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‘Het verlenen van mantelzorg kan soms zwaar zijn,
zo zwaar zelfs dat hulp van buitenaf onontbeerlijk is.
De mogelijkheden voor ondersteuning op emotioneel,
praktisch en materieel gebied zijn over het algemeen
onvoldoende. Enorm belangrijk is een andere attitude
ten aanzien van het verlenen van mantelzorg [1].’ Dit
waren de conclusies van Steenvoorden in haar publica-
tie uit 1993 over de stand van zaken van de mantelzorg
in Nederland en mogelijke verbeterpunten. Inmiddels
zijn we 25 jaar verder en heeft er veel onderzoek en be-
leidsontwikkeling op dit thema plaatsgevonden. Toch
blijft mantelzorg een belangrijk punt op de beleids- en
onderzoeksagenda. Dit komt onder andere doordat er
veelmantelzorgers in Nederland zijn. Dat er in absolute
zin meer mantelzorg wordt verleend, wordt onder an-
dere veroorzaakt door een veranderend overheidsbeleid
waarin mensen, ondanks hun beperkingen, gestimu-
leerd worden om steeds langer thuis te blijven wonen.
Ook de groei van het absolute aantal ouderen speelt
daarbij een rol. Daarnaast is het beleid erop gericht om
het informele netwerk zo veel mogelijk te betrekken bij
de zorg en ondersteuning. Deze ontwikkelingen roepen
nieuwe vragen op die tot nu mogelijk onderbelicht zijn
gebleven, bijvoorbeeld: kan de Nederlandse samenle-
ving nog wel voldoen aan de toenemende vraag naar
mantelzorg? Wat is er voor nodig om het verlenen van
zorg en ondersteuning door mantelzorgers te kunnen
blijven garanderen? Dit artikel geeft een beeld van de
kennisvraagstukken rondommantelzorg. In interviews
met experts op het gebied van mantelzorg vanuit de
praktijk, het beleid en het onderzoek is gevraagd naar
de belangrijke vraagstukken op het terrein van mantel-
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zorg, nu en in de toekomst, en wat er voor nodig is om
een antwoord op deze vraagstukken te vinden.

Impact van het verlenen van mantelzorg

Mantelzorgers kunnen het geven van mantelzorg als
belastend ervaren, zeker wanneer ze dat moeten com-
bineren met andere taken [2]. Tot op heden is de
aandacht in onderzoek vooral uitgegaan naar de ne-
gatieve aspecten van het verlenen van mantelzorg, zo-
als het krijgen van mentale gezondheidsklachten. Het
verlenen van mantelzorg kan echter ook positieve er-
varingen met zich meebrengen, bijvoorbeeld door de
voldoening die het zorgen voor een naaste kan geven
of doordat de betrokkenen dichter bij elkaar komen
[3]. Uit de interviews kwam naar voren dat onder-
zoek naar deze positieve belevingen en effecten van
mantelzorg zeer schaars is. Inzicht in de positieve er-
varingen zou volgens de geïnterviewden kunnen bij-
dragen aan een positievere beeldvorming van man-
telzorg. Ook een toename van kennis over de veer-
kracht van mantelzorgers zou ons volgens de geïnter-
viewden kunnen leren hoemantelzorgers het verlenen
van zorg beter kunnen volhouden. Meerdere geïnter-
viewde experts noemden een gebrek aan grootscha-
lige longitudinale onderzoeken naar het verlenen van
mantelzorg. Samenvattend zijn de in de interviews ge-
noemde vraagstukken op het gebied van impact van
het verlenen van mantelzorg de volgende:

● Wat zijn de langetermijnuitkomsten van het ver-
lenen van mantelzorg? Daarbij zijn niet alleen de
meer geijkte uitkomsten van belang (bijvoorbeeld
fysieke gezondheid, psychische gezondheid, een-
zaamheid, arbeidsparticipatie, zorggebruik), maar
ook andere, relatief nieuwe concepten, zoals veer-
kracht en ‘volhoudtijd’ (dat wil zeggen hoe lang
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mantelzorgers denken de zorg nog te kunnen verle-
nen).

● Wat zijn de positieve uitkomsten van het verlenen
van zorg?

● Wat zijn de langetermijnuitkomsten van het verle-
nen van mantelzorg bij mantelzorgers die zorgen
voor specifieke groepen die veel aandacht nodig
hebben, zoals mensen met dementie, mensen met
ggz-problematiek of mensenmet verstandelijke be-
perkingen?

