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1 Waarom ruimte voor respijt?

Zorgen voor iemand in de eigen naaste omgeving, het zal bijna iedereen ooit overkomen. En ondanks
individualisering en toegenomen arbeidsparticipatie nemen de meeste mensen deze mantelzorg -
want daar hebben we het dan over - vanzelfsprekend op zich.

Van de circa 3,5 miljoen mensen die in 2007 mantelzorg gaven, vervullen velen deze taak met liefde
en voldoening en een groot aantal kan de zorg goed combineren met andere activiteiten. Anders wordt
het wanneer het gaat om (vaak langdurige) mantelzorg voor iemand met een grote hulpbehoefte. In
2007 gold dit voor 1,7 miljoen mantelzorgers, zo leert het recente SCP-onderzoek (De Boer e.a.,
2009)". Beschikbaarheid van aanvullende ondersteuning is onontbeerlijk om deze zorgtaken op een
goede manier te blijven vervullen. Welke ondersteuning daarbij wenselijk is hangt af van tal van facto-
ren, zoals de aard van de aandoening van de zorgvrager, de aard en omvang van de zorg, de moge-
lijkheden van de mantelzorger en de opvattingen van mantelzorger en zorgbehoevende over zorg voor
elkaar.

Mantelzorgondersteuning moet dan ook afgestemd zijn op de situatie, op de mantelzorgers én op de
zorgbehoevenden. ‘De Basisfuncties Lokale Ondersteuning Mantelzorg’ (MinVWS, 2009) beschrijft
een compleet pakket dat daarvoor op lokaal niveau beschikbaar dient te zijn. Respijtzorg, het onder-
werp van deze notitie, maakt deel uit van dit pakket.

Respijt geen luxe, respijtzorg een noodzaak

De zorg en hulp die ingezet wordt om tijdelijk de taak van mantelzorgers volledig over te nemen staat
bekend als respijtzorg. Wie langdurig en/of intensief mantelzorgtaken vervult, moet af en toe of regel-
matig die zorg even uit handen kunnen geven, time-out mogelijkheden hebben. Om nieuwe energie op
te doen, de zorg beter aan te kunnen en ook andere rollen beter te kunnen vervullen als ouder, kind,
partner, werknemer, vrijwilliger. Kortom: om even respijt van de “zware” mantelzorg te ervaren.

Dat mantelzorgers ruimte krijgen voor respijt, een adempauze, is niet een luxe, maar van vitaal belang
(‘respite is not a luxury, but a vital necessity?). Dit geldt niet alleen op het microniveau van het welzijn
van de mantelzorger, de verzorgde en de kwaliteit van hun onderlinge relatie, maar draagt ook bij aan
doelen op macroniveau, zoals deelname aan betaalde arbeid en kostenbeheersing in de zorg.

Continuiim

In de Beleidsbrief Voor Elkaar (MinVWS, 2007) is respijtzorg dan ook benoemd als een cruciaal ele-
ment van mantelzorgondersteuning en is de intentie uitgesproken om respijtzorg beter voor het voet-
licht te brengen en het gebruik ervan te bevorderen. Staatssecretaris Bussemaker wil de discussie en
dialoog op gang brengen over respijtzorg als onderdeel van het totaalpakket aan mantelzorgonder-
steuning in landelijke en lokale politiek en beleid, bij aanbieders en financiers. Uitgangspunt daarbij is
dat respijtzorg zou moeten bestaan uit een continuiim van voorzieningen, waarbij de vraag vanuit het
mantelzorgsysteem het leidend principe is.

Onbekend en verwarrend

De meeste mantelzorgers en zorgvragers zijn niet bekend met de term respijtzorg. Maar ook beleids-
makers, aanbieders en verwijzers hebben niet scherp op het netvlies wat respijtzorg is en kan beteke-

! De meeste cijfers in deze notitie zijn gebaseerd op de uitkomsten van het SCP-onderzoek onder 1,7 miljoen ‘zware’ mantel-
zorgers. Kortheidshalve worden ze verder aangegeven met: SCP, 2009.
2 http://thoughtful-caregiver.com/page/4/

Ruimte voor respijt, Expertisecentrum Mantelzorg, juli 2009



nen. Afhankelijk van de context waarin het begrip en fenomeen respijtzorg geplaatst wordt zijn er ver-
schillende interpretaties. Dat leidt tot veel verwarring.

Er zijn hiaten in het aanbod, bij sommige voorzieningen zijn wachtlijsten en bij andere blijft het gebruik
juist achter bij het beschikbare aanbod. Mantelzorgers en zorgvragers zelf hebben lang niet altijd be-
sef van het belang en zij ervaren nogal wat drempels om er gebruik van te maken. Er is onduidelijk-
heid over de mogelijkheden en de effecten.

Ruimte voor respijt

Het besef van het belang van respijtzorg neemt weliswaar toe, maar in de praktijk krijgt dit aspect van
zorg voor de mantelzorger nog onvoldoende ruimte. Daarin spelen verschillende actoren een rol.
Zorgvragers werpen zelf vaak een drempel op door hun mantelzorger te claimen. Mantelzorgers erva-
ren psychologische drempels (schuldgevoel) en praktische barrieres (inflexibiliteit en te hoge kosten).
Aanbieders werken soms nog sterk aanbodgericht. Verwijzers zijn weinig bekend met het fenomeen
respijtzorg en het belang ervan. Beleidsmakers en financiers creéren te weinig duidelijkheid over de
mogelijkheden van respijtzorg.

Uiteindelijk gaat het er om dat mantelzorgers respijt ervaren. Als ze vroegtijdig en regelmatig op adem
kunnen komen, zullen ze de zorg voor hun naaste beter en langer volhouden. Hoe dat bereikt wordt is
sterk afhankelijk van persoonlijke omstandigheden. Mantelzorgers kunnen een gevoel van respijt ont-
lenen aan wat extra huishoudelijke hulp of aan de mogelijkheid om zich even terug te trekken met een
boek of muziek. Dit zijn zeker geen onbelangrijke aspecten. In deze notitie leggen wij echter de focus
op de tijdelijke volledige overname van de mantelzorg, de respijtzorg. Een op de vier mantelzorgers
heeft hier behoefte aan, zo blijkt uit het SCP-onderzoek (2009).

State of the art

Het Ministerie van VWS vroeg het Expertisecentrum Mantelzorg een ‘State of the art’ notitie op te stel-
len met het doel meer voor het voetlicht te brengen wat respijtzorg inhoudt, wat het belang en effect
ervan is, welke vraagstukken spelen en in welke richting we moeten gaan om respijtzorg te optimalise-
ren en in te bedden in het totale pakket mantelzorgondersteuning. Wij richten ons met deze notitie op
beleidsmakers, aanbieders, financiers en verwijzers.

Opbouw van de notitie

Deze natitie is als volgt opgebouwd. Na een korte verkenning van het begrip respijtzorg (2), gaan we
in op diversiteit en omvang van de behoefte (3) de verscheidenheid aan voorzieningen op dit terrein
(4) en de kwaliteitskenmerken en voorwaarden waaraan ze moeten voldoen (5). In paragraaf 6 geven
we aan op welke wijze de verschillende actoren hieraan kunnen bijdragen. Vervolgens resumeren we
onze bevindingen in een zestal vraagstukken (7). In de slotparagraaf (8) benoemen we een aantal
bouwstenen als aanzet voor een plan van aanpak om respijt meer ruimte te geven.

De inhoud van de notitie kwam tot stand in samenspraak met VWS en met advies van Mezzo.

2 Begripsomschrijving

In het Nederlandse taalgebruik staat respijt volgens Van Dale voor ‘tijd zolang als een handeling wordt
opgeschort’, ‘tijd om te verpozen’ of ‘verademing’. Respijt wordt in relatie tot mantelzorg gebruikt voor
een adempauze van de zorg, met de bedoeling dat de mantelzorger nieuwe energie opdoet om ver-
volgens de zorg weer met nieuwe energie aan te kunnen. In deze betekenis is het ook een vertaling
van de in de Verenigde Staten en Engeland gebruikte term ‘respite care’.
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Een veel gebruikte omschrijving van het begrip respijtzorg luidt (Mezzo en Expertisecentrum Mantel-
zorg):

Respijtzorg is de tijdelijke en volledige overname van de zorg van een mantelzorger met het doel
om die mantelzorger even vrijaf te geven.

Respijt: doel en middel

In de strikte zin van deze begripsomschrijving is van respijtzorg alleen sprake als de zorgovername
tijdelijk en volledig is en gericht op de respijtbehoefte van de primaire doelgroep, de mantelzorgers.
Het begrip respijtzorg draagt een complexiteit in zich, omdat het zowel doel als middel uitdrukt. Het
doel of beoogd effect is respijt voor de mantelzorger. Het middel bestaat uit een verzameling van een
aantal voorzieningen (met allerlei verschillende benamingen) die gericht zijn op tijdelijke en volledige
zorg voor de zorgbehoevende én daarbij vertrekken vanuit de behoefte van mantelzorgers aan een
adempauze. Het belang van dit middel wordt in onderstaand kader onderstreept aan de hand van de
metafoor van het zuurstofmasker.

