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Mijnheer de Rector Magnificus, Dames en heren,

Moet de man meer mantelzorgen?
vrouwen worden slach toffer

van participati .

Zorg VOOor P P émaa tSC’:lappz 7

familie ‘Ik kan niet werken, want ik zorg.’
liCh t voor Combinatie van zorg met werk of studie is uitputtend

P

allochtoon TIENERS BIKKELEN
IN MANTELZORG

Een greep uit de krantenkoppen laat zien dat er veel onrust is over de on-
betaalde hulp aan hulpbehoevenden en over specifieke groepen die deze
hulp geven. Men noemt onder meer mannen en vrouwen, jongeren en
ouderen, migranten en niet-migranten. De vrees is dat onder de druk van
de participatiesamenleving de ongelijkheid tussen groepen in het geven
van informele hulp toeneemt.

Een voorbeeld van die informele hulp: Een jonge vrouw heeft een hech-
te band met haar oude vader. Haar moeder is een jaar geleden overleden.
Nu vader door reuma steeds minder kan, leunt hij flink op zijn doch-
ter. Ze helpt hem twee keer per week met de boodschappen en de was.
Zevindt het fijn dat ze iets kan doen, maar ze heeft ook een fulltime baan
en een gezin. Haar baas doet moeilijk als ze vrij vraagt om met haar vader
naar het ziekenhuis te gaan.

Dit soort onderwerpen komen in mijn oratie aan de orde: hoe vaak geven
vrouwen en mannen informele hulp en wat zijn de gevolgen van het hel-
pen voor hen?

Informele hulp omvat alle hulp aan mensen met gezondheidsproblemen
die niet wordt gegeven in het kader van een beroep. Hierbij hanteer ik een
brede invulling: niet alleen huishoudelijk werk of persoonlijke verzor-
ging, maar ook begeleidende taken. Het gaat zowel om mantelzorg, de
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hulp die voortkomt uit bestaande relaties, als om vrijwilligerswerk in zorg
en ondersteuning.

In 2014 zijn er in Nederland ruim vier miljoen mantelzorgers en bijna een
miljoen vrijwilligers in de zorg en ondersteuning (De Klerk, 2015).! Ik leg
de nadruk op mantelzorgers, omdat de sociale ongelijkheid bij hen het
grootst is (Schyns 2015).

In deze oratie betoog ik dat sociale verschillen in de informele hulp zowel
over ongelijke condities als over ongelijke consequenties gaan. Bij het eer-
ste, de ongelijke condities, leg ik de nadruk op de factoren die van invloed
zijn op het geven van hulp. En ga ik bijvoorbeeld na of vrouwen vaker dan
mannen informele hulp willen of kunnen geven.

Bij het tweede, de ongelijke consequenties, gaat het om de negatieve effec-
ten die het helpen bij verschillende sociale groepen kan hebben op scho-
ling, arbeidsmarkt, inkomen, pensioen, welbevinden of gezondheid.? Ik
denk dan bijvoorbeeld aan de vraag welk effect helpen voor jongeren heeft
op hun functioneren op school en om de vraag of niet-westerse migranten
met een mantelzorgtaak nog wel economisch zelfstandig kunnen zijn.
Overigens is sociale ongelijkheid in de informele hulp niet altijd een pro-
bleem dat moet worden opgeheven. Sociale ongelijkheid is vooral on-
wenselijk als bijvoorbeeld de negatieve consequenties van het helpen bij
bepaalde groepen in de bevolking vaker voorkomen dan bij anderen.

De wetenschappelijke belangstelling voor sociale verschillen in de infor-
mele hulp neemt toe (Tonkens 2015, Van den Broek 2013, Kruijswijk et al.
2015). Twee ontwikkelingen dragen hieraan bij.

Ten eerste demografische ontwikkelingen. In de afgelopen twintig jaar is
door het toenemend aantal ouderen in de bevolking het aantal mensen
dat zorg ontvangt, toegenomen, terwijl de omvang van de groep die infor-
mele hulp kan geven gelijk is gebleven (Deeg 2015). Hierdoor is de balans
tussen draagkracht en draaglast van de informele hulp steeds minder in
evenwicht. Ook in de toekomst zal het aantal oude ouderen sterk groei-
en (Van den Broek et al. 2016). Dit geldt ook voor migrantenouderen, een
groep die nu nog relatief klein is. Door deze demografische ontwikkelin-
gen zal de druk om te helpen toenemen, ook voor jongeren, bijvoorbeeld
in eenoudergezinnen met een zieke ouder (Hermanns 2011).
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Ten tweede komt de aandacht voor sociale verschillen in de informele
hulp voort uit zorgen die burgers zich maken over het morele appel dat op
hen wordt gedaan om meer te helpen (De Klerk et al. 2014). De overheid
wil dat viouwen meer gaan werken en dat ouderen langer doorwerken.
Dat zijn juist ook groepen die veel informele hulp geven. Dit betekent dat
de druk op vrouwen en oudere werknemers onevenredig sterk toeneemt.
Deze dubbele druk komt eveneens voor bij jonge mantelzorgers die stude-
ren dan wel de eerste stappen op de arbeidsmarkt zetten (Nanninga 2015).

