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1. Inleiding

De vraag ‘Wat als ik het niet meer kan?’ speelt vaak
gedurende een ruime periode bij naasten en in gezin-
nen waar een familielid intensieve zorg nodig heeft.
Dan kan het gaan om een familielid, bijvoorbeeld een
kind, broer, zus of partner die thuis woont, maar ook
om familieleden die in een instelling of wooninitia-
tief verblijven. Het is belangrijk dat naaste betrokke-
nen nadenken over de vraag met wie zij de zorg en
ondersteuning kunnen delen en aan wie ze dat tijde-
lijk of permanent zouden kunnen overlaten. Dat kan
voorkomen dat er tijdens een crisis op stel en sprong
keuzes moeten worden gemaakt die mogelijk minder
goed aansluiten bij wensen en behoeften van zowel
de naasten als de persoon met een beperking (Bibby,
2012). Veel naasten ervaren echter drempels om na te
denken over deze vraag, om erover te praten en om er

afspraken over te maken.

1.1 Urgentie neemt toe

De vraag ‘Wat als ik het niet meer kan?’ is steeds
urgenter voor ouders van kinderen met een verstan-
delijke beperking, omdat de levensverwachting van
mensen met een verstandelijke beperking is gestegen
en ze vaker hun ouders overleven (Kamstra, Van der
Putten & Vlaskamp, 2017). Ouders, zo blijkt uit (in-
ter)nationaal onderzoek, gaan lang door met zorgen
ook wanneer ze zelf gezondheidsproblemen hebben
en ouder worden. Daarnaast staat een behoorlijk
deel van hen er alleen voor en zijn ze vaak zwaar be-
last (ten Brug, Luijkx, Hoekstra & van der Putten,
2018; Ryan, Taggart, Truesdale-Kennedy & Slevin,
2013; Springvloet et al., 2020). Ook broers en zussen
kunnen veel druk ervaren. Heller en Arnold (2010)
zien dat broers en zussen een hechte relatie kunnen
ontwikkelen met gezinsleden met een beperking.
Gedurende het opgroeien anticiperen ze al op een

grotere rol in de zorg door steeds meer bij te dragen.
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Broers en zussen ervaren in een aantal gevallen een
dubbele belasting wanneer ze zorgen voor hun broer
of zus met een beperking, hun ouders en hun eigen
gezin (Brennan, Murphy, McCallion & McCarron,

2017).

Een gebrek aan een toekomstplan is voor ouders en
broers en zussen een belangrijke bron van stress en
zorgen (Greenwood, Pound & Brearly, 2019; Taggart,
Truesdale-Kennedy, Ryan & McConkey, 2012). Als
er eenmaal een plan voor de toekomst ligt, geeft dit
naasten veel rust (Greenwood et al. 2019). Alhoewel
naasten van elkaar verschillen in de mate waarin ze
plannen en afspraken hebben vastgelegd (Lindahl
et al,, 2018), suggereert het meeste onderzoek dat er
vaak geen concrete plannen zijn en dat afspraken niet
worden vastgelegd (Brennan et al., 2018). Ook praten
betrokkenen weinig onderling over de toekomst en
vragen ze niet snel om hulp (Greenwood, Pound &
Brearly, 2019). Als over toekomstplanning wordt ge-
sproken is dat vaak ad hoc, informeel en niet met alle
betrokkenen tegelijk (Brennan et al., 2018). Taggert
et al. (2012) maken onderscheid in definitive plans,
plannen waarover is gesproken en die zijn vastgelegd,
en aspirational plans. De laatste vertegenwoordigen
dat wat naasten graag zouden zien gebeuren, maar

niet expliciet hebben besproken.

1.2 Barriéres voor toekomstplanning

Naasten willen zich wel bezighouden met toekomst-
plannen, maar weten soms niet goed waar ze moe-
ten beginnen (Ryan et al., 2013; Lindahl et al., 2018).
In een literatuurreview onder oudere verzorgers van
volwassen mensen met een verstandelijke beperking
benoemt Bibby (2012) verschillende barriéres voor
planning van de toekomst. De grootste barriere is het
gebrek aan vertrouwen in de huidige en toekomsti-

ge voorzieningen: (oudere) verzorgers hebben slechte

NTZ | nummer 1 | 2022



H. Boeije | F. van Schelven | C. Leemrijse

ervaringen met eerder ontvangen zorg en zien geen
goede alternatieven. Een moeizame relatie met pro-
fessionals kan eveneens een belemmering zijn voor
naasten om samen met hen na te denken over de toe-

komst.

Ook een belangrijke barriére is dat nadenken over het
niet zelf zorgen en ondersteunen een pijnlijk en moei-
lijk onderwerp is. Naasten ervaren soms een plichts-
gevoel om te zorgen en het onderwerp ligt daardoor
erg gevoelig (Bibby, 2012). Doordat ze vaak levenslang
zorgen, is zorg een onderdeel van hun identiteit ge-
worden en het is voor hen nauwelijks op te brengen
om na te denken over loslaten. Daarnaast confron-
teert het hen met hun eigen sterfelijkheid. Eveneens
een belemmering is dat naasten anderen niet willen
belasten of dat ze niemand kennen in hun omgeving
met wie ze de zorg zouden kunnen delen of aan wie
ze het (tijdelijk) zouden kunnen overlaten. Mensen
in hun omgeving, zoals de familieleden voor wie zij
zorgen en professionals, beginnen er vaak niet zelf
over. Factoren aan de kant van de persoon met een
beperking vormen soms ook een barriére, zoals niet

uit huis willen gaan.