‘Zet eerst het eigen zuurstofmasker op en probeer pas daarna anderen te helpen!’

ledereen die ooit een vliegreis maakte, kent de instructie voor het gebruik van de zuurstofmaskers die
automatisch naar beneden vallen bij dreigend zuurstofgebrek. Het belang van zorgbehoevende en
mantelzorger bij respijtzorg is vergelijkbaar: Wie goed voor zichzelf zorgt, kan effectiever voor anderen
zorgen.

In de zorg staan terecht het perspectief en de belangen van cliénten/zorgvragers centraal. De belan-
gen van zorgvrager en mantelzorger hangen nauw samen, maar kunnen soms tegengesteld aan el-
kaar zijn. Het begrip respijtzorg maakt manifest dat het ook noodzakelijk is het perspectief van de
mantelzorger expliciet te maken en te zorgen voor passende voorzieningen ter ondersteuning daar-
van.

Breder en smaller

Naast vormen van respijtzorg die voldoen aan bovenstaande tweeledige begripsomschrijving, kunnen
ook andere interventies een adempauze betekenen voor de mantelzorger. Een dergelijk indirect respij-
teffect kan bijvoorbeeld ontstaan doordat de zorgbehoevende gebruik maakt van maaltijdvoorziening,
thuiszorg of door een tijdelijke opname in een verpleeghuis of ziekenhuis. Ook zijn er vormen van
ondersteuning die wel expliciet gericht zijn op een adempauze van de mantelzorger, maar dit tot stand
brengen zonder tijdelijke en volledige overname van de zorg door anderen. Mantelzorgers melden
bijvoorbeeld zelf dat zij een gevoel van respijt ervaren als de zekerheid bestaat dat er direct hulp is in
een noodsituatie. Deze crisisopvang is geen respijtzorg in de strikte zin van de omschrijving.

Of mantelzorgers creéren adempauzes voor zichzelf in de vorm van zogenoemde ‘stolen moments’
(een boek lezen of wandelen met de hond). Deze manieren om respijt te ervaren zijn ondersteunend
en betekenen een opluchting voor mantelzorgers. Maar zij zijn niet voldoende substantieel om ervoor
te zorgen dat meer mensen langer en beter mantelzorg kunnen blijven verlenen. Daaraan moet res-
pijtzorg in strikte zin van de omschrijving een bijdrage leveren.

In andere context wordt het begrip respijtzorg juist smaller ingevuld. Het vigerend beleid op gebied van
de AWBZ rekent een deel van de zorg aan huisgenoten tot ‘gebruikelijke zorg’. Voor zover het gebrui-
kelijk is dat mensen elkaar bepaalde zorg bieden, bestaat er geen aanspraak op AWBZ-zorg. Het
hangt af van de sociale relatie welke zorg mensen elkaar moeten bieden. Hoe intiemer de relatie, des
te meer zorg mensen elkaar horen te geven (College voor zorgverzekeringen, 2009).
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Respijtzorg doet zich voor in situaties waarin de huisgenoot, partner of ouder die feitelijk gebruikelijke
zorg op zich dient te nemen, maar daartoe niet in staat is wegens (dreigende) overbelasting, die an-
derszins niet door hem is op te lossen. Alleen dan kan in de AWBZ-aanspraak van de verzekerde, op
titel van respijtzorg, de zorg die als gebruikelijke zorg moet worden beschouwd, worden meegenomen.
Het gaat dan om indiceerbare zorg als woont de verzekerde zonder gebruikelijke zorger®.

Het protocol gebruikelijke zorg vervult hierin een poortwachterfunctie en brengt een scheidslijn tussen
indiceerbare en niet indiceerbare zorg. Tot vormen van respijtzorg is via de AWBZ alleen toegang als
het gaat om tijdelijke overname van de gebruikelijke zorg in situaties waarin de mantelzorger overbe-
last is. Als is vastgesteld dat de ouder(s) of partner of andere huisgenoten in de thuissituatie overbe-
last is/zijn, of dit ten gevolge van het bieden van gebruikelijke zorg dreigt/dreigen te raken en daarom
niet meer in staat is/zijn de gebruikelijke zorg te leveren, dan dient deze gebruikelijke zorger eerst de
eigen mogelijkheden en/of voorliggende voorzieningen te zoeken om de overbelasting op te heffen.
De CIZ indicatiewijzer verwijst daarvoor naar de Wmo, maar geeft niet aan wat onder een voorliggen-
de voorziening voor respijtzorg wordt verstaan.

Conclusie

In de begrippen respijt en respijtzorg bestaat geen eenheid van taal. Daaraan ten grondslag liggen de
verschillen in uitleg die over het begrip mantelzorg in zwang zijn. Naar gelang het perspectief van de
voorzieningen, zoals AWBZ, Wmo of zorgverlof (SCP, 2009, p212), worden verschillende categorieén
mantelzorgers genoemd (ouderen, werkenden, enzovoort). Ook voor respijtzorg geldt dat de context
mede de invulling ervan bepaalt. Voor mantelzorgers zelf ligt de focus op het respijteffect. Beleidsma-
kers (overheid, aanbieders en financiers) richten zich enerzijds op de vraag hoe de kracht en potentie
van mantelzorg zo goed mogelijk behouden kan blijven in de huidige samenleving, anderzijds op be-
heersing van kosten van het zorgstelsel.

Ondanks het gemis aan eenheid van taal in het gebruik van het begrip mantelzorg bepleit het SCP om
geen vervangende term daarvoor te introduceren, maar het begrip mantelzorg zelf transparanter neer
te zetten (SCP, 2009, p212). In het verlengde daarvan lijkt er ook geen aanleiding om af te stappen
van het begrip respijtzorg. Er is vooralsnog geen transparanter begrip voor handen en het is ook de
term die internationaal gehanteerd wordt. Respijt en respijtzorg zijn termen die betekenis, belang en
effect van deze vorm van mantelzorgondersteuning duidelijk maken voor beleidsmakers, aanbieders,
financiers en verwijzers. Voor de 'eindgebruikers’, de mantelzorgers en zorgbehoevenden, zal een
andere naamgeving in veel gevallen zinvol zijn. Meer uitleg over belang van respijt en de mogelijkhe-
den van respijtzorg kan bijdragen aan verdere bewustwording.

3 De vraag naar respijt

Zonder het perspectief van de zorgvrager uit het oog te verliezen, vragen de huidige maatschappelijke
ontwikkelingen die de druk op mantelzorg vergroten, een expliciete benadering vanuit het perspectief

van mantelzorgers. Inherent aan het grote aantal verschillende situaties waarin mantelzorg wordt ver-

leend is de behoefte aan respijtzorg, dat wil zeggen tijdelijke overname van de zorg van de mantelzor-
ger, zo mogelijk nog meer divers en afhankelijk van evenzoveel situaties en voorkeuren.

% http://www.ciz.nl/sf.mcgi?3318
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Verscheidenheid in zorgsituaties

‘Mantelzorg’ is een koepelbegrip waarachter een grote variéteit in zorgsituaties schuilgaat. Een groot
aantal factoren speelt mee in deze variéteit, die ook tot een verscheidenheid in respijtvragen zal lei-
den. We noemen er enkele:

Relatie mantelzorger - zorgvrager
Mantelzorg vindt vooral plaats binnen familie- en gezinsverband: 40% zorgt voor een (schoon-)ouder,
20% voor eigen partner, 9% voor een kind, ruim 10% voor een vriend of kennis (SCP, 2009 p31).

Motieven voor mantelzorg
De motieven voor het verlenen van mantelzorg variéren ook met de aard van de relatie: partners noe-
men vooral ‘liefde en genegenheid’, (schoon-)kinderen noemen vaker ‘plicht’, vrienden en kennissen
vaker ‘de goede relatie met de hulpbehoevende’ (SCP, 2009 p32). Het voorkémen van opname in een
instelling of het niet beschikbaar zijn van professionele hulp wordt ook regelmatig benoemd.

Duur van de zorg
Vooral mantelzorg binnen de eigen leefeenheid voor een partner, ouder of kind begint doorgaans heel
vanzelfsprekend en neemt geleidelijk in zwaarte toe. Mantelzorg voor de eigen partner duurt gemid-
deld 5,3 jaar, waarin gemiddeld 45 uur per week gezorgd wordt; de zorg voor een kind duurt gemid-
deld bijna 10 jaar, waarin gemiddeld 37 uur per week gezorgd wordt (SCP, 2009, p39).

Type aandoeningen van zorgvrager
Verschillende soorten aandoeningen - terminale ziektes, dementie, aangeboren handicaps of psychia-
trische aandoeningen - vragen heel verschillende zorg en dus ook mantelzorg.