De titel van mijn oratie herbergt de vraag hoe het zit met sociale ongelijk-
heid in de informele hulp en wie het verschil maakt. Ik leg deze centrale
vraag uiteen in vier deelvragen. De eerste vraag gaat over de omvangvan de
sociale ongelijkheid in het geven van informele hulp. In de tweede vraag
ga ik in op wat maakt dat er ongelijkheid is. Anders gezegd: onder welke
voorwaarden willen of kunnen mensen uit bepaalde sociale categorieén
al dan niet hulp geven. In de derde vraag bespreek ik de consequenties van
het helpen voor bepaalde sociaal demografische bevolkingsgroepen. In
devierde vraag ga ik na wie kan bijdragen aan de vermindering van sociale
ongelijkheid in de informele hulp. Tot slot beschrijf ik mijn onderzoeks-
ambities voor de komende jaren.

Hoe groot is de sociale ongelijkheid in de informele hulp?

Allereerst laat ik zien hoe groot de verschillen tussen groepen in het ge-
ven van informele hulp zijn: viouwen en mannen, jongeren en ouderen
enverschillende herkomstgroepen. Ik put hierbij uit verschillende studies
die het scp in de afgelopen jaren heeft uitgevoerd.
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In Nederland geeft 37% van de viouwen mantelzorg en 28% van de mannen
(DeKlerk, 2015). In absolute aantallen gaat het om 2,5 miljoen vrouwen en
1,8 miljoen mannen. Het is dus niet zo dat mannen het laten afweten, maar
vrouwen nemen wel vaker deze hulp op zich. Mannen helpen vaker bij ad-
ministratie of vervoer. Vrouwen helpen bij het regelen en co6rdineren van
voorzieningen, bezoek aan een arts, persoonlijke verzorging of emotione-
le steun (De Boer en De Klerk 2015). Er is ook verschil naar sociale relatie:
vrouwen zijn vaker mantelzorgers van ouders, schoonouders en hun eigen
kinderen. Mannen bieden naar verhouding vaak hulp aan hun partner. Dit
kan samenhangen met het feit dat vcouwen vaker beperkingen hebben en
dus vaker hulp nodig hebben van hun partner dan mannen. Ook is het mo-
gelijk dat mannen in een partnerrelatie wel de mantelzorgrol op zich wil-
len nemen maar dat minder gemakkelijk in andere sociale relaties doen.
Een grove indicatie voor de ontwikkeling van de mantelzorg bij mannen en
vrouwen is te geven op basis van het onderzoek Culturele Veranderingen
(tabel 1). Hierin is informatie opgenomen over onbetaalde hulp aan zieken
en gehandicapten tussen 2006 en 2014. Er is een toename te zien in het
percentage dat mantelzorg geeft, zowel bij mannen als vrouwen. De on-
derste rij laat zien dat het verschil tussen mannen en vrouwen niet kleiner
of groter wordt.
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Tabel1 Geven van kosteloze hulp aan zieke of gehandicapte familieleden, kennissen of
buren naar geslacht, bevolking van 16 jaar en ouder, 2006-2014 (in procenten)

2006 2008 2010 2012 2014
vrouwen 23 25 29 29 29
mannen 16 20 20 22 22
verschil v-m 7 5 9 7 7

Bron: scp (cv'06-"14)

Mensen tussen de 35 en 64 jaar geven relatief vaak mantelzorg en dan voor-
al aan hun ouders of schoonouders (Kromhout et al 2014: 135), zie figuur 1.
De groei van het aandeel mantelzorgers is het grootst bij de 65-plussers
(van 18% in 2006 naar 26% in 2014). Zij zorgen meestal voor hun partners
of zeer oude ouders.

Figuur1  Geven van informele hulp naar leeftijd, 2006-2014 (in procenten)

35
30
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18-34 jaar 35-64 jaar 2 65 jaar
[ 2006 [ 2008 W 2010 [ 2012 [ 2014

Bron: scp (cv'06-14)

In de figuur is de hulp door kinderen niet opgenomen. Bekend is dat
9% van de jongeren in de middelbare schoolleeftijd opgroeit in een gezin
met een langdurig ziek of gehandicapt gezinslid (De Roos et al. 2016). De
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zorgontvanger is meestal een ouder, maar kan ook wel een broer, zus of
ander inwonend familielid zijn (De Boer et al. 2012). De jongeren in zo'n
situatie worden ook als mantelzorger gezien vanwege de impact die het
hebben van een ziek gezinslid op hun dagelijkse leven en persoonlijke
ontwikkeling kan hebben.

Er wordt nogal eens gedacht dat niet-westerse migranten vaak informele
hulp bieden omdat er onder hen veel gezondheidsproblemen voorkomen
en omdat het om grote families gaat. De cijfers bevestigen dit echter niet.
Niet-westerse migranten geven minder vaak mantelzorg dan autochtonen/
westerse migranten (tabel 2).2 Het verschil is ongeveer tien procentpunten
(Huijnk en Andriessen 2016). Deze uitkomsten komen overeen met eer-
der onderzoek (Gijsberts et al. 2011; De Klerk 2015). Uit de tabel is ook af
te leiden dat de verschillen tussen Turkse, Marokkaanse, Surinaamse en
Antilliaanse Nederlanders in het geven van mantelzorg gering zijn. Bij alle
herkomstgroepen verlenen vrouwen vaker mantelzorg dan mannen.