1.3 Het onderzoek

Deze studie is in 2020 uitgevoerd in het kader van het

programma Volwaardig Leven (Ministerie van VWS,

20204a) dat tot doel heeft om in de gehandicaptenzorg
een volwaardig leven dichterbij te brengen voor men-
sen die veel zorg en ondersteuning nodig hebben. Een
van de actielijnen van het programma wil meer aan-
dacht geven aan ouders, broers en zussen, partners
en kinderen van mensen met een beperking. Voor dit
onderzoek is informatie verzameld over de manier
waarop naasten bezig zijn met de vraag met wie ze
hun taken zouden kunnen delen of aan wie ze deze

(tijdelijk) zouden kunnen overlaten. Op basis van de

ervaringen en behoeften van naasten in Nederland

kunnen zij beter worden ondersteund. Hierbij staan
de volgende onderzoeksvragen centraal:

1. Wanneer gaan naasten nadenken over de vraag
‘Wat als ik het niet meer kan’?

2. Welke barriéres ervaren naasten om na te den-
ken en iets te regelen voor het geval zij de zorg
en ondersteuning niet meer zelf kunnen of willen
geven?

3. Wat zijn de ervaringen van naasten met het al dan
niet spreken met de mensen om hen heen over de
vraag ‘Wat als ik het niet meer kan?’

4. Welke zaken willen naasten graag regelen?
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Naasten in dit onderzoek zijn voornamelijk ouders en
broers en zussen. Een enkele keer is een naaste een
vriend die zo dichtbij staat dat het voor alle betrok-
kenen voelt als naaste familie. Veel mensen vertalen
de vraag “Wat als ik het niet meer kan?” in “Wat als ik
er niet meer ben?’. Dit onderzoek gaat nadrukkelijk
niet alleen over toekomstplanning bij overlijden van
verzorgers, want ook in andere levensfasen kan het
nodig zijn om hierover na te denken, bijvoorbeeld bij
ziekte of overbelasting. Ook jonge ouders voor wie de
zorg ingewikkeld of zwaar is, stellen zich soms deze

vraag.

/"

voorzieningen.

—

2. Methode

2.1 Samenwerking ervaringsdeskundige
naasten

In het gehele onderzoek is samengewerkt met drie er-
varingsdeskundige naasten. Zij dachten onder meer
mee over de afbakening van het onderwerp, de topic-
lijst voor de interviews, de interpretatie van de bevin-
dingen en de oplossingsrichtingen voor naasten. Zij

kregen een vergoeding voor hun bijdrage.

2.2 Werving van naasten voor interviews

Eind juli 2020 is in de nieuwsbrief van het program-
ma Volwaardig leven van VWS een oproep geplaatst
voor naasten om mee te doen aan het onderzoek.
Deze is door diverse belangenverenigingen verspreid.
Van de mensen die zich aanmeldden zijn twintig
mensen benaderd van wie er uiteindelijk zestien mee-
deden. Vier personen reageerden niet meer bij het
maken van de afspraak of hadden toch geen tijd. Uit
de aanmeldingen zijn mensen gekozen die van elkaar
verschilden qua geslacht, relatie met hun familielid,
de beperking van hun familielid en de woonsituatie
(zie Tabel 2.1). Er deden iets meer vrouwen (10) dan
mannen mee (6). De naasten waren vooral ouders (11)
en de gemiddelde leeftijd was 57 jaar. De familiele-
den van de naasten zijn mensen met een (lichte/ma-
tige of ernstige) verstandelijke beperking (11), autisme
en andere psychische problemen (2), verschillende

gezondheidsproblemen (2) en hersenletsel (1). Allen
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hebben bijkomende problemen of beperkingen, zoals
een motorische of zintuiglijke beperking of epilepsie.
Negen van hen wonen in een instelling of kleinscha-
lige woonvoorziening, vijf wonen bij de naaste in huis

en twee van hen wonen zelfstandig.

Tabel 2.1 Samenstelling van de groep naasten die deelnamen aan het onder-

zoek (N=16)

Kenmerken van naasten

Aantallen

Geslacht

Leeftijd

Vrouw
Man

25-50
51-60
60-70
>70

Relatie tot familielid

Ouder
Broer of zus
Partner

Woonsituatie familielid met beperking

Zorginstelling

Bij naaste thuis

Kleinschalige woonvoorziening
Zelfstandig

Beperking van familielid

Lichte/matige verstandelijke beperking
Ernstige verstandelijke beperking
Autisme en psychische problemen
(Diverse) gezondheidsproblemen
Hersenletsel
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2.3 Inferviews met naasten

Vanaf augustus 2020 zijn interviews gehouden met
naasten aan de hand van een topiclijst (zie appendix
A). We hebben voor de eerste opzet van deze topic-
lijst gebruik gemaakt van de literatuur en van eer-
der onderzoek dat we deden onder naasten in 2019
(Springvloet et al., 2020). Hieruit kwamen thema’s
naar voren, zoals de eigen gezondheid, ouder wor-
den, de woonsituatie, de rol van andere mensen en
acceptatie. De concepttopiclijst is besproken met de
ervaringsdeskundige naasten en de opdrachtgever.
Vanwege de coronamaatregelen zijn de interviews
telefonisch gehouden. De interviews duurden ge-
middeld een uur en werden met toestemming van
de deelnemers opgenomen en vervolgens getran-
scribeerd. De interviewers lazen de transcripten van
elkaars interviews om de vragen verder te kunnen
aanscherpen. De deelnemers kregen € 15 voor hun

deelname.
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2.4 Analyses

De eerste interviews zijn direct geanalyseerd om te
zoeken naar belangrijke thema’s. De interviews zijn
thematisch geanalyseerd met software voor kwali-
tatieve data-analyse (MaxQDA) waarmee codes of
trefwoorden aan interviewfragmenten worden toege-
kend. Op basis van de literatuur waren eerste thema’s
onder meer bewustwording, zorgen maken, barriéres,
emoties, erover praten, en regelen en vastleggen. De
tussentijdse analyses werden besproken met de erva-
ringsdeskundige naasten. Er is drie keer met het hele
onderzoeksteam geanalyseerd. De relevante thema’s
zijn geclusterd in hoofdthema’s: (het moment van) be-
wustwording, barriéres om iets te doen met de vraag,
ervaringen met praten over de toekomst en verdeling

van taken en zaken die naasten willen regelen.

