duren - voeren met
clienten en mantelzorgers (als zorgprofessional) wordt door verschillende partijen als erg
waardevol ervaren en helpend in het komen tot wederzijds begrip.
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Durf te vragen: Alle drie de partners lijken soms een drempel te ervaren om iets te vragen.
/0 kunnen zorgprofessionals vaker aan mantelzorgers bepaalde zorgtaken kunnen vragen.
Mantelzorgers kunnen vaker aan professionals vragen of zij iets kunnen doen in de zorg. Ook
ljken er (in dit proces) onterechte aannames te worden gedaan, die kunnen worden
verholpen door het ‘gewoon te vragen'.

Wederzijds begrip en voorbij het taboe. Het inleven in de ander wordt vaker genoemd als
een mogelijkheid om de samenwerking tussen de partners te verbeteren, en het gebrek aan
begrip wordt vaker genoemd als iets dat die samenwerking in de weg staat. Vanuit
mantelzorgers wordt bijvoorbeeld soms niet altijd begrepen hoe hard zorgprofessionals hun
best doen om de beste zorg te leveren, en onder welke omstandigheden ze dat doen.
Omgekeerd is het voor zorgprofessionals soms moeilijk te beseffen hoe belangrijk het voor
iemand kan zijn een beetje persoonlijke aandacht te krijgen.

Communicatie: Spanningen en worstelingen in de samenwerking tussen de zorgpartners
lijken vaak, volgens deelnemers aan de focusgroep, voort te komen uit gebrekkige
communicatie, die wederzijds begrip en het gezamenlijk zoeken naar oplossingen in de weg
staat. De ene professional is hier makkelijker en kundiger in dan de ander; het vraagt iets van
de toon en sociale vaardigheden. Verschillende manieren om als professional de
mantelzorger te benaderen, worden door een respondent als volgt beschreven: "Niet ik
moet jou nu spreken’ maar ik wou even wat aan je vragen, heb je even tijd"”

Een complicerende factor in de communicatie is dat er vaak sprake is van verschillende
familieleden/mantelzorgers rondom een cliént. 'De’ mantelzorger bestaat niet: vaak zijn het
er meerdere mantelzorgers tot wie de samenwerking zich richt. Tussen de mantelzorgers
bestaat wel eens spanning of onenigheid. Dit kan bijvoorbeeld voortkomen uit verschillende
perspectieven die mantelzorgers hebben over wat goed is voor de cliént. Daarbij komt dat
niet alle mantelzorgers altijd goed worden bereikt. In de praktijk komt het bijvoorbeeld voor
dat er vanuit professionals vooral contact wordt gezocht met de mantelzorger die als eerste
contactpersoon is genoemd. Het is dan niet altijd duidelik of de informatie ook andere
mantelzorgers goed bereikt.

Een onderdeel van helpende communicatie is het vroegtijdig uitspreken van verwachtingen.
Erlijken weinig verwachtingen en afspraken expliciet te worden gemaakt over de zorg tussen
mantelzorgers, cliént en zorgprofessional. Dat zou al vroegtijdig, wanneer iemand in zorg
komt, moeten gebeuren — lang niet altijd is dat het geval, terwijl het volgens verschillende
deelnemers aan de focusgroep wel zou helpen om de samenwerking te verbeteren. Tot slot
kan de communicatie ook beter door (vaker) toe te lichten waarom iets niet kan. Simpelweg
zeggen (als zorgprofessionals) ‘dat kan niet’” kan onbegrip opwekken. Uitleggen hoe de
situatie in elkaar steekt kan dan helpen. Daarbij zegt ook een deelnemer dat het vaak geen
kwestie is van zwart-wit, maar genuanceerder.

‘Hogerop zoeken': In de mogelijkheden om de zorg aan te passen naar de wensen en
behoeften van cliénten, en echt gehoor te geven aan de signalen die professionals oppikken
bij cliénten, moet het soms 'hogerop’ worden gezocht. Als daar iets van een verandering
wordt doorgevoerd, bijvoorbeeld in de wijze waarop roosters worden gemaakt, kan er meer
flexibiliteit mogelijk worden.
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3.4

Q-studie

De Qg-studie is gebruikt om de verschillende perspectieven op samenwerking tussen
zorgverleners en mantelzorgers nader uit te diepen. De stellingen die de basis vormden van
deze studie komen voort uit de eerdere stappen uit het empirisch onderzoek en een
literatuurstudie.