Mogelijkheden om zorg te delen
Ruim een kwart van de mantelzorgers deelt de zorg met andere informele zorgers (SCP, 2009, p112).
Bij langer durende en zwaarder wordende zorgvragen wordt vaker beroep gedaan op professionals,
met hame op de thuiszorg (40%). De relatie met de hulpvrager bepaalt voor een belangrijk deel het
moment waarop en de mate waarin de zorg gedeeld wordt. Binnen de eigen leefeenheid vangen ou-
ders, partners de zorg doorgaans langer op. De zorg voor de eigen partner wordt in 80% van de geval-
len niet met een ander gedeeld. Bij de zorg voor een kind staat de ouder als mantelzorger er in ruim
de helft van de gevallen alleen voor. De zorg voor (schoon)ouders of voor vrienden wordt doorgaans
veel meer en ook in een eerder stadium gedeeld met meerdere helpers.

Behoefte en gebruik

Onderzoeken geven indicaties van de omvang van de behoefte van mantelzorgers aan respijtzorg,
maar deze resultaten zijn niet goed vergelijkbaar vanwege de verschillen in de onderzoeksgroepen.
Het SCP (2009) rapporteert dat 44% van de mantelzorgers behoefte heeft aan een vorm van mantel-
zorgondersteuning, 24% een behoefte aan respijtzorg. Andere onderzoekers komen soms tot een
hogere schatting, tot zelfs 80% (Koopmanschap e.a., 2004).

Mantelzorgers met een sterke respijtwens (bijvoorbeeld partners van dementerenden) willen af en toe
helemaal afstand van de zorg kunnen nemen in de vorm van bijvoorbeeld een vakantie (11%). Man-
telzorgers met een matige behoefte willen vooral regelmatig een dag(deel) vrijaf om sociale contacten
te onderhouden of eigen activiteiten te ontplooien (13%).

Dagopvang is met 12% gebruikers de meest benutte vorm van respijtzorg, gevolgd door nachtopvang
(3%), oppas en logeeropvang (elk 2%). Naast de ‘gebruikers’ komt uit dit onderzoek echter een om-
vangrijke groep naar voren die wel een respijtbehoefte aangeeft, maar geen gebruik maakt van onder-
steuning. De grootste onvervulde respijtbehoefte betreft oppas aan huis (9%), gevolgd door dagop-
vang en logeervoorziening (elk 6%) en nachtopvang (3%).

Risicogroepen

Voor mantelzorgondersteuning in het algemeen, en respijtzorg in het bijzonder, verdienen de catego-
rieén mantelzorgers die risico lopen op overbelasting speciale aandacht. Dat zijn in de eerste plaats
mensen die hun mantelzorgtaken niet met anderen delen (bijvoorbeeld alleenstaande moeders en
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mantelzorgers binnen allochtone families). Ook de ‘veelzorgers’, mantelzorgers die voor meerdere
naasten tegelijk zorgen, lopen risico’s op overbelasting. Mantelzorg binnen het eigen huishouden
vraagt aandacht, omdat dit vaak langdurend is en ongemerkt zwaarder wordt. Het zijn bijvoorbeeld
mensen die voor een dementerende partner zorgen, voor een kind met ernstige beperkingen of voor
een huisgenoot met psychiatrische of psychische problemen. De combinatie van intensieve mantel-
zorg met een betaalde baan vraagt specifieke ondersteuning. En voor mensen die niet goed de weg
weten te vinden naar hulp is een uitnodigend aanbod gewenst. Onder hen zijn veel mensen die het
Nederlandse zorgsysteem niet goed kennen of niet gewend zijn hulp van buitenaf in te roepen.

Conclusie

De behoefte aan en het gebruik van respijtzorg liggen ver uit elkaar. Niet-gebruik wordt veroorzaakt
door onbekendheid met het bestaande aanbod, de verwachting dat het aanbod niet voldoet en de
geslotenheid van de zorgsituatie, veelal binnen een gezin (SCP, 2009 p208). Zowel praktische als
psychologische belemmeringen bij verzorgde en mantelzorger spelen hierbij een rol. De categorieén
mantelzorgers die het meeste risico op overbelasting lopen en het minst geneigd zijn een beroep te
doen op respijtzorg zijn vooral te vinden binnen gezinsnetwerken (SCP, 2009, p206).

Door de grote verscheidenheid aan (mantel)zorgsituaties is respijtzorg-op-maat onontbeerlijk. De be-
nadering moet gedifferentieerd naar doelgroep en uitnodigend zijn. Dat daarmee alle mantelzorgers
een beroep op respijtzorg gaan doen, lijkt een ongegronde zorg. Mantelzorgers geven hun respijtwens
eerder te laat aan dan te vroeg. Door hen te attenderen op mogelijkheden en te stimuleren hiervan
(vroeg)tijdig gebruik te maken zullen ze meer baat hebben bij het ervaren van een adempauze (zie
ook paragraaf 5).

4 De voorzieningen

Als mantelzorgers het belang van respijt onderkennen, de drempelvrees om er gebruik van te maken
overwinnen en bekend zijn met voorzieningen op dit gebied, moeten ze vervolgens nog op zoek naar
concrete mogelijkheden. Hoe doen ze dat en waarover willen ze dan informatie vinden? Een eerste
test met digitale informatievoorziening over respijtzorg (project Digitale Respijtwijzer van Mezzo, 2009)
toont dat men vooral focust op de doelgroep van zorgbehoevenden (voor wie?) en vervolgens meer
wil weten over de aanbieders (door wie?) en de vorm (hoe?). Deze drie hoofdaspecten gebruiken we
om respijtzorgvoorzieningen nader in te delen.

Voor wie? De gebruikers.
Er zijn respijtzorgvoorzieningen die zich richten op een ruime doelgroep van zorgbehoevenden, zoals
‘Handen-in-Huis’ door vrijwilligers in allerlei situaties waarin de mantelzorger bijvoorbeeld een aantal
dagen op vakantie wil gaan. Andere voorzieningen richten zich op meer afgebakende doelgroepen,
gua leeftijd en aandoeningen, zoals een logeerhuis voor kinderen met autisme, een ontmoetingscen-
trum voor dementerende ouderen en hun mantelzorgers, oppas aan huis voor mensen met Parkinson
of dementie. Veel van deze voorzieningen zijn ook bestemd voor en worden gebruikt door zorgbehoe-
venden die geen mantelzorg ontvangen.

Door wie? De aanbieders.
Respijtzorg kan verleend worden door vrijwilligers en/of beroepskrachten, in diverse sectoren.
Ook in eigen kring regelen mensen een tijdelijke overname van de mantelzorg door vrienden, buren,
familie in te schakelen. Dan is in feite geen sprake van ‘voorzieningen’, maar eerder van medemantel-
zorg. We nemen deze mogelijkheid nadrukkelijk mee in de gedachtevorming over respijtzorg, aange-
zien mantelzorgers zelf veelal zeer goed te spreken zijn over de hulp die zij krijgen uit eigen kring (zie
ook paragraaf 6).
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Hoe? De vormen.

In de vorm spelen diverse aspecten, zoals plaats, duur en frequentie, organisatie en financiering en

indicering.

In figuur 1 zijn deze drie aspecten gecombineerd tot een totaal overzicht van respijtvoorzieningen.

naar beperkingen, ziektes

dementerend

met psychiatrische aandoeningen
meervoudige beperkt

chronisch ziek

terminaal ziek

verstandelijk of lichamelijk beperkt

naar leeftijd

Voor wie?

kinderen, < 23 jaar
volwassenen, 23 — 65 jaar
ouderen, > 65 jaar

Gebruikers/cliénten

naar leefstijl

cultuur
afkomst
geaardheid

sectoren

Door wie?

Aanbieders

eigen kring
vrijwilligersorganisaties
verpleging/verzorging/thuiszorg
geestelijke gezondheidszorg
gehandicaptenzorg
jeugdgezondheidszorg

welzijn

hulpgevers

mede-mantelzorgers (eigen kring)
vrijwilligers
beroepskrachten

plaats

thuis
buitenshuis

duur/frequentie

Hoe?
Vorm

incidenteel (af en toe)

structureel (met een bepaalde regelmaat)
dagdelen

aaneengesloten periode van meer dagen

organisatie onderdeel uitmakend van een brede voorziening (ver-
pleeg/verzorgingshuis, thuiszorg, gehandicaptenzorg, ggz,
vrijwillige thuishulp)
eigenstandig (zorgboerderij, zorghotel, seniorenoppascen-
trale, Handen-in-Huis)
gemengd (zorghotel waar thuiszorg wordt geleverd)
financiering op basis van wederkerigheid

aanvullende verzekering

gemeente (Wmo)

AWBZ (zorg in natura of persoonsgebonden budget)
particulier

fondsen/sponsors

Figuur 1 Overzicht aspecten respijtzorgvoorzieningen
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Variéteit in benaming

De bestaande respijtzorgvoorzieningen zijn bekend onder een groot aantal verschillende benamingen.
We delen deze in naar plaats waar de zorg plaatsvindt, omdat dit onderscheid voor mantelzorgers en
zorgvragers wezenlijk blijkt te zijn bij het maken van een keuze voor respijtzorg.