Tabel2  Geven van mantelzorg naar herkomst en geslacht, bevolking van 15 jaar
en ouder, 2015 (in procenten)

Turks Marokkaans Surinaams  Antilliaans autochtoon

totaal 30 32 32 31 a1

Bron: scp (simM 2015)

Een mogelijke verklaring is dat ouders en grootouders van de eerste ge-
neratie migranten, en soms ook van tweede generatie, al overleden zijn
of niet in Nederland wonen, waardoor mensen geen hulp hoeven te ver-
lenen. De tweede generatie blijkt inderdaad vaker mantelzorg te geven
dan de eerste generatie (niet gepresenteerd). Voor hen is het ‘aanbod’ van
hulpbehoevenden waarschijnlijk groter dan voor de eerste generatie. Een
lager aandeel helpers onder migranten kan ook komen doordat migran-
ten de onderlinge hulp zo vanzelfsprekend vinden dat ze die minder vaak
als mantelzorg rapporteren in een enquéte.

10
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Resumerend: in het voorafgaande heb ik laten zien dat vrouwen vaker
hulp geven dan mannen, dat 35-64-jarigen relatief vaak hulp geven en
migranten relatief weinig. De groei van het aandeel helpers komt bij vele
groepen voor, maar het sterkst bij 65-plussers.

Wat zijn de oorzaken van sociale ongelijkheid in de informele hulp?

Voor het antwoord op mijn tweede vraag — onder welke condities ontstaat
sociale ongelijkheid in het geven van hulp — verdiepen we ons in het ge-
dachtegoed van zowel sociologen als psychologen. Uit beide vakgebieden
komen verschillende condities naar voren die van belang zijn voor een
goed begrip van sociale verschillen in de informele hulp: noodzaak om
te helpen, opvattingen van burgers over mantelzorg en hulpbronnen of
barriéres.4 In het Informal Care Model (1cm) zijn deze condities om al dan niet
informele hulp te geven uitgebreid beschreven (Broese van Groenou en
De Boer 2016). Aan de hand hiervan is een beeld te schetsen van de oor-
zaken van sociale ongelijkheid in de informele hulp naar sekse, leeftijd en
etniciteit waarover ik eerder sprak.

De belangrijke eerste verklaring voor sociale verschillen in het geven
van informele hulp ligt in de noodzaak om te helpen of het kennen van
iemand die hulp nodig heeft. Vrouwen kennen vaker een hulpbehoevende
dan mannen (De Klerk 2015). Ze zeggen ook vaker dat ze aanvoelen of ie-
mand hulp nodig heeft (Kooiker en De Klerk 2105: 201). Vrouwen hebben
bovendien grotere en meer gemengde netwerken waardoor ze meer ver-
zoeken om hulp krijgen (Van Tilburg et al. 2016).

Ook leeftijd speelt een rol: 45-64-jarigen kennen vaker dan gemiddeld een
hulpbehoevende. Dit komt vooral doordat zij oude ouders hebben: bij de
jongere groepen zijn ouders meestal nog gezond en bij de oudere groepen
vaak niet meer in leven (De Boer et al. 2015).

In vergelijking met autochtonen hebben niet-westerse migranten min-
der vaak iemand in hun sociale netwerk die regelmatig hulp nodig heeft
(De Klerk 2015). Dit hangt voor een deel samen met leeftijd: niet-westerse
migranten zijn gemiddeld jonger dan autochtonen en hebben daardoor
ook minder vaak een partner of ouder op leeftijd.

11
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Een tweede verklaring waarom sommige groepen vaker hulp geven dan
anderen hangt samen met hun opvattingen over mantelzorg (Broese van
Groenou en de Boer 2016; Broese van Groenou 2012). Ik schaar hieronder
motieven, normen, verwachtingen van de overheid en familie en sekse-
specifieke verwachtingen.

Motieven spelen een belangrijke rol bij het al dan niet verlenen van infor-
mele hulp (Oudijk et al. 2011). Van ouderen weten we dat een gevoel van
nodig zijn en een plichtsgevoel tot een verhoogde kans op informele hulp
leiden. Ookzijn erverschillen in hulpmotieven tussen mannen en vrouwen.
Zo lijken vrouwen zich vaker aangesproken te voelen om te helpen: ze zeg-
gen vaker dan mannen dat de hulpbehoevende het liefst door hen geholpen
wilde worden en er niemand anders beschikbaar was (De Boer et al. 2015).
Normen hebben betrekking op wat je vindt dat je zou moeten doen in een
bepaalde situatie. Meestal wordt aangenomen dat migranten zich meer
dan autochtonen verplicht voelen om voor hun verwanten te zorgen. Van
den Berg (2014) liet zien dat normen inderdaad verschillen en dat man-
telzorgende migranten hoger scoren op ervaren omgevingsdruk, dat wil
zeggen druk van de familie en gemeenschap.

In ander onderzoek is gevraagd naar normen over hulp aan familie en
vrienden (Kooiker en De Klerk 2015). Er is een sterke relatie met leeftijd:
18 tot 34-jarigen vinden vaker dan 65-plussers dat je familie en vrienden
moet helpen als dat nodig is. Dat zij vaker instemmen met deze stelling is
opmerkelijk omdat we eerder zagen dat jongeren relatief weinig hulp ge-
ven (zie figuur 1, Gans en Silverstein 2006). Het kan zijn dat jongeren min-
der vaak mensen kennen die hulp nodig hebben, en misschien hierdoor
ook een minder realistisch beeld van de hulpverlening hebben.
Opvattingen komen ook tot uitdrukking in verwachtingen van burgers
over de verantwoordelijkheid van de familie en de overheid in de zorg voor
hulpbehoevende ouderen. In hoeverre vinden vrouwen en mannen dat de
familie een rol moet spelen in de zorg voor hulpbehoevende ouderen?
Vooral vrouwen zijn het ermee eens dat de hulp voor zieke ouderen meer
een taak voor de familie is. Hun aandeel stijgt: in 2010 vond een kwart van
de vrouwen dat de familie op dit punt een taak heeft, tegen bijna 20% in
2003 (Verbakel 2014). Toch vindt de meerderheid dat deze zorg meer een
taak voor de overheid is.