3. Resultaten
3.1 Wanneer speelt de vraag ‘Wat als ik het
niet meer kan?’

Bij veel naasten speelt de vraag “Wat als ik het niet
meer kan?’ al geruime tijd op de achtergrond en op
bepaalde momenten zijn naasten zich meer bewust
van het vraagstuk. Voor de meeste naasten is de vraag
wat er gaat gebeuren met hun familielid als ze zelf
niet meer kunnen zorgen gekoppeld aan ouder wor-
den, minder gezond zijn of overlijden. Zij merken
bijvoorbeeld dat ze de zorg de laatste jaren zwaarder
vinden worden. Enkele naasten hadden recent hun
ouders verloren en realiseerden zich toen dat ze zelf

ook zouden kunnen wegvallen. Een naaste zegt:

Tk ben erover gaan nadenken omdat je ouder wordt.
En ik bedacht dat als mijn zoon ons gaat overleven,
dan moet ik iets doen. Dat gebeurt op enig moment.
Je ziet mensen om je heen van je eigen leeftijd weg-
vallen, dan komt dat op je af’ (vader, 74 jaar)

Wanneer ouders samen zorgen voor een kind met
een beperking en ze gaan uit elkaar of een van beiden
wordt ziek, kan het besef groeien dat het een kwets-
baar geheel is. Dat geldt ook voor naasten die zorgen
voor een partner en die het gevoel hebben er alleen

voor te staan. In een interview zegt een naaste:

‘Na het overlijden van mijn man meer dan tien jaar
geleden was ik alleen en toen was ik er al mee be-
zig. Mijn zus en zwager waren toen het eerste aan-
spreekpunt voor het geval dat ik er niet meer zou

zijn. Maar zij worden ook ouder.’ (moeder, 67 jaar)
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Wanneer kinderen achttien jaar worden, zijn ouders
niet langer automatisch hun wettelijk vertegenwoor-
digers. Alle ouders in ons onderzoek wiens kind niet
handelingsbekwaam is, zijn ervan op de hoogte dat
ze wettelijk vertegenwoordigers moeten aanstellen,
zoals een mentor, bewindvoerder, of curator. Dat is
tevens een moment om na te denken over de verde-
ling van taken en over de vraag wat er gebeurt als zij

het niet meer kunnen.

Broers en zussen zien vaak aankomen dat (een deel
van) de taken die hun ouders nu doen bij hen zullen
terechtkomen. Zij zijn zich daar vaak lange tijd van

bewust en hebben daar soms veel vragen over.

Bij een aantal geinterviewden breiden de taken zich
langzaam uit of wordt de benodigde zorg en onder-
steuning complexer waardoor zij zien aankomen dat
ze het mogelijk niet kunnen volhouden. Er zijn ook
naasten die de zorg en ondersteuning niet kunnen
combineren met andere behoeften, zoals een geinter-
viewde die tijd wil vrijmaken om er voor haar andere

kind en haar kleinkind te zijn:

Als ik het goed zou kunnen regelen, dan zou ik
mijn handen eens vrij hebben. Je moet niet verge-
ten dat ik nu constant vreemde mensen aan huis
heb, de begeleiders, waar ik elke dag rekening mee
moet houden. Ik word straks oma en daar kijk ik
enorm naar uit. En ik zou met alles wat ik nu doe,
geen tijd hebben voor mijn kleinkind en dat wil ik
straks wel hebben. Dat verdient mijn andere doch-
ter ook. En dan moet ik het anders aanpakken,

want anders lukt dat niet.” (moeder, 61 jaar)

3.2 Belemmeringen om iets te doen met de
vraag ‘Wat als ik het niet meer kan?’

De meeste naasten schuiven het onderwerp voor
zich uit, ook al zijn er momenten waarop ze naden-
ken over hun rol in het leven van hun familielid. Ze
ervaren drempels om stappen te zetten en bijvoor-
beeld met anderen te praten over het onderwerp. Een
eerste barrieére is dat de huidige situatie vaak al hun
tijd en energie vraagt en ze geen aandacht kunnen
besteden aan iets anders. Verregaande verantwoor-
delijkheden kunnen op hun relatie drukken, op hun
gezin, vriendschappen, werk en op hun eigen welzijn.
Als anderen hen soms wijzen op een dreigende over-
belasting, kan dat een moment zijn om na te den-
ken over het delen en deels overdragen van zorg en

ondersteuning. Tegelijkertijd kunnen drukte en het
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schuldgevoel dat ze hun familielid in de steek laten,

dat in de weg staan.