De Q-studie is vervolgens uitgevoerd bij 32 respondenten. Deze interviews met cliénten
(n=9), professionals (n=13) en mantelzorgers (n=10) hebben vijf perspectieven op de
samenwerking tussen cliént, professional en mantelzorger opgeleverd. De rangschikking van
de 28 stellingen voor de vijf perspectieven staat in Tabel 1. Een score van +3 staat voor ‘'meest
belangrijk” voor samenwerking binnen betreffend perspectief, en een score van -3" voor
‘minst belangrijk’. De onderscheidende stellingen zijn met een * gemarkeerd.

Tabel 1: Stellingen en scores perspectieven

Stellingen Perspectieven
4
1  Aandacht voor de kennis die cliént en mantelzorger +2 -l =1 1 -l
hebben
2 Aandacht voor het levensverhaal van de client +1 -2 42 42 0
3  Aandacht voor zorg die cliént eerder al heeft =1 -2 0 =1 =1
ontvangen
4 Begrip hebben voor elkaar 0 +1  +2 0
Bereikbaar zijn voor elkaar 0 0 -2 =1
6  Datcliént en mantelzorger tevreden zijn over eigen +1 0 -2 43 -3
inbreng
Dat de zorgverlener er ook voor de mantelzorger is 0 0 +1  +2* -1F
Dat het contact zakelijk blijft -3 -3 0 -2 -3
Dat ieder een bijdrage kan leveren =1 =1 1 =l =2
10 Datieder zijn eigen kennis en kunde kan inbrengen 0 0 -1 0 +1
11 Dat iedereen zich aan afspraken houdt =3 #2 #F £2 0 2
12 Dat van regels afgeweken kan worden +3* -2 -3 -2 -1
13 Duidelijkheid over de regels van de instelling -2 0 0 -1+l
14 Duidelijkheid over wie waarvoor verantwoordelijk is -1 -2 0 0 +1
15 Eigen keuzes kunnen maken +2 0 =1 2
16 Elkaar steunen -1 41 0 -3 -2
1/ Elkaar vertrouwen +1  +2 +3* 0 0
18 Elkaar waarderen +3  +2 41 -1 0
19 Grenzen kunnen aangeven 0 +1 -1 -2 2
20 Het belang van de cliént vooropstellen +1 -1 +1 43 43
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21 Open en eerlijk zijn naar elkaar +2 +3* +3 41 42
22 Overleggen over wat de juiste zorg is voor de cliént 0 +1 0 +2 42
23 Regie over de zorg bij de zorgverlener -2 =1 =2 =8 =2
24 Rekening houden met elkaar 2F 41 42 0 -1
25 Van elkaar willen leren 2 =5 =5 Rl =2
26 Vertrouwen in de vakkennis van de zorgverlener -2 +3 -1 +1* +3
27 Verwachtingen met elkaar bespreken #1 =l 2 +1 41
28 Voelen dat je er niet alleen voor staat -1 42 42 0 0

Noot: * rangschikking stelling onderscheidend voor betreffend perspectief

3.4.1 Perspectief 1

Voor mensen met dit perspectief op samenwerking is het proces het belangrijkst, je doet het
met elkaar. De focus ligt op het opbouwen en onderhouden van (werkjrelaties, waarin
communicatie, vertrouwen en houden aan afspraken centraal staan. Het draait in dit
perspectief op samenwerking tussen cliént, mantelzorger en zorgverlener niet zozeer om de
uitkomsten van dit proces.

Open en eerlijke communicatie staat in dit perspectief voorop (#21,+3), bij voorkeur op een
informele, warme manier (#8,-3). Het is belangrijk om met elkaar te overleggen over wat
goede zorg voor de cliént is (#22,+1) en geregeld waardering voor elkaar uit te spreken
(#18,42).