12
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Figuur2  Opvattingen over de verantwoordelijkheid voor zorg van hulpbehoevende
ouderen, naar sekse, 2003-2010 (in procenten)
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Bron: Verbakel, 2014; NkPS

Onder seksespecifieke verwachtingen schaar ik de inschatting wie men
het meest geschikt vindt voor een mantelzorgtaak. We weten dat bij de
zorg voor kinderen aan vrouwen nog steeds een grotere geschiktheid toe-
geschreven wordt dan aan mannen (Portegijs en Cloin 2012; Van der Sman
et al. 2014). Veel minder bekend is wat de seksespecifieke verwachtingen
voor mantelzorg zijn. Vinden we dat vrouwen beter geschikt zijn om die
hulp te geven? Een kwart van de mannen is van mening dat vrouwen ge-
schikter dan mannen zijn om hun naasten te helpen. Bij vrouwen ligt dit
aandeel op 17%. Uit de toelichting die mensen kunnen geven, blijkt dat
mensen dit vooral vinden omdat zij menen dat vrouwen beter dan man-
nen aanvoelen dat mantelzorg nodig is, niet omdat ze meer tijd hebben.
De meerderheid (61%) van de vrouwen en ongeveer de helft van de man-
nen is het (helemaal) niet eens met deze stelling.

13
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Figuur3  ‘Eenvrouw is beter geschikt om voor hulpbehoevende naasten (zoals oude
ouders) te zorgen dan een man’, naar sekse, 2016 (in procenten)
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Bron: scp (Emop 2016)

Een derde verklaring voor verschillen tussen groepen is dat sommige
mensen minder hulpbronnen hebben of meer barriéres ondervinden om
hulp te geven dan anderen. In de literatuur ligt de nadruk op de tijd die
mensen beschikbaar hebben, maar ook op lichamelijke of psychische ge-
zondheid, geografische afstand tussen gever en hulpontvanger, geld en
competenties (voor een overzicht zie Bauer en Souza—Poza 2015). In mijn
verhaal richt ik mij primair op het tijdsaspect.

Uit onderzoek weten we dat mensen met veel werkuren minder vaak in-
formele hulp verlenen dan anderen (Josten en De Boer 2015). Er zijn ook
grote verschillen naar geslacht: drie kwart van de mannen combineert de
mantelzorgtaak met een betaalde baan, bij vrouwen is dit nog geen der-
de (De Boer en Plaisier 2015). Dit komt omdat vrouwen, die doorgaans in
deeltijd zijn gaan werken als ze kinderen krijgen, de uren die ze werken
niet uitbreiden als hun kinderen groot zijn.

14



WIE MAAKT HET VERSCHIL?

Hetaandeel werkenden dat informele hulp geeft, nam tussen 2004 en 2014
toe, met zes procentpunten zowel voor mannen als vrouwen, zo blijkt
uit het Arbeidsaanbodpanel (Josten en de Boer 2015). Het verschil tussen
mannen en vrouwen blijft in deze periode ongeveer gelijk (verschil is on-
geveer acht procentpunten). Deze uitkomst duidt er op dat niet alleen in
de algemene bevolking (zie tabel 1), maar ook onder de werkenden geen
toename (of afname) in sekse-ongelijkheid is.

Figuurga Aandeel mantelzorgers onder de werkenden bij vrouwen en mannen,
23-64 jarigen, 2004-2014 (in procenten)
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Bron: scp (AAP'04-14)

Over sociale ongelijkheid in de informele hulp tussen mannen en vrouwen
is al veel bekend, maar veel minder over sociale ongelijkheid onder andere
groepen, zoals bij migranten of bij jongeren en ouderen. Onduidelijk is
bovendien op welke wijze, bij verschillende sociale categorieén, opvattin-
gen het geven van informele hulp beinvloeden. We weten ook veel meer
afvan de relatie met werken, vergeleken met andere restricties zoals geld,
afstand en gezondheid. Binnen de leerstoel zal ik nagaan in hoeverre so-
ciale verschillen in het geven van informele hulp (deels) gelegen zijn in
opvattingen, barriéres en hulpbronnen.

15
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Is er sociale ongelijkheid in de consequenties van het geven van informele
hulp?

Om de derde vraag — naar de sociale ongelijkheid in de consequenties van
informele hulp — te beantwoorden maak ik gebruik van de theoretische
inzichten uit het stress-appraisal-model van Chappell en Reid (2002) en
Yates en collega’s (1999). Hierin staat de verklaring van de negatieve gevol-
gen van helpen centraal, bijvoorbeeld in termen van ervaren belasting,
welbevinden, depressie. Het model gaat in op de eisen die de verzorging
van de hulpbehoevende stelt aan de mantelzorger, de intensiteit van de
geboden hulp, de problemen die men ervaart in het combineren van zorg-
taak met andere activiteiten en rollen, en de hulp die andere mensen bie-
den. Aan de hand van dit model is te onderzoeken welke consequenties
het geven van informele hulp heeft voor mantelzorgers in het algemeen
of bij specifieke categorieén. Ik besteed aandacht aan de consequenties
van het helpen voor welbevinden en ervaren belasting, maar ook voor op-
leiding en betaald werk.