Een tweede barriere is dat het voor alle naasten een
emotioneel onderwerp is om na te denken over de
vraag wat er gebeurt met hun familielid als ze hen
zelf niet meer onder hun hoede hebben. Een van de
moeders geeft aan het moeilijk te vinden dat haar vol-
wassen kind enkele dagen per week in een instelling
verblijft om haar eigen taak te verlichten. Zij vindt het
normaal om voor haar kind te zorgen, omdat het op
een niveau van een driejarig kind functioneert en ze
vindt het nog steeds moeilijk dat ze haar kind niet
volledig thuis kon laten wonen. Naasten zijn soms
hun hele leven druk om hun familielid gelukkig te
maken en ze vinden het heel moeilijk om erover na te
denken dat anderen dan zij dat zouden moeten over-
nemen. Zij willen hun familieleden graag behoeden

voor verdriet:

‘Onze zoon woont nu al meer dan twintig jaar in
die zorginstelling. En hij heeft mensen om zich
heen die nooit bezoek krijgen en een heel saai en
eentonig leven hebben. We zijn er bang voor dat dit
bij hem ook zo zal gebeuren.’ (vader, 64 jaar)

Tot slot is het een barriére dat naasten geen goed al-
ternatief zien voor hun eigen inzet. De meeste naas-
ten zijn bang dat niemand de zorg kan of wil bieden
zoals zij dat doen. Sommige naasten merken dat an-
deren hun situatie maar moeilijk kunnen begrijpen.
Ze houden het contact af, waardoor ze weinig men-
sen kennen op wie ze kunnen terugvallen. Andere
naasten willen anderen er niet mee lastig vallen, zoals

onderstaande moeder vertelt:

‘Mijn andere dochter heeft het hartstikke druk en
heeft twee opgroeiende kinderen die haar volle
aandacht hebben. Ze heeft een drukke baan en ze
heeft weinig tijd. Dus ik durf het haar ook niet zo
erg te vragen. Hoewel we wel steeds afspraken ma-
ken om serieus te praten over hoe het zou moeten
in de toekomst, maar dat wordt dan weer afge-

zegd.” (moeder, 67 jaar)

3.3 Ervaringen met het praten over de
toekomst en verdeling van taken

Naasten zien vaak op tegen een gesprek, omdat ze

niet weten hoe anderen zullen reageren. Soms blijkt

dat mensen in de omgeving van de naasten, zoals

broers en zussen van de persoon met een beperking,
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met dezelfde vragen zitten en erover willen praten,
maar niet weten hoe ze hierover kunnen beginnen.
Naasten weten wel dat er verschillende ideeén kun-
nen bestaan over de manier waarop het verder moet
en gaan dat soms uit de weg. Ouders kunnen niet al-
tijd inschatten of hun andere kinderen aangeven wat

ze echt zouden willen doen:

‘Af en toe dan heb ik het erover met mijn dochter.
En dan zegt ze: “Ja goed, dan zorg ik ervoor en
maak je daar niet druk over.” En een ander mo-
ment twijfel ik of ze dat wel gaat doen. Als het erop
aankomt, besteedt ze er dan genoeg aandacht aan

of wil ze er snel vanaf wezen?’ (vader, 71 jaar)

In de interviews komt duidelijk naar voren dat onuit-
gesproken verwachtingen tot gevolg kunnen hebben
dat er druk wordt gevoeld bij mensen in de omgeving
en deze zou juist kunnen leiden tot twijfels over de
toekomstige gang van zaken. Andere naasten erva-
ren dat als ze er (eindelijk) over praten, dat anderen
de zorg op zich willen nemen en dat ze graag willen
helpen:

Tk had het met mijn zoon over de toekomst van
zijn broer. Toen zei hij: “Dan ben ik er toch?” Dat
had ik dus nooit verwacht. Ik heb altijd gezegd dat
ik mijn kinderen niet wil opzadelen met de zorg
voor hun broer. Dus ik vroeg er niet naar. Maar nu
hebben ze allebei gezegd dat ze betrokken willen
blijven.’ (moeder, 49 jaar)

Door erover te praten en eventueel om hulp te vragen
ontstaat openheid over de situatie en ontstaat soms
de ruimte om samen te kijken naar de toekomstplan-
ning. Bij een aantal naasten bestaat al een taakver-
deling en is sprake van een geleidelijke overname.
Het blijkt vaak goed te gaan waardoor ze meer ver-
trouwen krijgen in het delen van de zorg met ande-
ren, zowel met professionals als met mensen uit hun
omgeving. Veel naasten delen ook het mentorschap
en de bewindvoering samen met hun partner of met

hun kinderen:

‘Wij hebben dus nu als ouders nog beide functies,
we zijn mentor én bewindvoerder. We hebben be-
sproken dat we alvast een van de kinderen laten
instromen. Dus we laten één kind alvast als men-
tor optreden en de andere ouder stopt daar dan

mee.” (vader, 64 jaar)
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Maar ook als mensen zich aanbieden en erover wordt
gesproken, kunnen naasten niet altijd de stap zetten
om erop in te gaan en samen verdere plannen te ma-

ken:

Tk heb twee vriendinnen die hebben gezegd dat ze
graag een keer inspringen als dat nodig is. Ze wil-
len dat doen om de druk bij mij weg te halen. Zij
zeggen dat ik het zou moeten kunnen delen met
anderen. Die gesprekken met hen vind ik altijd
heel warm en ik zou daar iets mee moeten doen.
En daar blijft het dan ook bij. Ik zou eens met hen
moeten gaan zitten, misschien met iemand van de
organisatie erbij waar mijn dochter zit, om te kij-
ken wat dat nu eigenlijk in de praktijk betekent.’

(moeder, 49 jaar)

3.4 Zaken die naasten willen regelen

In het kader van toekomstplanning hebben veel naas-
ten het in de interviews gehad over een passende plek
om te wonen voor hun familielid en over goede zorg en
ondersteuning. Wonen en zorg zien ze als de basis voor
kwaliteit van leven. Naasten geven aan dat als wonen
en zorg goed zijn geregeld, ze meer grip krijgen op hun
eigen leven en dan pas toekomen aan de vraag “Wat als
ik het niet meer kan?’. De familieleden van een aantal
naasten verblijven enkele dagen per week elders. Zo
kunnen naasten op adem komen en ze kunnen zien of
het goed gaat met hun familieleden als ze het uit han-
den geven. Voor veel naasten is het een kwestie van
een lange adem geweest om de juiste zorg en begelei-
ding te vinden en voor sommigen gaat de zoektocht
nog steeds door. Dit leidt bij naasten tot grote moede-
loosheid. De regelingen die bestaan zijn ingewikkeld
en daarom laten sommige naasten zich bijstaan door
een onafhankelijk cliéntondersteuner. De ervaringen
hiermee zijn op zich positief, maar sommige naasten

wensen meer tijd voor de gesprekken.