Aan huis Buitenshuis

oppas- of bezoekservice - dagopvang/behandeling
vervangende mantelzorg - weekend- of vakantieopvang
vrijwillige thuishulp - ontmoetingscentrum voor mensen
vakantievervanging met dementie en hun mantelzorgers
vrijwillige palliatieve terminale zorg . kortdurende opname

logeerhuis

zorgboerderij

kinderdagcentrum

aangepaste vakantie

gastgezin

zorghotel

Verder is het gebruik van het begrip ‘respijtarrangement’ (ook wel ‘respijtactiviteit’) in zwang. Dit zijn
arrangementen die door Mezzo of lidorganisaties van Mezzo worden aangeboden, bedoeld voor man-
telzorgers (weekend of midweek) op een mooie locatie waar zij zich ontspannen en tegelijkertijd lotge-
notencontacten opdoen. In de periode dat de mantelzorger weg is moet natuurlijk een vorm van res-
pijtzorg worden ingezet.

Meer dimensies

Aan de benamingen van deze voorzieningen wordt soms toegevoegd dat het ook respijtzorg betreft,
maar lang niet altijd. Van veel voorzieningen bestaan varianten voor diverse doelgroepen, zoals lo-
geervoorzieningen voor kinderen en voor volwassen, bezoekservice voor ouderen. Meestal zijn ze
verder gedifferentieerd naar beperkingen en aandoeningen van de gebruikers, bijvoorbeeld voor de-
menterende ouderen, kinderen met verstandelijke beperkingen, mensen met psychiatrische aandoe-
ningen.

Een ander aspect waarop voorzieningen verschillen is de inzetbaarheid op structurele of incidentele
basis. Structurele voorzieningen zijn met een zekere regelmaat in te zetten (wekelijks één of meer
keer, maandelijks), incidentele voorzieningen worden bijvoorbeeld ingezet in vakanties of bijzondere
situaties.

Komen tot een keuze

Respijtzorgvoorzieningen zijn nog weinig verzameld op titel van respijtzorg en als zodanig gepresen-
teerd”. In het scala van respijtzorgvoorzieningen met een groot aantal verschillende benamingen is het
voor mantelzorgers en ook voor verwijzers niet eenvoudig een goed overzicht te krijgen en de best
passende vorm te vinden. Extra informatie en begeleiding zullen veelal nodig zijn om te komen tot een
passende keuze.

* Wel zijn er enkele regionale databanken (bijvoorbeeld www.logeergids.nl) en is een landelijke digitale respiitwijzer in ontwikke-
ling (Mezzo).
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Welke vormen van respijtzorg vanuit mantelzorger en zorgvrager bezien passend zijn, hangt af van
veel factoren. Een eerste factor is de complexiteit van de zorgvraag. Bijvoorbeeld de vraag of de zorg-
behoevende al dan niet zonder toezicht kan, of er voorbehouden handelingen moeten worden uitge-
voerd, of er in de leefsituatie risico’s voor ontspoorde zorg zijn. Bij ‘lichtere’ zorgvragen kan de zorg
door vrijwilligers geboden worden, bij complexe hulpvragen zal vaak de inzet van beroepskrachten
nodig zijn.

Bij de keuze voor respijtzorg uit of thuis spelen ook de voorkeuren en mogelijkheden van de zorgbe-
hoevende een grote rol. Zo is respijtzorg thuis passend voor zorgbehoevenden die gebaat zijn bij hun
eigen vertrouwde omgeving of voor wie vervoer problematisch is. Sommige mensen met vergevorder-
de dementie worden bijvoorbeeld onrustiger van dagopvang in een vreemde omgeving. Mantelzorgers
zijn dan bijvoorbeeld meer geholpen met deskundige vervanging in de vertrouwde omgeving. Sommi-
ge mantelzorgers zullen zelf juist respijtzorg buitenshuis prefereren, bijvoorbeeld om thuis even op
zichzelf te kunnen zijn.

Een derde factor is de toegankelijkheid van de voorzieningen. Mantelzorgers zijn ondanks de ver-
scheidenheid aan voorzieningen meestal niet geheel vrij in hun keuze, bijvoorbeeld vanwege lange
wachtlijsten, grote reisafstanden of hoge kosten. Voor sommige groepen gebruikers/cliénten is het
aanbod zeer beperkt of nagenoeg ontbrekend. Zo bestaan er bijvoorbeeld weinig logeerplaatsen voor
volwassenen met een chronische ziekte of handicap binnen instellingen en praktisch geen logeerop-
vang op een aparte locatie. In de ouderenzorg zijn mensen met een zwaardere zorgbehoefte voor-
namelijk aangewezen op logeeropvang in instellingen. Er zijn weinig logeerhuizen die verantwoorde
zorg voor ouderen met gevorderde dementie kunnen realiseren (Morée, 2007). Anderzijds is een
respijtzorgvoorziening soms wel beschikbaar, maar niet passend omdat deze onvoldoende rekening
houdt met de behoeften van mantelzorgers en cliénten. Bijvoorbeeld wat betreft de werktijden van de
mantelzorger of de leefstijl van de verzorgde. De aard van de tekorten is heel divers en zowel kwanti-
tatief als kwalitatief van aard. Op een ander aspect van de toegankelijkheid, de criteria die gehan-
teerd worden bij indicatiestelling, komen we terug in paragraaf 6.

Conclusie

Diversiteit in respijtzorgvoorzieningen is noodzakelijk om een passend antwoord op maat te geven op
de even grote verscheidenheid van respijtvragen. Maar het is niet eenvoudig om het gebruik ervan te
bevorderen met een dergelijk breed scala aan verschillende benamingen en kenmerken.

Met name onder mantelzorgers die langdurig en intensief zorgen is er een onmiskenbare behoefte aan
respijt, ook al is die vaak latent. Extra informatie en begeleiding zullen daarom vaak nodig zijn om een
beroep te doen op respijtzorg en een passende keuze te maken. Maar ook vertoont het voorzienin-
genaanbod nog vele tekorten, zowel in kwantitatief als kwalitatief opzicht. In de volgende paragraaf
gaan we nader in op de randvoorwaarden en kwaliteitskenmerken die hierbij van belang zijn.

5 Kwaliteitskenmerken en randvoorwaarden

Het doel van respijtzorg is een adempauze voor mantelzorgers om nieuwe energie op te doen en de
zorg met voldoening te kunnen (blijven) verlenen. Dat het inzetten van respijtzorg de belasting van
mantelzorgers vermindert komt uit verschillende onderzoeken naar voren. Maar het positieve effect
blijkt vaak minder dan verwacht, wat waarschijnlijk duidt op het inschakelen van respijtzorg op een (te)
laat moment (SCP, 2009, p138).
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Piramide 'effectieve respijtzorg’

Om het beoogde effect te realiseren moet respijtzorg voldoen aan een aantal kenmerken die kwaliteit
voor mantelzorgers én zorgvragers garanderen. Verder zijn er een aantal randvoorwaarden die de
effectiviteit van respijtzorgvoorzieningen vergroten. In navolging van Engelse onderzoekers verbeel-
den wij dit in een piramidevorm. De piramide ‘effectieve respijtzorg’ (figuur 2) geeft uitdrukking aan de
noodzaak van een stevig bouwwerk van respijtzorg, met een fundament, een stevige verbinding, ge-
richt op het uiteindelijk doel (Arksey, 2004).

Figuur 2: Piramide “effectieve respijtzorg” (geinspireerd op Arksey, 2004)

Top van de piramide
Het doel van respijtzorg is een adempauze voor de mantelzorger.

Middenlaag van de piramide

In de middenlaag zijn de vier belangrijkste kwaliteitskenmerken ondergebracht, waaraan respijtzorg
moet voldoen om ervoor te zorgen dat mantelzorgers de zorg met een gerust hart overdragen en zelf
respijt ervaren:

o Veilig & verantwoord: fysieke veiligheid in de omgeving en deskundigheid en aandacht van vrij-
willigers of beroepskrachten om veiligheid te garanderen en verantwoorde zorg te bieden; het
is voor de mantelzorger van essentieel belang dat ook de zorgvrager zichtbaar baat heeft bij de
(respijt)zorg.

o Vertrouwd & passend: aansluitend bij de leefstijl, maatwerk, aandacht voor huiselijkheid, sfeer
en ontspanning staan vaak centraler dan de zorg. Vertrouwen wordt bijvoorbeeld opgebouwd
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in kennismaking, een goede ‘klik’, zoveel mogelijk continuiteit in de verzorging en aanpassing
aan bestaande huiselijke gewoonten en rituelen.

o Vroegtijdig & regelmatig: alleen als respijtzorg ingezet wordt voordat de mantelzorger overbelast
is ontstaat het gewenste effect (Lund e.a., 2006). Regelmatig gebruik brengt een zekere ge-
wenning, zodat loslaten van de zorg beter lukt.

o Flexibel: in verschillende opzichten met het oog op maatwerk qua:

tijd: op de tijden die de mantelzorger passen
frequentie: incidenteel of structureel
moment van regelen: ruim en kort van te voren te reserveren

Basis van de piramide
Aan de basis van het effect van respijtzorg ligt een aantal randvoorwaarden die het gebruik en effect
van respijtzorg kunnen vergroten:

o Informatie: informatie is essentieel om de bekendheid over respijtzorg te vergroten, zowel ge-
richt op mantelzorgers en zorgvragers, alsook op aanbieders en verwijzers. Het betreft zowel
algemene informatie over het fenomeen, belang, effect en mogelijkheden, als gedetailleerde in-
formatie over het scala aan voorzieningen (bijvoorbeeld digitale respijtwijzer).

o Verwijzing: omdat de behoefte aan respijt bij veel mantelzorgers (nog) niet manifest is, is het
van belang dat zij op ‘logische’ plaatsen en momenten geattendeerd en verwezen worden.

o Ondersteuning en begeleiding: niet alleen is de drempel voor veel mantelzorgers hoog, ook
hebben zij vaak niet de energie om op zoek te gaan naar respijtzorg. Begeleiding daarbij is
zeer relevant:

voorafgaand (bijvoorbeeld bij het regelwerk, bij aarzeling en reserves voor het gebruiken, bij
kennismaking en gewenning)

gedurende (bijvoorbeeld door een vast contactpersoon om vragen aan te stellen, zorgvuldige
overdracht, advies en steun om de zorg even los te laten),

na gebruik (bijvoorbeeld een evaluatiegesprek).