WERK/OPLEIDING

MANTELZORG ()

—_—

—
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Welbevinden en belasting

Een op de tien mantelzorgers geeft aan zwaar belast te zijn door de hulp-
taak. Het is hun ervaring dat de situatie van de hulpbehoevende hen
nooit loslaat of dat de hulp te veel op hun schouders terechtkomt. Dit zijn
400.000 volwassenen in Nederland (Plaisier et al. 2015).

Al eerder zagen we dat vrouwen oververtegenwoordigd zijn onder de hel-
pers. Vrouwen voelen zich, als zij hulp geven, zwaarder belast door de
zorgtaak dan mannen die hulp bieden. Dit verschil in belasting hangt niet
samen met de intensiteit en complexiteit van taken, noch met het heb-
ben van een betaalde baan of het hebben van kinderen. Dit roept de vraag
op waarom de ene persoon onder bepaalde condities niet zwaar belast
is en de andere persoon wel? Mijn vermoeden is dat de seksespecifieke
verwachtingen over activiteiten en de rollen die mensen hebben een rol
speelt. Zo weten we dat vrouwen meer aan ‘emotion work’ doen in hun
vrije tijd, wat wil zeggen dat zij, meer dan mannen, op wensen en het wel-
zijnvan anderen gerichtzijn. Dit maakt vrouwen vermoedelijk gevoelsma-
tig minder vrij en zou een verklaring kunnen zijn voor hun hogere (menta-
le) belasting (Portegijs et al. 2016).

Verschillende leeftijdsgroepen ervaren negatieve consequenties van het
helpen. 35-44-jarigen ondervinden vaak een hoge belasting (Plaisier et al.
2015). Scholieren met een ziek gezinslid oordelen ongunstiger over hun
psychisch welbevinden dan leeftijdsgenoten (De Roos et al. 2013; De Roos
et al. 2016). Een deel van de belasting van scholieren komt waarschijnlijk
voort uit het feit dat de zieke een huisgenoot is, waardoor zij zichzelf niet
goed kunnen onttrekken aan de zorgsituatie.

Er zijn indicaties dat mantelzorgers met een migrantenachtergrond niet
alleen vaak intensief en langdurig helpen, maar dat zij ook zwaar belast
zijn (Kennisplatform Integratie en Samenleving 2016; Kroese et al. 2011).
Dit kan voortkomen uit hoge verwachtingen die sommige herkomst-
groepen hebben over de hulp die zij aan hun ouders moeten geven (Schans
en Komter 2006). Niet-westerse migranten zouden minder vaak profes-
sionele steun en mantelzorgondersteuning ontvangen; dit zou een extra
oorzaak kunnen zijn voor hun hoge belasting.
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Verzuim op het werk

Werkenden met een mantelzorgtaak, zeker met een intensieve of lang-
durige taak, lopen meer risico om gezondheidsproblemen te ontwikke-
len en zich op het werk ziek te melden dan andere werkenden.’ Dit geldt
zowel voor intensieve helpers als voor mensen die langdurig hulp geven
(Josten en De Boer 2015). In 2014 is een op de tien werkende mantelzorgers
(tijdelijk of structureel) minder gaan werken of gestopt met werken van-
wege de mantelzorgtaak (ruim 270.000 mensen) (De Boer en Plaisier 2015).
Vrouwen en mannen hebben hier in gelijke mate mee te maken. Verzorgers
van partners en kinderen nemen deze ingrijpende maatregel ongeveer
twee maal zo vaak als helpers van een (schoon)ouder. Vooral mensen die
regelmatig hun werk moeten onderbreken voor de hulpbehoevende, zijn
vaak gestopt.

Gevolgen bij de opleiding

Uitverschillende onderzoeken onder jonge mantelzorgers blijkt dat jonge-
ren problemen ervaren bij het volgen van hun opleiding (Evers en Beneken
genaamd Kolmer 2013). Cijfers afkomstig van het scholierenonderzoek
HBsc 2013 laten zien dat scholieren met een ziek gezinslid even vaak spij-
belen als hun leeftijdsgenoten. Maar als jongeren met een ziek gezinslid
verzuimen dan doen ze dat meer uren. Uit de Studentengezondheidstest
van de studentenartsen van de UvA blijkt dat mantelzorgende studenten
relatief vaak vertraging in hun studie oplopen (Van der Heijde en Vonk,
2016; Van der Heijde et al. 2015).

Hoewel er al veel bekend is over de consequenties van het geven van infor-
mele hulp is er ook nog veel dat we niet weten, zoals de redenen waarom
sommige mensen zich meer belast voelen dan anderen en of motieven,
normen en verwachtingen hierbij een rol spelen, de gevolgen van man-
telzorg op vervroegde pensionering, verminderde economische zelfstan-
digheid of de consequenties van een zorgtaak voor jonge mantelzorgers
op studieprestaties of sociale participatie. Dit soort thema’s krijgen een
plaats in het onderzoek van de leerstoel.
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Wie maakt het verschil?