Een aantal ouders heeft samen met andere ouders het
initiatief genomen om gezamenlijk een kleinschalige
woonvoorziening met zorg en ondersteuning op te
zetten voor hun kinderen. Maar ook ouders die be-
trokken zijn bij zo'’n ouderinitiatief zullen hier ooit
mee stoppen, bijvoorbeeld omdat hun kind er niet
meer past of omdat ze het zelf niet meer kunnen. Ook
dan dient de vraag zich aan wat er dan daarna moet

gebeuren:

‘Mijn broer woont nu ruim vijf jaar in een oude-

rinitiatief. Er wonen vijftien mensen en hij is een
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van de jongsten. We merken nu dat veel ouderpa-
ren ouder zijn dan zeventig en in het initiatief niet
meer zo meedraaien zoals ik dat doe of andere,
jongere ouders dat doen. En dat houdt me bezig. Ik
vraag me af waar we over tien jaar staan. Dan is
nog maar een klein deel in staat om het draaiende
te houden. Dus hoe gaan we dit doen later als we
groot zijn, zeg maar?’ (zus, 31 jaar)

Als wonen en zorg goed zijn geregeld, geeft dat rust,
zo blijkt uit de gesprekken. Er zal dan immers geen
acute crisis ontstaan wanneer de naaste plotseling
niet meer zou kunnen zorgen. Maar het gaat de naas-
ten niet alleen over wonen en zorg, het gaat hen om
de kwaliteit van leven van hun familielid in de bre-
de zin van het woord. Dat betreft vaak de zaken die
naasten als enigen weten, omdat ze de ander door en
door kennen en precies weten waaraan hij of zij be-
hoefte heeft.

Als we het niet meer kunnen, komen we niet acuut
in de problemen, omdat hij in de instelling goed
verzorgd wordt. Maar ik doe veel met hem. Ik wan-
del met hem langs dingen die hem boeien, ik heb
een aangepast voertuig waarmee ik met hem rijd.
Hij mag op zijn kamer zitten en doen wat hij wil.
We gaan op vakantie met hem en dat zal hij dan
missen. Dat zal ten koste gaan van zijn kwaliteit
van leven en dat van ons, omdat wij het ook prettig

vinden als hij thuiskomt.” (vader, 64 jaar)

In de loop van de jaren hebben naasten geleerd de
behoefte van hun familieleden goed aan te voelen,
zoals de behoefte aan rust of juist aan reuring. Het
zijn ook vaak dingen die niet iedereen zou kunnen
doen of zou kunnen opbrengen. De meeste naasten
weten dat het in de toekomst niet precies zo zal gaan
met de zorg en ondersteuning zoals zij het zelf doen.
Sommige naasten accepteren dat anderen het op hun
eigen manier zullen doen. Als naasten minder goede
ervaringen hebben met professionele zorg, bijvoor-
beeld als begeleiders vaak wisselen en ze keer op keer
alles moeten uitleggen, kan dat hun vertrouwen in de
toekomstige situatie schaden. Goede ervaringen, met
bijvoorbeeld respijtzorg, en de toezegging van ande-
ren om goed voor hun familielid te willen zorgen, kan

hen juist vertrouwen geven.
Sommige naasten hebben ervaring met het vastleg-
gen van afspraken over de zorg in een zorg- of onder-

steuningsplan. Sommige van hen vinden dit al deels
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een oplossing voor het geval zij het niet meer kunnen
doen. Zij zien het zorgplan als een dynamisch docu-
ment waarin onder meer staat wat hun familielid fijn
en niet fijn vindt. Het zorgplan wordt jaarlijks ver-

plicht doorgenomen, besproken en geactualiseerd.

Wanneer iemand thuis woont of geen zorg ontvangt
vanuit een instelling, is er niet altijd een zorgplan en
ook niet iedereen vindt het een geschikt document
om in vast te leggen wat er moet gebeuren als de
naaste het zelf niet meer kan. Hiervoor zijn wel door
anderen hulpmiddelen ontwikkeld (zie bijvoorbeeld
Netwerk Rondom, 2019). Naasten die zaken hebben
geregeld (en vastgelegd) geven aan dat dat hen rust
heeft gegeven:

Als je het regelt, krijg je een stukje gemoedsrust.
Als je het niet doet, dan heb je een onrustig gevoel,
omdat je niet weet hoe het straks gaat. En je maakt
je natuurlijk altijd meer zorgen over een kind met
een verstandelijke beperking dan over je kinderen
die zijn uitgeviogen en hun eigen leven hebben. Het
geeft rust. Gemoedsrust. Ik hoef me geen zorgen te
maken als ik het straks onverhoopt zelf niet meer

kan.’ (vader, 74 jaar)

Een aantal naasten zit met vragen rond erven en
schenken. Zij willen hun familieleden financieel goed
verzorgd achterlaten, maar ook hun andere kinderen
geven wat hen toekomt. Anderen hebben vragen over
de wettelijke vertegenwoordiging en wie daarvoor in

aanmerking kunnen komen.