0 Betaalbaarheid: mantelzorgers zien vaak af van respijtzorg vanwege de financiéle of administra-
tieve lasten. Het is ook van belang dat de financieringsmogelijkheden inzichtelijk zijn.

o Materiéle hulp: met name voor respijtzorg buitenshuis is beschikbaarheid van vervoer van es-
sentieel belang; ook andere hulpmiddelen kunnen het gebruik van respijtzorg vergemakkelij-
ken.

In de digitale respijtwijzer (in ontwikkeling, Mezzo) zijn deze kenmerken vertaald naar een aantal as-
pecten die de stap naar het gebruik van respijtzorg voor mantelzorgers vergemakkelijken. Als belang-
rijke aspecten zijn daarbij benoemd: een vast aanspreekpunt van de voorziening, mogelijkheid van
vrijblijvende kennismaking en uitproberen, vervoersregeling, hulp bij indicatieaanvraag, lotgenotencon-
tact, flexibele openingstijden, overdrachtsprotocol, achterwacht, reserveringsmogelijkheden, noodop-
vang. Mantelzorgers krijgen zo een goede indicatie in welke mate een voorziening mantelzorggericht
is.

Samenhang en afstemming

Als respijtzorgvoorzieningen voldoen aan de kwaliteitskenmerken en randvoorwaarden winnen ze aan
effectiviteit en kunnen zij voor meer mantelzorgers het gewenste effect sorteren.

Daarnaast is het van belang dat de voorzieningen niet op zichzelf staan maar dat er onderling en met
andere zorgvoorzieningen samenhang en afstemming is. Door de grote verscheidenheid aan voorzie-
ningen met even zoveel verschillende benamingen, is dit niet vanzelfsprekend.

Zowel voor mantelzorgers als voor verwijzers en aanbieders is het van belang om overzicht over de
mogelijkheden van respijtzorg te hebben. Het aanbod kan daarmee als een continuiim worden gezien,
waaruit afhankelijk van de situatie een optimale keuze gemaakt kan worden. Dat maakt het ook moge-
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lijk soepel over te gaan van de ene naar de andere vorm van respijtzorg of in afstemming verschillen-
de vormen na of naast elkaar in te zetten.

Voor verschillende categorieén zorgvragers is ketenzorg gerealiseerd (bijvoorbeeld dementie, CVA).
In deze ketens is soms ook expliciet aandacht voor mantelzorg en de noodzaak om af en toe de zorg
uit handen te kunnen geven (MinVWS & Alzheimer Nederland, 2004). In dergelijke zorgketens zouden
momenten voor respijtzorg standaard ingepland kunnen worden, daarmee zouden mantelzorgers in
elk geval bewust gemaakt kunnen worden van belang en effect. Ook in de nieuwe werkwijze van zorg-
zwaartepakketten (ZZP’s) kan in situaties van ‘zware’ mantelzorg respijtzorg een vast aandachtspunt
zijn. Dan moeten er natuurlijk wel passende (en betaalbare) voorzieningen beschikbaar zijn.

Conclusie

Respijtzorg(voorzieningen) moeten aan kwaliteitskenmerken en randvoorwaarden voldoen om het
beoogde respijteffect te kunnen hebben. Ook in de informatievoorziening moet hier ruimschoots aan-
dacht voor zijn. Aanbieders kunnen hun voorzieningen hierop profileren.

Respijtzorg staat daarbij niet los van andere vormen van mantelzorgondersteuning, maar dient te zijn
ingebed in een totaalpakket van ondersteuning. Samenhang en afstemming tussen voorzieningen
zorgen voor een continuim van respijtzorg, waarmee de mogelijkheden worden vergroot om bekend-
heid te geven aan het belang van respijt en te komen tot een passende keuze. Dit continuiim kan het
beste gerealiseerd worden op lokaal/regionaal niveau. Verschillende actoren spelen daarin een rol.

6  Actoren en hun bijdrage aan respijt

Bij het creéren van ruimte voor respijt en het realiseren van effectievere en efficiéntere respijtzorg zijn
diverse actoren betrokken, die ieder vanuit hun eigen functie en positie een specifieke bijdrage kunnen
leveren. Dat zijn in de eerste plaats de vragers: de zorgvragers, de mantelzorgers en hun belangen-
behartigers. Vervolgens de aanbieders en verwijzers, waartoe we ook indicatiestellers rekenen en tot
slot de beleidsmakers.

Mantelzorgers

Uit divers onderzoek komt naar voren dat lang niet alle mantelzorgers die er baat bij kunnen hebben
daadwerkelijk gebruik maken van respijtzorg. Dat heeft verschillende oorzaken: ze zijn er niet bekend
mee, ze formuleren hun behoefte aan time-out niet in termen van respijtzorg, zien het belang niet in,
ze kunnen geen passende vorm vinden, de kosten zijn een probleem, ze zijn onzeker over het rende-
ment of ze hebben schuldgevoelens. De eerste stap is een besef van het belang, vervolgens hebben
zij vaak ondersteuning en begeleiding nodig om passende vormen te vinden, de stap te zetten om er
gebruik van te maken en het uiteindelijk te organiseren.

Zorgvragers/zorgbehoevenden

Respijtzorg beoogt expliciet een effect voor mantelzorgers, maar het is ook een zorgvoorziening.
Zorgvragers kunnen zowel een uitnodigende als een belemmerende rol spelen als het gaat om ruimte
voor respijt. Zij kunnen de mantelzorger stimuleren er gebruik van te maken en er zelf de meerwaarde
van ervaren, bijvoorbeeld nieuwe contacten of een vakantiegevoel. Als zorgvragers geen vreemden in
huis willen of niet naar een respijtzorgvoorziening buitenshuis te willen, zal de mantelzorger zich juist
geremd voelen om respijtzorg in te schakelen.
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Belangenbehartigers

Zowel landelijk als lokaal/regionaal vertegenwoordigen organisaties de belangen van mantelzorgers
en vragen daarbinnen specifiek aandacht voor respijtzorg. Landelijk behartigt Mezzo de belangen van
mantelzorgers. Regionaal vindt dit plaats door platforms mantelzorg (gefaciliteerd vanuit Mezzo), veel-
al in overleg met patiénten/consumentenorganisaties (ZorgBelang, patiénten- en ouderverenigingen).
Daarnaast worden belangen van mantelzorgers ook meegenomen vanuit specifieke invalshoeken,
zoals het beheren van een PGB (Per Saldo, vereniging van budgethouders). Alle belangenbehartigers
kunnen belang en mogelijkheden van respijtzorg voor het voetlicht brengen vanuit hun specifieke con-
text.

Aanbieders/uitvoerders

Onder de aanbieders zijn verschillende categorieén te benoemen. In de eerste plaats is er de hulp uit
eigen kring. Het zijn vrienden, familieleden, buren die af en toe inspringen, zodat de centrale mantel-
zorger even vrijaf heeft, voor een vakantie of om regelmatig andere dingen te kunnen doen ter ont-
spanning of voor werk. Het delen van mantelzorg met meerdere naasten per individu resulteert in res-
pijt voor de centrale mantelzorger. Hoewel deze hulp niet als ‘voorziening’ te kwalificeren is, maar
eerder als medemantelzorg, noemen wij deze mogelijkheid van respijtzorg toch. Immers deze hulp
wordt door mantelzorgers zelf in hoge mate gewaardeerd. Wel blijkt een deel van de mantelzorgers
het moeilijk te vinden de hulpvraag te stellen (SCP, 2009). Het belang van netwerken wordt hier duide-
lijk (Tonkens, 2008).