Sociale ongelijkheid en mantelzorg

Van sociale ongelijkheid is sprake wanneer maat-
schappelijk relevante zaken ongelijk zijn verdeeld
over verschillende sociale groeperingen. Deze onge-
lijkheid lijkt ook te gelden voor mantelzorgers. Zo
zijn vrouwen nog steeds in de meerderheid als het
gaat om het geven van mantelzorg [1, 3]. Deze sociale
ongelijkheid is onwenselijk als ook de consequenties
negatief zijn. Uit de interviews met experts blijkt dat
we nog niet voldoende weten of het verlenen van
mantelzorg leidt tot gezondheidsverschillen tussen
mannen en vrouwen of verschillen in kansen op de
arbeidsmarkt. Ook voor andere groepen, zoals jon-
geren, migranten en lager opgeleiden wordt in de
interviews aangegeven dat kennis ontbreekt over de
vraag of het verlenen van mantelzorg leidt tot ver-
dergaande gezondheidsverschillen. Het gaat dan om
onder andere de volgende vraagstukken:

● Wat zijn de gevolgen van het combineren van zorg
en werk, en welke factoren spelen bij deze effecten
nog meer een rol?

● In hoeverre draagt het verlenen van mantelzorg bij
aan sociale ongelijkheid in gezondheid en partici-
patie (in arbeid en onderwijs) in verschillende fasen
van de levensloop?

● Wat betekent het verlenen van mantelzorg voor de
kansen van jongeren en mannen en vrouwen wat
betreft hun scholing en hun mogelijkheden op de
arbeidsmarkt? En in hoeverre leidt het verlenen van
mantelzorg tot sociale ongelijkheid tussen migran-
ten en autochtone Nederlanders?

● Wat hebben onderwijsinstellingen nodig om jonge
mantelzorgers te ondersteunen bij het combineren
van zorg en hun studie?

Het combineren van mantelzorg en werk

Trends als vergrijzing, langer thuis wonen en nadruk
op participatie, zowel in arbeid als in zorg, leiden tot
meer werkende mantelzorgers. Het merendeel van de
mantelzorgers van achttien tot 64 jaar heeft betaald
werk. De combinatie van werken met (mantel)zorg
kan plezierig en verrijkend zijn, maar levert mogelijk
ook stress op en kan tot burn-out leiden [4]. Een op-
timale benutting van het arbeidspotentieel komt dan

in gevaar. Ten behoeve van een duurzame inzetbaar-
heid werd in de interviews aangestuurd op agendering
van het onderwerp bij de werkgever en het stimuleren
van een goed gesprek tussen de werkende mantelzor-
ger en de werkgever. Bij dit thema werden onder meer
de volgende vraagstukken genoemd:

● Hoe kan het arbeidspotentieel optimaal worden be-
nut en hoe kan worden voorkomen dat de betrok-
kene uitvalt of minder gaat werken?

● Wat hebben werkgevers nodig om werknemers die
mantelzorg verlenen hiertoe de ruimte te geven?

● Waaropmoet de interventie zich bij werkendeman-
telzorgers richten: op de werksituatie of op de
(zorg)situatie bij de gever en/of ontvanger vanman-
telzorg?

● Zijn er aanvullende of andere oplossingen nodig
voor specifieke groepen werkenden, zoals laagop-
geleiden en/ofmantelzorgersmet beroepenwaarbij
flexibel werkenminder gemakkelijk is?

Samenwerking en afstemming tussen mantelzor-
gers en professionele zorgverleners

Veel mensen met een zorgvraag hebben een zogehe-
ten ‘gemengd zorgnetwerk’. Dat wil zeggen dat zij
zorg en ondersteuning zowel van mantelzorgers, als
van formele zorgverleners en eventueel vrijwilligers
krijgen [3]. De rollen en verantwoordelijkheden van
mantelzorgers en professionele zorgverleners blijken
in de praktijk niet eenduidig te zijn [5]. Tijdens de
interviews werd aangegeven dat er vaak wordt geke-
ken naar het ondersteunen van mantelzorgers en het
verlichten van mantelzorg, óf dat de nadruk ligt op
samenwerking en afstemming over wie wat doet. Al
met al worden ondersteuning en samenwerking nu
nog onvoldoende met elkaar geïntegreerd en op el-
kaar afgestemd. Gezien de werkdruk bij de formele
zorgverleners en de belasting van de mantelzorgers is
hier sprake van een aantal belangrijke vraagstukken:

● Wat is er voor nodig om samenwerking en afstem-
ming tussen informele en professionele zorgverle-
ners te verbeteren? Wat zijn werkzame factoren, en
wat zijn belemmerende en bevorderende factoren?