4. Conclusie en discussie
4.1 Beantwoording van de
onderzoeksvragen

Veel naasten hebben zich weleens afgevraagd, hoe het
verder zou moeten als ze niet meer kunnen zorgen of
het zorgen niet op zich gaan nemen. De vraag komt
vaak op wanneer naasten ouder worden of bij gebeur-
tenissen in hun vrienden- of familiekring. Bijna alle-
maal hebben naasten dit ook weer naast zich neer-
gelegd. Ze ervaren diverse belemmeringen om verde-
re stappen te zetten. De belangrijkste barriere is de
emotionele geladenheid van het onderwerp. Het gaat
naasten ten diepste om de kwaliteit van leven van
hun familieleden en het voorkomen van pijn en leed
bij hen. Dat is wat hen in wezen bezighoudt en waar
zij graag zekerheid over willen, maar waarvan ze niet

precies weten hoe ze die kunnen krijgen.
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Een andere belemmering is dat eerdere pogingen om
zorg te delen tot niets hebben geleid en dat ze hun
eigen rol z6 zwaar vinden dat ze vinden dat ze dat
niet aan anderen kunnen voorleggen. Broers en zus-
sen zien zichzelf dikwijls als de last man standing. Dit
vinden bijvoorbeeld ook Taggert et al. (2012). Broers
en zussen denken dat na hen de zorg (thuis) stopt; ze
willen hun kinderen (neefjes en nichtjes) en ook hun

echtgenoten hier niet mee opzadelen.

De meeste naasten die we spraken hebben daarom
nog niet met anderen gesproken over hun zorgen en
wensen omtrent de vraag wat er moet gebeuren als zij
het niet (meer) kunnen doen. Eigenlijk heeft iedereen
moeite om erover te beginnen. Uit de literatuur komt
naar voren dat het kan helpen wanneer iemand an-
ders het onderwerp op tafel legt en het gesprek facili-
teert (Bibby, 2012). Ook organisaties voor naasten van
mensen met een beperking hebben de ervaring dat
persoonlijke aandacht en begeleiding bij het maken
van plannen belangrijk is. Zij gaven aan dat er altijd
wel mensen zijn die willen helpen, onder meer wan-
neer de nadruk wordt gelegd op gedeelde interesses of
hobby’s in plaats van op het overnemen van zorgta-
ken. Uit het onderzoek blijkt dat deze insteek belang-
rijk is, maar dat naasten soms ook ervaringen hebben
dat het niet goed gaat, omdat hun familielid moeilijk
is te begrijpen of dingen kapot maakt. Willner et al.
(2020) lieten zien dat naasten van mensen met ge-
dragsproblemen vaak minder sociale steun krijgen
dan andere naasten. Wanneer het netwerk fragiel is,
zou een onafhankelijk persoon of gespreksleider de

mogelijkheden van een netwerk kunnen aftasten.

Bij naasten waar niet of alleen terloops wordt gespro-
ken en waar wel aspirational plans bestaan (Ryan et
al., 2013), is er in enkele gevallen een onderlinge ver-
standhouding dat het wel goed zal komen. Dikwijls
wordt er echter gegist en bestaan twijfel, onuitge-
sproken verwachtingen en druk op het eigen leven.

We spraken een aantal naasten die wél met hun gezin-
nen hadden gesproken en waar soms ook al afspraken
waren gemaakt. Naasten waren hier opgelucht over.
Bij een aantal naasten was al sprake van een verdeling
van de taken en van een geleidelijke overname. Het
bleek vaak goed te gaan en hielp naasten minder stress
te ervaren en vertrouwen te krijgen in de toekomsti-
ge zorg. Daarnaast verheugden naasten zich in hun
vermogen dat ze het gezin bij elkaar hadden weten te

houden en dat in hun gezin voor elkaar werd gezorgd.
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Deze naasten gaven aan dat het hebben van een plan
kan helpen bij toekomstige beslissingen. Ook Bibby
(2012) geeft aan dat een plan, opgesteld tijdens een
relatief stabiele periode, voor iedereen kan bijdragen
aan betere uitkomsten in een volgende fase. Wanneer
er geen plan is bestaat het gevaar dat tijdens een cri-
sis de woon-zorgsituatie wordt geregeld op basis van
onmiddellijke beschikbaarheid en niet op basis van

behoeften en wensen.

Een andere barriere die we tegenkwamen in ons on-
derzoek en die ook in eerder onderzoek werd gevon-
den (Bibby, 2012; Taggart et al., 2012) is het gebrek
aan vertrouwen in de huidige en toekomstige voor-
zieningen. Dit verlamt het zoeken naar voorziening-
en en het nadenken over alternatieven. Een belang-
rijk spanningsveld dat hierbij wordt genoemd heeft
te maken met risicomanagement waarover ouders en
zorgverleners soms verschillende ideeén hebben. De
beschermende houding van met name ouders ener-
zijds staat soms haaks op de benadering van zelfred-
zaamheid die in de zorg wordt nagestreefd. Dat het
ook omgekeerd kan zijn bleek recent tijdens de co-
ronapandemie waarin veel naasten zich hard maak-
ten voor behoud van contact en bezoekmogelijkhe-
den en veel zorgaanbieders juist kozen voor fysieke
veiligheid en het risico van besmetting wilden afwen-
den. Het is belangrijk om over verschil in opvattingen
in gesprek te blijven en daarin ook de relatie tussen
naasten en professionals mee te nemen; deze kan im-

mers op zichzelf ook een belemmering vormen.

Uit het onderzoek blijkt dat het onderwerp leeft on-
der naasten. Onder de deelnemers bevonden zich
relatief veel ouders van kinderen met een verstande-
lijke beperking die zich het vaakst aanmeldden. De
meeste naasten lijken wel een zetje nodig te hebben
om (kleine) stappen te zetten. Het voeren van een ge-
sprek en het maken van (enkele) afspraken, droegen
al bij aan het vertrouwen van naasten en van mensen
in hun omgeving. Het regelen, en in sommige geval-
len het vastleggen van wensen en afspraken (defini-
tive plans), gaf hen gemoedsrust en verminderde de

onzekerheid.