Dan zijn we nu aangekomen bij de beantwoording van de vierde vraag: wie
kunnen eraan bijdragen dat de sociale ongelijkheid in de informele hulp
kleiner wordt? Anders gezegd: wie maakt het verschil? In het voorbeeld
van de jonge vrouw die haar vader helpt, zouden mensen uit de directe
sociale omgeving of professionele hulpverleners kunnen helpen. Ook de
werkgever kan het verschil maken door haar verlof te geven.
Iklichtditvooreenaantal actoren toe: hetsociale netwerk, werkgevers, on-
derwijs en studie, gemeenten, thuiszorgorganisaties en de rijksoverheid.

overheid gemeenten
]

onderwijs werkgevers
[ ]
]
Ll
zorgorganisaties sociale netwerken
Sociale netwerk

Allereerst kunnen mantelzorgers en hun hulpbehoevenden zelf het ver-
schil maken door tijdig hulp in te roepen. Bijvoorbeeld door zelf actiever
op zoek te gaan naar mensen met wie zij de hulp kunnen delen.® Ik denk
hierbij niet alleen aan familie, maar ook aan mensen in andere netwerken
waarin zij actief zijn. Deze ‘omstanders’ zouden actief hulp kunnen aan-
bieden. Zo maken vele handen licht werk en ondervinden mensen moge-
lijk ook minder negatieve ervaringen. Delen van de zorg werkt verlichtend.
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Daarnaast kunnen allerlei organisaties zoals werkgevers, onderwijsinstel-
lingen, gemeenten en thuiszorgorganisaties helpen bij het verminderen
van de belasting van helpers. Wat doen zij momenteel aan ondersteuning?

Werkgevers

Werkgevers kunnen bijdragen aan de mogelijkheden om werk en zorg te
combineren. Ik denk dan niet alleen aan het toepassen van verlofregelin-
gen, maar ook om het bespreekbaar maken van een zorgtaak, tonen van
begrip en het bieden van mogelijkheden om flexibel te kunnen werken als
de mantelzorgsituatie daarom vraagt. Onderzoek laat zien dat het belang-
rijk is dat mensen onverwachts een dag vrij kunnen nemen of deels hun
eigen werktijden kunnen bepalen (De Boer en Plaisier, 2015).

Onderwijs en studie

Op de middelbare school en in het vervolgonderwijs lijkt er nog nauwe-
lijks aandacht voor jonge mantelzorgers te zijn. Docenten, leerkrachten,
zorgcodrdinatoren, tutoren en mentoren kunnen jonge mantelzorgers
eerder signaleren, maar hen ook een luisterend oor en meer flexibiliteit in
roosters, tentamens en opdrachten bieden (Ten Hoeve en Kwekkeboom
2016; Borger 2015; Janssens 2016).

Gemeenten

Vanaf 2015 zijn gemeenten nog belangrijker geworden voor de onder-
steuning van mantelzorgers. Gemeenten hebben daar in de praktijk
verschillende oplossingen voor. Tussen een vijfde en een kwart van de
mantelzorgers ontvangt respijtzorg, dagopvang/behandeling, logeer-
voorziening, een vrijwilliger of oppas (Schyns en de Boer 2014). Ongeveer
een vijfde ontvangt andere vormen van ondersteuning, zoals informa-
tieadvies en materiéle hulp. In veel gevallen komt ondersteuning pas in
beeld als mensen al overbelast zijn (De Boer et al. 2009). Degenen die on-
dersteuning nodig hebben, beseffen vaak onvoldoende dat dit mogelijk
is en zullen meer proactief benaderd moeten worden door de mensen in
hun sociale omgeving als professionals die contact met hen hebben.
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Zorgorganisaties

Veel mantelzorgers delen de hulp die zij geven met anderen. Goed afstem-
men en samenwerken is dan belangrijk. Een derde van de mantelzorgers
vindt dat de thuiszorg of de wijkverpleegkundige onvoldoende oog heeft
voor hoe het met de mantelzorger zelf gaat (Plaisier en Schyns, 2015). Op
dit punt is dus nog veel winst te behalen. Daarvoor is het wel noodzakelijk
dat beroepskrachten voldoende tijd krijgen en deskundigheid hebben om
dit te doen.

Rijksoverheid

Hoewel de ondersteuning van informele helpers onder verantwoordelijk-
heid van de gemeente valt, kan ook de rijksoverheid maatregelen treffen.
Denk bijvoorbeeld aan maatregelen om de combinatie van mantelzorg en
betaald werk te vergemakkelijken, zoals zorgverlof.

Er zijn nog veel meer actoren in het maatschappelijk middenveld betrok-
ken bij de ondersteuning van mantelzorgers, zoals vrijwilligers- en wel-
zijnsorganisaties, kerken en zorgcodperaties etc. Hulp kan dan ook door
heel veel mensen en organisaties geboden worden.

Hoewel met de databank Effectieve sociale interventies van Movisie een
begin is gemaakt met een overzicht van wat werkt, is toch nog maar wei-
nig zicht op hoe en door wie het verschil te maken is (Movisie 2016). Het
is bijvoorbeeld niet duidelijk welke effecten verschillende interventies op
het terrein van de informele hulp hebben en of vormen van ondersteu-
ning anders uitwerken voor bijvoorbeeld mannen en vrouwen of voor ver-
schillende migrantengroepen.