● Hoe kan de rol van de formele zorgverlener zo wor-
den ingericht dat overbelasting bij mantelzorgers
voorkomenwordt?

● Wie heeft wanneer en waarin de regie (de cliënt, de
professional of de mantelzorger)?

● Wat is de rol van de mantelzorger tijdens en na een
ziekenhuis- of verpleeghuisopname?

Ondersteuning van mantelzorgers

Ondersteuning moet ertoe bijdragen dat mantelzor-
gers hun taak zo lang en gezond mogelijk kunnen vol-
houden. Er zijn verschillende vormen van zorgonder-
steuning waar mantelzorgers gebruik van kunnenma-
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ken, zoals advies, begeleiding, training en emotionele
steun [6]. Uit de interviews blijkt dat mantelzorgers
vaak slecht op de hoogte zijn van de mogelijkheden
voor ondersteuning en de wijze waarop zij hier aan-
spraak op kunnen maken. Ook sluiten sommige aan-
geboden vormen van ondersteuning onvoldoende aan
op hun behoeften. Vragen die omtrent mantelzorgon-
dersteuning leven, zijn onder andere de volgende:

● Wat zijn de behoeften van verschillende groepen
mantelzorgers, wanneer zoeken zij ondersteuning,
wie heeft baat bij welke vorm van ondersteuning en
waarom werken bepaalde vormen van ondersteu-
ning wel en andere niet?

● Welke vormen van mantelzorgondersteuning zijn
er? Voldoen die? Wat is er nog meer nodig?

● Wat zijn de werkzame elementen van mantelzorg-
ondersteuning?

● Hoe kunnenmantelzorgers ondersteundworden bij
het omgaan met de verschillende systemen en re-
gels waar zij mee te maken kunnen krijgen?

● In hoeverre zijn er regionale verschillen ten aanzien
van mantelzorgondersteuning?

● Wat is er voor nodig om respijtvoorzieningen opti-
maal af te stemmen op andere vormen van zorg en
ondersteuning (en andersom)?

Technologie en mantelzorg

Technologische ontwikkelingen doen zich overal voor,
ook in de zorg. Er wordt veel technologie ontwikkeld
ter ondersteuning of verbetering van de gezondheid
en (processen in) de gezondheidszorg (onder andere
domotica, alarmeringssystemen, apps, sensoren, ca-
mera’s, thuisdiagnositiek, thuiszorgtechnologieën) [4].
De verschillende typen voorzieningen bieden kansen
voor mantelzorgers, waarbij zij minder belast wor-
den en eventueel gemakkelijker taken kunnen com-
bineren. Uit de interviews komt naar voren dat bij
veel van de bestaande onderzoeken naar technologie
in de zorg niet specifiek naar mantelzorg is gekeken.
Een ander belangrijk aspect betreft de vaardigheden
en vormen van ondersteuning voor mantelzorgers en
zorgbehoevenden die nodig zijn om een specifieke
technologie (veilig) te kunnen gebruiken. Op grond
van de kennis en de interviews wordt duidelijk dat er
nog veel vraagstukken rondom technologische onder-
steuning onbeantwoord zijn, zoals:

● Wat is de betekenis van technologie voor de taken
van de mantelzorger? Kan technologie mantelzor-
gers daadwerkelijk ondersteunen?

● In hoeverre sluit e-health aan bij de wensen en be-
hoeften van mantelzorgers?

● Welke competenties hebben mantelzorgers nodig
om e-health te gebruiken?

● Wat zijn de mogelijke risico’s voor de zorgontvanger
en de mantelzorger bij de inzet van technologie?

● Welke barrières ervaren zorgorganisaties bij het
structureel inzetten van e-health gericht op man-
telzorgers?

Wat is er voor nodig om deze kennislacunes weg
te werken?

Van versnippering naar integratie en samenwerking

Vraagstukken op het gebied van mantelzorg betref-
fen verschillende domeinen (wonen, zorg, werk, op-
leiding, technologie en gezondheid). Veel onderzoek
op het gebied van mantelzorg wordt op een van die
domeinen of vanuit één perspectief gedaan. Dit werkt
versnippering van kennis in de hand. Daarnaast blijkt
dat verschillende instituten bepaalde vraagstukken te-
gelijkertijd oppakken, waardoor er overlap is. Het
is daarom van belang om kennis te integreren. Om
te komen tot integratie van kennis en aansluiting bij
de huidige vraagstukken is meer samenwerking nodig
tussen de verschillende kennisinstituten en partijen in
het veld, waaronder verenigingen voor mantelzorgers,
formele zorgaanbieders, beleidsmakers van verschil-
lende departementen van de overheid, werkgevers-
organisaties, onderwijsinstellingen en technologiebe-
drijven.