4.2 Kennisbenutting

De kennis uit deze studie kan door verschillende be-
langhebbenden worden benut. We bevelen toekom-
stig onderzoek aan naar het perspectief op toekomst-
planning van mensen met een beperking. In dit on-

derzoek ging het om het perspectief van naasten en
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zijn de mensen voor wie zij zorgdragen niet zelf aan
het woord geweest. Naasten betrekken hun familie-
leden er niet (altijd) bij, omdat ze bang zijn stress te
veroorzaken, maar dat betekent volgens Bibby (2012)
dat hun familieleden later door de plannen kunnen

worden overvallen.

Voor toekomstig onderzoek is het goed om te re-
aliseren dat het vraagstuk van het overdragen van
de zorg voor iemand met een intensieve zorgvraag,
zich voordoet bij een grote groep mensen die zich in
verschillende levensfasen bevinden. In de literatuur
wordt het vraagstuk vooral gezien in het licht van ou-
der wordende naasten die vanwege gezondheidspro-
blemen of overlijden niet meer kunnen zorgen. We
vonden vooral studies over naasten, meestal ouders,
van mensen met een verstandelijke beperking die al
dan niet thuis wonen. Daarnaast is er in toenemen-
de mate literatuur over broers en zussen van mensen
met een ziekte en/of beperking en hun reacties en
mogelijkheden om hiermee om te gaan (bijvoorbeeld
Kruithof et al., 2021; Min van VWS, 2020b; Roling,
Falkson, Hellmers & Mentzing, 2020). Het is goed om
in onderzoek aandacht te hebben voor de brede doel-

groep waar de vraag zich voordoet.

Voor zorgprofessionals in de praktijk is het goed om
zich er bewust van te zijn dat de vraag wat er moet
gebeuren als naasten het zelf niet meer kunnen, vaak
op de achtergrond speelt. Naasten anticiperen als het
ware op het verdriet dat gepaard gaat met het achter-
laten van hun familielid met een beperking. Door de
levenslange zorg is hun eigen leven met het leven van
hun familielid verknoopt. Het is belangrijk om eens
te polsen of naasten belangstelling hebben voor het
zetten van stappen aangaande toekomstplanning en
daarbij de diepgevoelde verantwoordelijkheden van
naasten als het gaat om het (deels) uit handen geven
van taken niet uit het oog te verliezen. Naasten lijken
open te staan voor handreikingen van zorgaanbieders
en begeleiders als het gaat om lotgenotencontact en

om toekomstplannen.

Als eerste concrete stap om naasten te ondersteunen
wordt op basis van het onderzoek een praktische tool,
te vinden op https://schouders.nl/ondersteuning-ad-
vies/wat-als-ik-het-niet-meer-kan/over-de-tool ont-
wikkeld. Deze is in eerste instantie bedoeld voor
naasten, maar mogelijk ook voor zorgverleners, zoals
bijvoorbeeld onafhankelijk cliéntondersteuners. In

de digitale tool wordt ingegaan op de onderwerpen
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die er voor naasten toe doen. Bij elk onderwerp vin-
den naasten ervaringsverhalen, educatie, informatie,
advies, ondersteuning, hulpmiddelen, en lotgenoten-
contact. De tool geeft verschillende richtingen aan
om bezig te zijn met het plannen van voorzieningen,
juist omdat actieve planning veel verschillende vor-

men kent en elke situatie anders is. &
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Samenvatting

Doel: naasten die infensieve zorg en ondersteuning bie-
den aan een familielid met een beperking moeten of willen
soms (tijdelijk) hun taken delen of overdragen. Hier vooraf
over nadenken en afspraken over maken, kan voorkomen
dat in crisissituaties onder hoge druk beslissingen moeten
worden genomen. In dit artikel onderzoeken we de drem-
pels die naasten ervaren om hierover na te denken, hun er-
varingen met gesprekken hierover en de zaken die ze zou-
den willen regelen.

Methode: er zijn zestien semigestructureerde interviews ge-
daan met een gevarieerde groep naasten van mensen met
een verstandelijke of andere beperking. De interviews zijn
thematisch geanalyseerd.

Resulfaten: naasten ervaren belemmeringen om te praten
over het overnemen van hun rol op de korte of lange ter-
mijn. Zij weten vaak niet goed waar ze praktisch en inhou-
delik moeten beginnen. Naasten vinden het belangrijk om
wonen en zorg goed te regelen en zoeken daarnaast voor-
al mensen die ze vertrouwen en die goed zullen omkijken
naar hun familieleden met een beperking. De naasten die
hierover afspraken hebben gemaakt ervaren meer rust.

Conclusie en discussie: overdracht van (een deel van) hun
taken houdt veel naasten bezig, maar niet iedereen zet
concrete stappen. Naasten vinden het moeilijk om instan-
fies en mensen in hun omgeving fe benaderen die ze de
zorg kunnen foevertrouwen. Op grond van de resultaten
van dit onderzoek wordt een tool ontwikkeld. Deze tool kan
naasten, maar ook andere belanghebbenden, zoals be-
leidsmakers, zorgaanbieders en organisaties voor naasten
helpen bij het zoeken naar oplossingen.

10

(6),1523-1533.

: Abstract

Aim: relatives who provide infensive care and support to a

family member with a disability sometimes need or wish to

i (femporarily) share or fransfer their tasks. Thinking about
this in advance and making agreements can prevent deci-
sions having to be made under high pressure in crisis situ-

ations. In this article we examine the barriers that relatives

experience to think about this, their experiences with con-
i versations about this and the matters that they would like

fo arrange.