Onderzoeksvragen

Tk rond af. Ik hoop dat ik u met het voorgaande heb overtuigd van het idee
dat onderzoek naar sociale ongelijkheid in de informele hulp relevant is.
De beleidsmatige relevantie is te vinden in het belang van de informele
hulp in het geheel van zorgarrangementen. Inzicht in verklaringen voor
verschillen in het geven van informele hulp kan mogelijk ook leiden tot
het beter verdelen van die hulp en het verminderen van de negatieve con-
sequenties van die hulp.
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De wetenschappelijke relevantie ligt in het verfijnen van het Informal Care
Model, aangevuld met inzichten uit het Stress-Appraisal model als verkla-
ring voor sociale verschillen. Dit kan uiteraard alleen op basis van empi-
risch onderzoek. Ik heb vanmiddag willen laten zien dat in onderzoek
naar sociale ongelijkheid in de informele hulp condities en consequenties
samen moeten worden bestudeerd. In beleid en onderzoek zijn discussies
over het traject voorafgaand aan het verlenen van informele hulp en de
uitkomsten daarvan meestal van elkaar gescheiden. Hierdoor wordt voor-
bijgegaan aan de cumulatie van negatieve effecten die bij bepaalde groe-
pen optreedt. Dat geldt bijvoorbeeld voor vrouwen: zij voelen vaker dan
mannen aan dat er hulp nodig is; maar ook, als ze hulp geven, voelen zij
zich daardoor zwaarder belast.

Onderzoek naar sociale ongelijkheid in de informele hulp staat nog in de
kinderschoenen. Er is nog veel te onderzoeken. Verschillen naar opleidin-
gen en naar gezinsvorm zijn vandaag niet aan de orde geweest, maar die
zou ik hier ook onder willen scharen. Zo zijn onder de jongeren met een
ziek gezinslid de lage sociaal economische groepen en eenoudergezinnen
oververtegenwoordigd (De Boer et al. 2012). Mijn ambities voor de komen-
de jaren richten zich op de volgende onderzoeksvragen:

1 Hoegrootis desociale ongelijkheid in de informele hulp en verandert die ongelijk-
heid in de tijd?

2 In hoeverre is de sociale ongelijkheid in de informele hulp te verklaren door de
noodzaak om te helpen, opvattingen over mantelzorg, barriéres en hulpbronnen?

3 Welke negatieve consequenties heeft het geven van informele hulp voor verschil-
lende sociale categorieén?

4  Hoe en door welke actoren kunnen condities om te helpen worden aangepast en
negatieve consequenties worden verlicht?

Bij het scp bestaat een zeer goede infrastructuur om een groot deel van de

eerste drie onderzoeksvragen te bestuderen. Na de meting van 2014 heeft
het ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport het scp gevraagd om
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opnieuw onderzoek te doen naar informele hulp. De dataverzameling is
afgelopen december afgerond.

Specifiek voor de relatie tussen de informele hulp en herkomst zijn twee
gegevensverzamelingen beschikbaar. De eerste is het Survey Integratie
Minderhedenonderzoek (sim) van het scp. Hierin zijn de grootste vier
niet-westerse migranten groepen en autochtone Nederlanders uitgebreid
bevraagd over tal van onderwerpen, waaronder het geven en ontvangen
van mantelzorg. Om na te gaan of het geven van informele hulp bij ver-
schillende herkomstgroepen is veranderd, is het wenselijk om ook over
trendinformatie te beschikken. Het nieuwe sim zal naar verwachting in
2019 worden gehouden. Als hierin opnieuw vragen over mantelzorg kun-
nen worden opgenomen, zou een vergelijking met 2015 kunnen worden
gemaakt.

De tweede is het cohort oudere migranten binnen Longitudinal Aging
Study Amsterdam (LAsA) van de vu. Hierin zijn ouderen opgenomen die
in Nederland zijn geboren, en ouderen die in Turkije en Marokko zijn
geboren en naar Nederland zijn geémigreerd. Aan de hand van deze
dataverzameling zijn verschillen in de informele hulpverlening door
55-64-jarigen inzichtelijk te maken.

Bij de uitwerking van de derde onderzoeksvraag worden consequenties
van het helpen bij bijvoorbeeld middelbare scholieren en studenten on-
derzocht. Hiervoor zal worden gebruikgemaakt van nieuwe data uit het
Health Behaviour in School-aged Children (HBsc) met daarin landelijke
cijfers over scholieren met een zorgtaak uit verschillende landen.

Bij Klinische Psychologie van de vu wordt in het voorjaar van 2017 op-
nieuw onderzoek gedaan naar de psychische gezondheid en depressie van
alle vu-studenten. In deze dataverzameling zal een vraag worden toege-
voegd over het geven van mantelzorg, zodat ook bij de personen die stu-
die en mantelzorg combineren de effecten van het helpen kunnen worden
onderzocht.

Wat betreft oudere werknemers is er een actieve samenwerking tus-
sen VUMC, TNO, VU en scP in het onderzoek naar genderverschil-
len in de combinatie ‘arbeid en mantelzorg’. We maken gebruik van
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bestaande longitudinale datasets van grote cohortstudies, zoals Study on
Transitions in Employment, Ability and Motivation (STREAM), LASA en het
Arbeidsaanbod Panel (aAp). Het doel is om kennis te genereren voor in-
terventies om ongelijkheid in gezondheid tussen mannen en vrouwen te
verminderen.