Van kortlopend onderzoek naar longitudinaal
onderzoek

In de afgelopen jaren is er veel onderzoek gedaan naar
mantelzorg. Het merendeel hiervan is crosssectioneel
of kortdurend van aard. Er zijn echter vraagstukken
die een longitudinale aanpak vereisen. Zo zouden
cohortonderzoeken kunnen helpen bij het verkrijgen
van inzicht in de impact van mantelzorg op de ge-
zondheid en vormen van participatie op de lange(re)
termijn. Ook kunnen dergelijke onderzoeken helpen
bij het bepalen van de effectiviteit van de ondersteu-
ning (op het werk, via respijtzorg of technologie) aan
mantelzorgers die langdurig zorg verlenen.

Van kwantitatief onderzoek naar de toevoeging van
kwalitatieve onderzoeksmethoden

Het onderzoek naar mantelzorg dat tot op heden is
gedaan richt zich voornamelijk op kwantitatieve ge-
gevensverzameling. Deze onderzoeken hebben rele-
vante gegevens opgeleverd, zoals het aantal mantel-
zorgers en hun kenmerken, de hoeveelheid en het
type zorg die mantelzorgers leveren, zorgnetwerken
en de impact van het verlenen van mantelzorg. Ver-
schillende openstaande vraagstukken vereisen echter
een kwalitatieve aanpak. Kwalitatieve onderzoeken
kunnen helpen om meer gedetailleerd en diepgaand
inzicht te krijgen in de behoeften en ervaringen van
specifieke groepen mantelzorgers. Enkele vraagstuk-
ken die hierboven genoemd zijn kunnen eveneens
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met kwalitatievemethoden opgepakt worden, bijvoor-
beeld als het gaat om wat er nodig is ter bevordering
van de inzetbaarheid op de arbeidsmarkt, tijdens de
opleiding en bij het verlenen van zorg.

Van landelijk naar regionaal of lokaal onderzoek

De afgelopen jaren is er veel onderzoek gedaan dat
landelijk georiënteerd is en een landelijk beeld geeft
van het aantal mantelzorgers, hun belasting of de vor-
men van ondersteuning die er zijn. Als gevolg van
de decentralisaties vindt beleidsvorming echter steeds
meer op gemeentelijk niveau plaats. Hoewel de eer-
ste stappen worden gezet om lokaal (de Gezondheids-
monitor) of regionaal inzicht te krijgen in vraag en
aanbod van zorg, is aanvullend onderzoek wenselijk.
Daarnaast kunnen dergelijke inzichten gebruikt wor-
den om na te gaan of er mogelijk regionale verschillen
zijn in bijvoorbeeld de ondersteuning van mantelzor-
gers, waarmee er in verschillende regio’s ongelijkheid
tussen mantelzorgers kan ontstaan.

Conclusie

Vijfentwintig jaar geleden werd al gesignaleerd dat er
steeds meer mantelzorgers komen, dat het verlenen
van mantelzorg zwaar kan zijn en dat onderzocht
moet worden hoe mantelzorgers optimaal onder-
steund kunnen worden [1]. Dit geldt anno 2018
grotendeels nog steeds, ondanks de toenemende aan-
dacht voor mantelzorg in het beleid en de praktijk.
Ook de trend dat het mantelzorgpotentieel zal gaan
afnemen werd toen al beschreven, onder andere met
het oog op het kleiner worden van gezinnen, geografi-
sche mobiliteit en de toenemende arbeidsparticipatie
van vrouwen. Veel van deze ontwikkelingen heb-
ben zich inderdaad voorgedaan, waardoor soms ook
nieuwe vraagstukken zijn ontstaan. De verwachting
is zelfs dat de vraag naar mantelzorgers nog verder
zal toenemen door aanvullende ontwikkelingen, zoals

de vergrijzing en het langer thuis wonen. Hoe ziet
de mantelzorger er over nog eens 25 jaar uit? Dit
overzicht van kennisvraagstukken tracht verdere ken-
nisontwikkeling te stimuleren, opdat de onmisbare
bijdrage van mantelzorgers gewaarborgd kan blijven
– nu en in de toekomst.
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