Method: sixteen semi-structured interviews were conducted
¢ with a varied group of relatives of people with a mental or

other disability. The interviews have been thematically an-

i alysed.

! Results: relatives experience barriers to talk about taking

over their role in the short or long term. They often do not

i know where to start. Relatives find it important to properly
arrange housing and care and also look for people they
¢ trust and who will look after their family members with a

disability. The relatives who have made agreements about

¢ this experience more peace of mind.

i Conclusion and discussion: many relatives are concerned

with handing over (part of) their tasks, but not everyone

takes concrete steps. Relatives find it difficult to approach
i authorities and people in their social network who they can

entfrust the care fo. Based on the results of this study a dig-

¢ ital fool will be developed. This fool enables relatives and
other stakeholders, such as policy makers, care providers
and organisations of relatives, to look for solutions.
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APPENDIX A TOPICLIJST VOOR NAASTEN

Inleiding

+ Kunt u mij iets vertellen over uzelf en over uw familielid?
(Relatie tot de naaste, zelfstandigheid, leeftijd, woonsitu-
atie, zorg en ondersteuning, dagbesteding en hobby’s, ge-
zinssituatie, andere betrokkenen)

o Kuntuvertellen waarom het onderwerp van het onderzoek
u aantrok?

Bewustwording

+ Bent u al eens bezig geweest met de vraag “Wat als ik het

niet meer kan?” Waar denkt u aan bij deze vraag?

Uitgaande van ja, al wel eens over nagedacht/mee te maken

gehad:

+ Wat maakte dat u daarover ging nadenken, en/of actie on-
dernemen?

(Verandering bij familielid, bij naaste zelf, wat was de ver-
andering, andere redenen)

+ Heeft u wel eens te maken gehad met een crisissituatie
waarin u (tijdelijk) niet meer voor uw naaste kon zorgen?
Tijdelijk niet kon zorgen? Een taak niet kon doen? Wat ge-
beurde er toen?

(Wie nam of namen het over, hoe was dat, zou u dingen an-
ders doen (zo ja, wat en hoe?) Welke betekenis heeft deze ge-
beurtenis gehad voor de vraag “Wat als ik het niet meer kan?’)

+ Waren er zaken die u lastig vond bij het nadenken over de
vraag ‘Wat als ik het niet meer kan?’ Zo ja, wat?

(Heeft u de lastige punten kunnen oplossen? Hoe? Wie of
wat heeft u daarbij geholpen? Hoe? Heeft u een hulpmiddel
gebruikt (website, boek, folder)? Zo ja welk?)

+ Wanneer bent u gaan nadenken over de vraag? Is dat in uw
ogen op tijd geweest?

(Had u hulp gewild? Waarmee, van wie? Wat zou hebben
geholpen eerder te starten?)

Gespreksvoering

o Met wie heeft u gepraat over de vraag “Wat als ik het niet
meer kan?’

(Wie nam het initiatief? Wat verwachtte u ervan? Was uw
familielid hierbij aanwezig?)

+ Hoe heeft u het gesprek ervaren?

(Hoe ging het? Weet u nog een moeilijk onderwerp? Wat
ging er makkelijker dan u had verwacht? Had u het als u
terugkijkt hetzelfde aangepakt? Wat zou u anders doen?)

+ Hoe hebben de anderen het ervaren?

(Wat was hun reactie? Heeft u het er later nog over gehad?
Is het een gesprek geweest of meerdere? Wat heeft het ge-
sprek u en de anderen gebracht?)

+ Heeft u naar aanleiding van dit gesprek actie ondernomen
/ afspraken vastgelegd?

(Zo ja, wat? zo nee, waarom niet?)
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Regelen en vastleggen

3

Wat is uw rol in de ondersteuning voor uw naaste en hoe is
de verdeling met anderen?

(Hoe ziet dat netwerk er uit? Zijn daar afspraken gemaakt
over wie wat doet?)

Wat heeft u allemaal al echt geregeld voor als u het niet
meer kan of aankan?

(Hoe heeft u dat gedaan? Heeft u hulp gehad? Wat zijn uw
ervaringen hiermee? Wat ging goed en wat ging minder
goed?)

Heeft u gebruik gemaakt van bepaalde hulpmiddelen?
(Wat was helpend? Heeft u ervaringen van anderen of con-
tact met andere naasten?)

Wat betekent het voor u dat u deze dingen nu geregeld
heeft?

(Wat is de waarde? Heeft u iets gemist? Waaraan behoefte?

Wat was belangrijkst?)

Uitgaande van nee, nog niet mee bezig / nog niet concreet:

3

We horen van andere naasten dat ze bezig zijn met de vraag
“Wat als ik het niet meer kan?’. Herkent u deze vraag? Heeft
u informatie gezocht? of met iemand gepraat?

Bent u wel eens begonnen erover na te denken, maar toch
weer ‘gestopt’? Of heeft u er wel over nagedacht maar niet
tot concrete actie/afspraken overgegaan?

Kunt u zeggen wat u daarin belemmerde of tegenhield?
(verschillende barriéres)

Zou u weten waar u zou kunnen beginnen? (Wat zou u
hierbij kunnen helpen? Informatie, mentor of gesprekslei-
der? cursus? ervaringsdeskundigen?)

Heeft u zicht op wat u zou willen regelen? Hoe zou u dat
het liefst willen doen?

Kent u bepaalde hulpmiddelen? bijvoorbeeld een website of
instanties.

Wat zou het nadenken, praten en eventueel regelen u kun-
nen brengen? Wat verwacht u ervan of wat zou u willen

bereiken?
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