De tweede categorie aanbieders of uitvoerders zijn vrijwilligers, die vanuit diverse typen vrijwilligersor-
ganisaties werken, zoals ‘Handen-in-huis’, vrijwillige thuishulp, bezoekservice, begeleiding en vrien-
dendiensten. Deze vrijwilligers verlenen hun hulp veelal aan huis van de verzorgde. Maar ook in res-
pijtzorgvoorzieningen buitenshuis, bijvoorbeeld in de dagopvang of op een zorgboerderij zijn vaak
vrijwilligers werkzaam naast beroepskrachten. Bij vrijwillige respijtzorg speelt de vraag welke zorg door
vrijwilligers kan en mag worden verleend en voor welke zorg beroepskrachten ingezet moeten worden.
Vrijwillige zorg is weliswaar geen wettelijk voorliggende voorziening, maar wordt bij indicatiestelling
voor de AWBZ wel beschouwd als algemeen gebruikelijke voorziening, waarop derhalve eerst een
beroep gedaan dient te worden.

De derde categorie aanbieders zijn beroepskrachten die werken vanuit organisaties in de zorgsector
(verpleging, verzorging, thuiszorg, gehandicaptenzorg, geestelijke gezondheidszorg). Zij bieden res-
pijtzorg voor specifieke doelgroepen, zoals dementerende ouderen, kinderen met autisme of ADHD, in
de vorm van oppas, logeervoorzieningen, ontmoetingscentra en dagvoorzieningen. Naast de aanbie-
ders die met collectief budget werken zijn er ook commerciéle aanbieders, denk aan zorghotels en
aanbieders van vakantiearrangementen. Deze organisaties zetten dikwijls reguliere zorg in, bijvoor-
beeld vanuit de thuiszorg.

Wegwijzers

De vraag naar respijtzorg is onder mantelzorgers vaak niet manifest aanwezig. Het is daarom van
belang dat zij ondersteund worden, bij het herkennen van de behoefte, maar ook bij het vinden van
een passende oplossing, het vergelijken van informatie en het nemen van de (vaak grote) stap over de
drempel om gebruik te maken van respijtzorg.

Huisartsen en andere hulpverleners kunnen het belang van respijt voor de mantelzorger op een na-
tuurlijke wijze inbedden in hun contact met zorgvrager en mantelzorger. Een groot aantal verschillende
hulpverleners zou dit kunnen en moeten doen: praktijkondersteuners, paramedici, thuiszorgers, man-
telzorgconsulenten, Wmo-loketmedewerkers, ouderenadviseurs, dementieconsulenten, casemana-
gers, maatschappelijk werkenden, MEE-consulenten, medewerkers van GGZ en jeugdzorg en con-
tactpersonen van patiéntenverenigingen, ouderverenigingen of andere belangenorganisaties.
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De consulenten van de steunpunten mantelzorg kunnen meerdere functies vervullen:
- geven van informatie, advies en begeleiding
- behartigen van belangen van mantelzorgers
- bieden vrijwillige respijtzorg aan of bemiddelen daarbij.

Indicatiestellers

Voor toekenning van respijtzorgvoorzieningen die vanuit AWBZ gefinancierd kunnen worden is een
onafhankelijke indicatie van het CIZ noodzakelijk. Het CIZ indiceert conform de wettelijk vastgestelde
beleidsregels en protocollen. De recente veranderingen in de AWBZ en de indicatiestelling hebben de
mogelijkheden van indicering van respijtzorg ingeperkt (pakketmaatregel Begeleiding). In geval van
AWBZ-zorg voor kinderen kan respijtzorg worden geindiceerd. Bij de zorg voor volwassenen noemt
men de overname van zorg (zoals dagopvang of tijdelijk verblijf) niet langer respijtzorg, ook al blijft
deze vorm wel bestaan.

In de beoordeling van de aanvraag betrekt het CIZ niet alleen de zorgbehoefte, maar ook het voor-
handen zijn van andere wettelijke regelingen, de beschikbaarheid van gebruikelijke zorg of mantelzorg
en de beschikbaarheid van algemeen gebruikelijke voorzieningen (zoals kinderopvang of een oppas-
dienst). De recente veranderingen dragen niet bij aan een duidelijker positionering van respijtzorg; ook
voor indicatiestellers is het een weerbarstige materie.

Beleidsmakers

De rijksoverheid zet beleid uit en schept het macrokader waarbinnen zorg en ondersteuning geregeld
worden: Wmo, AWBZ, Zorgverzekeringswet. Hierbij zijn diverse adviesorganen betrokken, zoals CVZ,
RVZ, RMO en SCP, die op verzoek adviseren over vraagstukken die ook mantelzorg betreffen.

Lokale overheden

De lokale overheden geven invulling aan de kaderwet Wmo, waarin het terrein van mantelzorgonder-
steuning voor het eerst als verantwoordelijkheid van de gemeente is benoemd. In het totale pakket
van mantelzorgondersteuning (basisfuncties) moeten gemeenten ook beleid formuleren op het gebied
van respijtzorg en er op diverse manieren uitvoering aan geven (informatie, advies, uitvoering facilite-
ren). Het onderzoek onder mantelzorgers ten behoeve van de Derde tussenrapportage evaluatie Wmo
(De Klerk e.a., 2009) laat zien dat er op dit gebied nog een grote taak ligt voor gemeenten.

Ook provinciale overheden kunnen beleid ontwikkelen op het gebied van mantelzorg en respijtzorg,
bijvoorbeeld door een stimuleringsregeling voor innovatieve projecten of het faciliteren van publiciteits-
campagnes.

De aanbiedende organisaties maken binnen de (wettelijke) kaders eigen beleid. Steeds meer zorg- en
welzijnsorganisaties raken ervan doordrongen dat het van belang is om naast de cliént ook de mantel-
zorger(s) of het cliéntsysteem te betrekken, te ondersteunen en met hen samen te werken. Zij kunnen
hun aanbod van respijtzorg expliciteren en zich daarop ook meer profileren.

Financiers

Zorgkantoren en -verzekeraars financieren vormen van respijtzorg. In steeds meer polissen (met na-
me aanvullende verzekeringen) is een dekking opgenomen voor vervanging van mantelzorg.

De gemeenten kunnen vanuit de Wmo-gelden diverse vormen van respijtzorg financieren; bijvoorbeeld
coordinatie van vrijwilligers en ondersteunende begeleiding voor mensen met licht regieverlies (tot 1
januari 2009 valt dit onder AWBZ, 2009 is het overgangsjaar).
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Provinciale, lokale overheden, zorgverzekeraars, fondsen en sponsors kunnen ook innovatieve projec-
ten financieren die respijtzorg bevorderen.

Conclusie

Goede adempauzes voor mantelzorgers komen niet vanzelf tot stand. Ze zijn afhankelijk van het sa-
menspel van vele en zeer uiteenlopende actoren. Ze kunnen elk hun specifieke bijdrage leveren, maar
hebben ook een gezamenlijke verantwoordelijkheid, namelijk om er een bijdrage aan te leveren dat
mantelzorg verleend kan blijven worden en zo mogelijk over meer mensen verdeeld kan worden.
Daaraan kan passende respijtzorg een belangrijke bijdrage leveren.

7 De vraagstukken uitgelicht

Vanuit de beschrijving van de situatie op het gebied van respijtzorg in de voorafgaande paragrafen,
brengen we de vraagstukken in beeld die spelen bij het creéren van ruimte voor respijt.

Vraagstuk 1: Onbekendheid en verwarring

Respijtzorg is onder mantelzorgers nauwelijks bekend en ook aanbieders, verwijzers en beleidsma-
kers worstelen er mee. Door beleidsmakers wordt het begrip wel beter herkend dan door aanbieders
en gebruikers. De omschrijving verwijst naar het beoogd doel (respijt ervaren) en geeft tevens aan dat
het gaat om voorzieningen die tijdelijk en volledig de zorg overnemen van mantelzorgers. Tegelijk zijn
die voorzieningen meestal ook “reguliere” voorzieningen voor zorgvragers zonder mantelzorgers. Het
grote scala aan voorzieningen, aangeduid met allerlei verschillende benamingen, maakt het niet een-
voudiger om de betekenis van respijtzorg goed voor het voetlicht te brengen.

Over respijtzorg bestaat verwarring, omdat het afhankelijk van het referentiekader waarbinnen het
bekeken wordt, verschillend wordt geinterpreteerd. In het kader van de AWBZ wordt het begrip niet
meer als zodanig gehanteerd, maar er zijn nog wel mogelijkheden om functies te indiceren die een
respijteffect kunnen hebben (kort verblijf, begeleiding).

Veelvuldig wordt geopperd om het begrip respijtzorg vanwege deze onbekendheid en verwarring te
vervangen door een ander begrip. Een omschrijving als ‘vervangende mantelzorg’ zou meer aanspre-
ken. Maar daaraan kleven weer andere bezwaren. Een nieuw meer toepasselijk begrip heeft zich nog
niet aangediend. Daarom is het raadzaam het begrip vooralsnog te handhaven om belang en effect te
onderstrepen op de noemer van respijt. In de presentatie aan mantelzorgers zelf is een vertaalslag
nodig.

Een mantelzorger: “De dagen dat mijn vrouw opgenomen was in het ziekenhuis voor haar behandelin-
gen waren de enige dagen waarop ik tot mezelf kon komen. Treurig toch, dat ik stiekem blij was dat ze
even naar het ziekenhuis moest. Maar ik wist echt niet dat er ook zoiets als respijtzorg bestond, an-
ders had ik dat misschien wel gedaan.”