Het relationele aspect in dit perspectief op samenwerking komt ook naar voren in het belang
van vertrouwen. Enerzijds gaat het om vertrouwen hebben in de bekwaamheid van
zorgverleners (#26,+3), aangezien cliént en mantelzorger van hen afhankelijk zijn: "De
mensen die hier zitten geven heel hun privacy op; zij geven zich letterlijk bloot aan ons. Dus
dan is het wel fijn dat zij genceg vertrouwen in ons hebben.” (z4). Anderzijds wordt
vertrouwen in elkaar hebben in meer algemenere zin belangrijk gevonden (#17,+2). Hiervoor
is het belangrijk dat iedereen zich aan de regels (#12,-2) en gemaakte afspraken houdt
(#11,42): "Het algemeen vertrouwen wat er is. Ja als ik de medicijnen moet krijgen [...] dan
moeten ze niet anderhalf uur of twee uur later komen” (c6). Tegelijkertijd wordt begrip voor
elkaar hebben (#4,+1) en rekening met elkaar houden (#24,+1) ook belangrijk gevonden: “Ja,
ik mopper ook niet. Al komen ze een half uur te laat [...] Ik ben niet de enige die hulp nodig
heeft” (c4). Samenwerken op basis van vertrouwen betekent in dit perspectief niet dat het
belang van de cliént vooropgesteld moet worden (#20,-1) of dat de zorgverlener de regie
over de zorg over moet nemen (#23,-1). De samenwerking wordt eerder als het hebben van
een goede relatie omschreven, waarbij er een gevoel is dat men elkaar steunt (#16,+1) en er
niet alleen voor staat (#28,+2).

In dit perspectief op samenwerken draait het dus meer om het proces van samenwerken dan
om de daadwerkelijke uitkomsten van de samenwerking. In lin hiermee wordt er minder
belang gehecht aan wat de verwachtingen zijn ten aanzien van de zorg voor de cliént (#27,-
1) of wie waarvoor verantwoordelijk is in die zorg (#14,-2). Dat deze samenwerking erg op
het procesmatige zit en niet zozeer op het inhoudelijke blijkt ook uit het feit dat men geen
behoefte heeft om van elkaar te willen leren (#25,-3). Het inbrengen van en aandacht hebben
voor elkaars kennis (#10,0; #1,-1), het levensverhaal van de cliént (#2,-2) of de zorg die deze
in een eerder stadium (#3,-2) heeft ontvangen worden ook minder belangrijk gevonden.
Uiteindelijk vertrouwt men erop dat de zorgverlener goed in kan schatten welke zorg nodig
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is: "Omdat als je vertrouwen hebt in de bekwaamheid van de zorgverlener en elkaar
vertrouwt en open en eerlijk naar elkaar bent dan verwacht je, weet je ook van elkaar wat
voor zorg je kan verwachten en wat jij ervan vindt, dus dat vind ik het meest belangrijke.” (z4).

Dit perspectief noemen we “warme samenwerking op basis van vertrouwen, communicatie
en afspraken”, en werd gedefinieerd door 3 cliénten, 1 mantelzorger en 1 zorgverlener.

3.4.2 Perspectief 2
In dit perspectief op samenwerken staan het belang van de cliént en het vertrouwen in de
vakkennis van zorgzorgverlener centraal.

Voor een goede samenwerking moet het belang van de cliént centraal staan (#20,+3): "Ja.
Dat is eigenlijk de hulpvrager [...]. Degene die, waar je met z'n allen je best voor doet om het
fiiner te maken” (z3). Hiervoor is overleggen over wat de juiste zorg voor de cliént is belangrijk.
Het is dan ook van belang om verwachtingen (#27,+1), grenzen (#19+2) en
verantwoordelijkheden (#14,+1) met elkaar te bespreken, en dat iedereen zich vervolgens
aan de gemaakte afspraken houdt (#11,4+2). Wanneer dit niet het geval is, moet je elkaar
daarop kunnen aanspreken. Daarnaast is vertrouwen in de kundigheid van de zorgverlener

van belang (#26,+3)
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