Vraagstuk 2: Aansluiting van aanbod op de vraag

Ondanks de toenemende variatie aan respijtvormen sluiten vraag en aanbod niet altijd goed op elkaar
aan. De vraag naar respijt(zorg) is lang niet altijd manifest. Mantelzorgers zijn veelal niet gewend om
voor zichzelf hulp te vragen, verbinden hun behoefte dikwijls met de wensen van de zorgvrager.
Wanneer mantelzorgers zich hier meer bewust van worden, kunnen zij hun vragen beter voor het
voetlicht brengen. Daar is in de eerste plaats goed toegankelijke informatie en een uitnodigende (out-
reachende) benadering naar hen toe voor nodig. Tegelijkertijd kan hun eigen kracht versterkt worden
(empowerment). Dat maakt het ook mogelijk om bewuster en tijdig hulpmogelijkheden in eigen kring
te onderzoeken om af en toe de centrale mantelzorger te vervangen.
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Er bestaat zowel een tekort aan respijtzorgvoorzieningen als ook van onderbenutting, mede veroor-
zaakt door onbekendheid (vraagstuk 1). Een tekort aan aanbod geldt vooral voor respijtzorg in de
thuissituatie, met name voor ‘oppas aan huis’ door vrijwilligers.

Met de versobering van de AWBZ komen de indicering voor en de financiering van professionele zorg
aan huis onder druk te staan. Aanbieders worstelen met de vraag of zij kunnen/durven investeren in
een aanbod van respijtzorg waarnaar de vraag nog niet zo duidelijk is.

Een ernstig verstandelijke gehandicapte vrouw woont thuis bij haar ouders. Ze heeft een ClIZ- indica-
tie voor logeren met enige regelmaat, zodat de ouders enkele dagen op adem kunnen komen. Maar
in de nabije omgeving is geen logeervoorziening voorhanden. Het vervoer naar een verder weg gele-
gen logeerhuis vraagt veel extra energie. De ouders ervaren hierdoor niet heel veel voordeel van het
logeren. Zij krijgen liever vervangende zorg aan huis, maar de ClZ-indicatie kort verblijf blijkt niet om
te zetten in een voorziening aan huis (begeleiding).

Vraagstuk 3: Kwaliteit

Voor het werkelijk ervaren van respijt is kwalitatief goede en verantwoorde zorg voor de zorgbehoe-
vende noodzakelijk. Anders durven mantelzorgers hun familielid niet aan een ander toe te vertrouwen
en is het rendement van respijtzorg gering of werkt het zelfs averechts.

Hier is een visie van beleidsmakers en aanbieders nodig op welke taken door wie vervuld kunnen
worden. Wat kan men in eigen kring overnemen, eventueel met ondersteunende deskundigheid? Wat
kunnen vrijwilligers betekenen en wat niet? Waar liggen de grenzen? In sommige situaties is het hel-
der dat professionele deskundigheid nodig is, bijvoorbeeld waar gewerkt wordt met complexe thuis-
zorgtechnologie of waar sprake is van ernstige gedragsproblemen van de zorgbehoevende. Een spe-
cifiek aandachtspunt is dat vrijwillige respijtzorg soms als een ‘algemeen gebruikelijke’ voorliggende
voorziening beschouwd wordt door indicatieorganen. Ook al moet het CIZ hierbij rekening houden met
de vraag of een dergelijke voorziening daadwerkelijk aanwezig is en echt een oplossing biedt voor de
zorgvraag, toch kunnen de geformuleerde kwaliteitskenmerken (paragraaf 5) hierbij in het gedrang te
komen. Ook is het de vraag wat dit voor de vrijwilligers zelf betekent en voor de specifieke kwaliteiten
van vrijwilligerszorg. Zijn er voldoende vrijwilligers beschikbaar? Welke kwaliteiten hebben vrijwilligers
en beroepskrachten nodig om het samenspel met mantelzorgers vorm te geven?

Specifieke aandacht vraagt de kwaliteit van respijtzorg voor mantelzorgers die tot de risicogroepen
behoren, zoals mensen die zorgen voor een naaste met gedragsproblemen, voortkomend uit demen-
tie, verstandelijke beperkingen of psychiatrische aandoeningen. Met name voor hen is een integrale
benadering nodig: zij hebben behoefte aan hulp bij de omgang met hun naasten en behoefte aan af
en toe even vrijaf.

Een zorgboerderij: “Wij spelen in op wat iemand kan. Er wordt gewerkt, maar er is ook ruimte voor
ontspanning. Door de handen uit de mouwen te steken in de buitenlucht en door het contact met plan-
ten, dieren, de aarde en de seizoenen komen mensen tot innerlijke rust en zelfvertrouwen. In het bij-
zonder geldt dit ook voor oudere (dementerende) mensen die zelf een boerderij gehad hebben, op het
platteland wonen of hebben gewoond. Deze voorziening sluit dan beter aan dan bijvoorbeeld een
dagopvang in een verpleeghuis in een dorp of stad verder weg”.

Vraagstuk 4: Toeleiding

Voor mantelzorgers bestaat een zekere paradox van respijtzorg. Enerzijds is het een redding maar
tegelijk is het de vorm van mantelzorgondersteuning waar zij de grootste reserves tegen hebben. Er
zijn heel wat praktische en psychologische drempels die het gebruik van respijtzorg belemmeren.
Vaak wordt respijtzorg pas ingezet als de mantelzorger aan het eind van zijn Latijn is. De effecten zijn
dan geringer omdat de mantelzorger zich al in een neerwaartse spiraal bevindt (Bakker & Morée,
2003). Daarom is voor de toeleiding naar respijtzorg niet alleen kennis nodig bij verwijzers, indicatie-
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stellers en andere hulpverleners, over de feiten, maar zeker ook over de psychologische mechanis-
men en hoe daar doorbraken in te bewerkstelligen.

Een logeerhuis: “Wij nodigen huisartsen en andere hulpverleners uit om tijdens een kennismakings-
avond een kijkje te komen nemen in het logeerhuis. Zo zien zij met eigen ogen wat wij doen, hoe het
huis eruit ziet enzovoort. Dit verlaagt voor hen de drempel om mensen naar ons te verwijzen”.

Vraagstuk 5: Effectiviteit

In de piramide “effectieve respijtzorg” (figuur 2) zijn kwaliteitskenmerken en randvoorwaarden be-
noemd die het effect van respijtzorg vergroten. Naast veilig, vertrouwd, verantwoord en passend
(vraagstuk 3) zijn de kenmerken vroegtijdig en regelmatig cruciaal. Mantelzorgers die al zwaar- of
overbelast zijn als de respijtzorg wordt ingezet, kunnen meestal nauwelijks meer respijt ervaren.
Overigens is naast de vroegtijdige inzet ook de beschikbaarheid van crisiszorg van groot belang.
Alleen al de zekerheid dat er opvang is voor het geval de mantelzorger uitvalt, geeft een gevoel van
respijt, al is dit natuurlijk niet voldoende om een werkelijk respijteffect te hebben.

Respijtzorg kan na de recente versobering minder gemakkelijk vanuit de AWBZ worden ingezet; de
functie Begeleiding (waaronder respijtzorg) kan alleen nog worden geindiceerd voor mensen met
matig/ernstig regieverlies. De effectiviteit van respijtzorg komt daarmee in het gedrang. Mantelzorgers
van deze mensen zullen vaak al zwaarder belast zijn en de vraag is of het dan nog zinvol is om voor
respijtzorg te indiceren. Bovendien valt een andere groep zwaar belaste mantelzorgers buiten de
boot: degenen die zorgen voor chronisch zieken en gehandicapten die weliswaar de regie kunnen
voeren, maar wel veel hulp en zorg nodig hebben.

Voor een meer preventieve inzet is men dus aangewezen op voorzieningen in het kader van de Wmo
en Zorgverzekeringswet. Verwijzers zijn hiervan nog niet voldoende op de hoogte om mantelzorgers
te informeren over en te begeleiden naar deze respijtzorg (vraagstuk 4).

Een negentigjarige zwaar dementerende vrouw woont nog thuis waar zij al vele jaren door haar twee
dochters verzorgd wordt, met wie ze altijd een innige band had. De jongste 63-jarige dochter, die in de
buurt woont, komt haar moeder iedere dag aankleden en kookt 3 a 4 avonden. De oudste dochter
woont verder weg (ca.120 km), maar is 2 tot 3 dagen in de week bij haar moeder. Met een uitgebreid
PGB zijn de dochters in staat om veel zorg te regelen: een alfahulp, vriendinnen die regelmatig komen
oppassen, dagopvang en vrijwilligers. Op deze manier bewaken ze ook goed hun eigen grenzen en
schakelen ze voldoende en regelmatig respijtzorg in om bij te tanken®.

Vraagstuk 6: Financiering en betaalbaarheid

Sommige aanbieders hebben problemen met de financiering van respijtzorg-voorzieningen, met name
vanuit de AWBZ. Als de vraag naar respijtzorgvoorzieningen toch niet groot blijkt, zijn zij geneigd om
deze vormen niet te bieden.

Voor mantelzorgers met een laag inkomen vormen de kosten van respijtzorg een probleem. Er ont-
staan allerlei initiatieven voor de meer draagkrachtige mantelzorger zoals zorghotels, zorgvakanties en
particuliere oppasdiensten. Maar de mogelijkheden om respijtzorg vanuit AWBZ-middelen te bekosti-
gen zijn ingeperkt. Bovendien zullen meer eigen bijdragen worden ingevoerd. Dit betekent voor de
cliénten een extra financiéle drempel. Voor de zorgaanbieders betekent het ook dat ze minder respijt-
zorgvoorzieningen kunnen bekostigen vanuit de AWBZ-functie Begeleiding, waarmee hun mogelijkhe-
den om te investeren in respijtzorg beperkter zijn geworden.

5 Casus ontleend aan Tonkens, e.a. (2008). Op zoek naar weerkaatst plezier. Nicis, Amsterdam.
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Een ontmoetingscentrum voor dementerenden en hun mantelzorgers: “Wij waren voor een belangrijk
deel gefinancierd uit de AWBZ, functie OB/AB. De nieuwe AWBZ functie begeleiding (vanaf 2009)
biedt minder mogelijkheden, omdat voor indicatie sprake moet zijn van matig of ernstig regieverlies.
Een deel van de cliénten met lichte aandoeningen zal naar verwachting een beroep doen op Wmo-
voorzieningen. Gemeenten zijn nog zoekend hoe daarop ingespeeld kan gaan worden. Daarmee zijn
wij niet zeker van onze financiering”.

8 Bouwstenen voor een plan van aanpak

Vanuit de vraagstukken die in paragraaf 7 zijn geformuleerd, benoemen wij tot slot een aantal bouw-
stenen voor een plan van aanpak dat ertoe moet bijdragen dat er meer ruimte voor respijtzorg komt,
effectief en efficiént. Daar kunnen diverse actoren een rol in spelen. De activiteiten richten zich zowel
op beleid als op uitvoering en sluiten soms aan bij meerdere vraagstukken. Daarom kozen we een
andere ordening van de bouwstenen.

Bekendheid (algemeen)

De notitie Ruimte voor Respijt verspreiden onder politici, beleidsmakers, financiers en aan de
hand daarvan dialoog en discussie organiseren om bekendheid van respijtzorg en het belang
en effect ervan te vergroten en een breed gedragen visie op respijtzorg te ontwikkelen.

In het kader van het traject Implementatie Basisfuncties lokale mantelzorgondersteuning,
gemeenten en lokale partijen informeren en adviseren over respijtzorg en de rol die zij daarin
samen met lokale partners kunnen spelen.

Campagne opzetten met thema Ruimte voor respijt gericht op verschillende categorieén:
mantelzorgers, zorgvragers, aanbieders en verwijzers.

Verbeteren van de digitale informatievoorziening gericht op mantelzorgers en verwijzers, in-
clusief kwaliteitskenmerken voor mantelzorgers. Een specifieke digitale respijtwijzer is in ont-
wikkeling (Mezzo). Daarnaast kan ook gedacht worden aan integratie met bestaande kanalen
(van MEE, GGD, Kiesbeter). Een eigen beeldmerk voor respijtzorg zou bekendheid kunnen
vergroten.

Toeleiding

Mantelzorgers en zorgvragers begeleiden en coachen om hun respijtvraag te formuleren. Be-
staande methodes voor coaching in netwerkvorming (onder andere in de gehandicaptenzorg
in gebruik) breder toepasbaar maken om mantelzorgers te ondersteunen bij het vragen om
hulp in het algemeen en respijtzorg in het bijzonder en het versterken van hun eigen netwerk.
Methodieken ontwikkelen om drempelvrees bij mantelzorgers en zorgvragers te verminderen
gericht op gebruik door verwijzerse.

Scholing en informatie ontwikkelen voor verwijzers (huisartsen, praktijkondersteuners, indica-
tiestellers, loketmedewerkers): vergroting van kennis van mogelijkheden van respijtzorg en
vaardigheden om te stimuleren en drempels te slechten en handvatten voor inschatting van
complexe (mantel)zorgsituaties.

Toerusten van steunpunten mantelzorg, vrijwilligersorganisaties, welzijnsorganisaties met
methodieken/instrumenten om mantelzorgers te ondersteunen bij het inzetten van informele
respijtzorg.

® Een publicatie met als werktitel ‘Recepten tegen drempelvrees’ verschijnt in het najaar van 2009 in de brochurereeks van het
Expertisecentrum Mantelzorg
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Regelgeving
Regelgeving AWBZ (indicatiewijzer, Kompas) verhelderen, zodat er meer duidelijkheid komt
over indicering van respijtzorg in het kader van de AWBZ in relatie tot mantelzorg, gebruikelij-
ke zorg en gebruikelijke voorzieningen (met CVZ, CIZ en ActizZ).
Zorgverzekeraars stimuleren om respijtzorg op te nemen als te verzekeren zorg (aanvullende
zorgverzekering).
In kaart brengen hoe de hiaten die ontstaan doordat voorzieningen uit de AWBZ verdwijnen,
bijvoorbeeld begeleiding voor mensen met licht regieverlies, lokaal onder Wmo-regime kun-
nen worden opgevangen.
In kaart brengen bij brancheorganisaties van zorgondernemers wat voor hen de effecten zijn
van de beperking van de functie Begeleiding tot mensen met ernstig regieverlies.

Vraag en aanbod, kwaliteit en kwantiteit

Gemeenten brengen in kaart waar respijtbehoeften van diverse categorieén mantelzorgers
liggen, met name de risicogroepen (ouderen, jongeren, solitaire zorgers, allochtonen, enzo-
voort). Gemeenten stimuleren en faciliteren lokale partners tot samenhang en afstemming in
ontwikkeling van een passend aanbod en maken daarin ook het aanbod en de mogelijkheden
van vrijwilligersorganisaties beter zichtbaar.

Ondersteunen van vrijwilligersorganisaties om aanbod vrijwillige oppas aan huis te vergroten
(grote onbeantwoorde vraag); ondersteuning op gebied van lokale inbedding, ontwikkeling
van nieuwe vormen van rekrutering en in het toepassen van nieuwe vormen van vrijwillige
respijtzorg7.

Zorgaanbieders stimuleren en faciliteren om het aanbod uit te breiden, te zoeken naar crea-
tieve oplossingen en combinaties met elkaar. Met name op gebieden waar nu tekorten in het
aanbod bestaan, zoals voor oppas aan huis en dagvoorzieningen voor specifieke doelgroe-
pen. Bijvoorbeeld zoeken naar combinatiemogelijkheden, van voorzieningen zoals geplande
meerdaagse opvang en voor noodopvang, of voor verschillende doelgroepen in eenzelfde
gebouw.

In kaart brengen waar mogelijkheden liggen voor zorgondernemers om respijtzorg binnen het
kader van de Wmo te realiseren (VNG en ActiZ); bijvoorbeeld of in complexe zorg de inzet
van vrijwilligers te combineren is met die van beroepskrachten.

Onderzoeken van mogelijkheden om respijtzorg mee te nemen in het Zorg Zwaarte Pakket
voor Volledig Pakket Thuis (VPT) als er een mantelzorger is.

Zorgverzekeraars en aanbieders gaan na welke (nieuwe) mogelijkheden te creéren zijn om
respijtzorgvoorzieningen te creéren.

In het kader van ketenzorg respijtzorg als vast element Ketenpartners betrekken, bijvoor-
beeld in de Leidraad ketenzorg dementie (MinVWS & Alzheimer Nederland, 2004).
Mantelzorgers stimuleren en ondersteunen hun eigen netwerk effectiever te mobiliseren bij
hun vraag naar respijt. Bijvoorbeeld met inzet van de methode van netwerkcoaching.

Effecten

Onderzoek naar effecten van diverse vormen van respijtzorg.
Verkennen van mogelijkheden voor ondersteuning vanuit ICT aan respijtzorg.

" Bijvoorbeeld Methodieken uit ‘De Mantel verlicht'.
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Tot slot

De veelheid van actoren en de veelheid van vraagstukken maakt het niet mogelijk prioriteiten in deze
veelheid van bouwstenen aan te geven. De piramide van de effectieve respijtzorg vraagt een goede
samenhang in het hele bouwwerk. Eén aspect verdient wel met voorrang de aandacht: de in deze
notitie al eerder bepleite eenheid van taal en begripsvorming. Om over respijtzorg te kunnen overleg-
gen en te komen tot een Plan van Aanpak dat respijt de ruimte biedt, moeten alle partijen dezelfde
taal spreken. De vragen van zwaar belaste mantelzorgers, zoals die recentelijk nog bleken uit de
Wmo-tussenrapportage, zijn te urgent om hen te laten wachten op de uitkomst van een Babylonische
spraakverwarring.
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