De vierde onderzoeksvraag gaat in op wat uiteenlopende organisaties
betrokken bij de ondersteuning van mantelzorgers (kunnen) doen om
belasting te verminderen en bijvoorbeeld sekseverschillen te verklei-
nen. Dezevraag zal samen met de afdeling Organisatiewetenschappen
van de vu binnen het onderzoeksinstituut van de Faculteit der Sociale
Wetenschappen, the Institute for Societal Resilience, worden bestudeerd.
Het doel is om meer te weten te komen over de aangrijpingspunten om
sociale ongelijkheid in de informele hulp (zo mogelijk) te verkleinen.
Samen met Movisie en Vilans wordt bekeken wat wel en niet werkt bij wie
en waarom.

Vanmiddag was er een symposium over de toekomst van de informele
zorg. Er passeerden al enkele waardevolle suggesties voor toekomstig
onderzoek de revue. Ik zou het geweldig vinden als we deze punten sa-
men verder zouden kunnen uitwerken. Ik hoop met mijn leerstoel meer
inzichten te kunnen verschaffen in het ontstaan van sociale ongelijkheid
ininformele hulp en manieren te vinden om de verschillen in de toekomst
te verkleinen.
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Dames en heren. Aan het eind van deze rede wil ik graag nog enkele woor-
den van dank uitspreken.

Ik dank het College van Bestuur en de faculteit der Sociale Wetenschappen
van de Vrije Universiteit voor de mogelijkheid om deze leerstoel te bekle-
den. U biedt mij een unieke kans om de relatie tussen beleid en onderzoek
te verdiepen. In het bijzonder wil ik Marjolein Broese van Groenou bedan-
ken. Marjolein, jij hebt je ingezet voor deze plek en voor mijn komst. We
werken al jaren samen, ook in de voorbereidingen voor het symposium
van vanmiddag. De gedrevenheid waarmee jij werkt, wekt grote bewon-
dering en heeft mijn enthousiasme voor onderzoek naar informele hulp
alleen maar aangewakkerd. Er zijn altijd weer niches te vinden en nieuwe
onderzoeksvragen te formuleren! Ik wil mijn collega’s bij de vu bedanken
voor het hartelijke welkom en de aanknopingspunten die jullie voorzien
voor gezamenlijk onderzoek. Ik verheug mij op een verdere intensivering
van de samenwerking tussen het scp en de vu.

Ten tweede wil ik de directie van het scp, Kim Putters en Rob Bijl, en mijn
sectorhoofd Jos de Haan bedanken omdat zij deze leerstoel mogelijk heb-
ben gemaakt en mij de ruimte bieden om de leerstoel naast mijn werk
bij het scp te vervullen. Dank voor het vertrouwen dat jullie mij geven.
Joep de Hart, ik wil je heel erg bedanken voor jouw inzet als moderator
vanmiddag.
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In de afgelopen vijftien jaar heb ik veel onderzoek gedaan met Mirjam
de Klerk. 1k ervaar onze samenwerking als zeer bijzonder. 1k bewonder
je om je grote kwaliteiten als onderzoeker: je heldere taalgebruik en je
gave om een redenering tot de kern terug te brengen. We hebben samen
vele, niet meer te tellen, publicaties gemaakt. Ik hoop nog heel lang met
je samen te werken en prachtige rapporten te schrijven. Natuurlijk met het
team ‘Zorg’, dat een beetje familie is geworden. Goede herinneringen heb
ik ook aan de tijd dat we werkten onder de bezielende leiding van Joost
Timmermans.

Simone de Roos, je bent een zeer kundig jeugdonderzoeker. We zijn samen
bezig om het onderzoek naar jonge mantelzorgers, ook in internationaal
perspectief, te ontwikkelen. Ik dank je voor je enorme inzet hiervoor. Ook
dank voor onze samenwerking, waar ik veel positieve energie van krijg!
Hoe ingewikkeld het is om longitudinale analyses te doen en de uitkom-
sten ook nog te begrijpen, zie ik in de samenwerking met Isolde Woittiez,
Debbie Verbeek-Oudijk en Saskia Keuzenkamp. Ik heb veel respect voor de
manier waarop jullie complexe technieken toepassen om grip te krijgen
op de dynamiek in de informele zorgverlening door ouderen. Dank jullie
wel voor alle inspiratie en plezier!

Een aantal scp-collega’s wil ik heel graag bedanken voor alle projecten die
we doen en deden: Edith Josten, Jan Dirk Vlasblom, Patricia van Echtelt,
Ans Merens, Wil Portegijs, Anne Roeters. Ik ben onder de indruk van de
energie die jullie steken in het vernieuwen van onderzoek naar arbeid,
emancipatie, zorg voor kinderen en zieke naasten. Op zoek naar het leg-
gen van verbindingen binnen en buiten het scp. Graag werk ik daar samen
met jullie aan verder.

MetRick Kwekkeboom en Yvette Wittenbergvan de HvA en Arnoud Verhoeff
vandeuvadoeikonderzoeknaardesamenwerking tusseninformeleen for-
melezorg. Ikwiljullie graag mijn complimenten gevenvoordewijzewaarop
jullieenergiestekeninhetversterkenvan onderzoek, praktijken onderwijs.
Daarnaast wil ik Marijke Mootz, Pieter Hooimeijer en Peter Groenewegen
bedanken. Jullie hebben een belangrijke wending aan mijn loopbaan
gegeven door mij de passie voor onderzoek over te brengen. Grote dank
daarvoor.
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Graag wil ik Vimala Beijnen, Jeanine Borst, Richard van den Brink en
Marjolijn Mercx van het scp en Els Tettelaar van de vu bedanken voor alle
steun in de laatste maanden. Bijna altijd moest er last minute weer wat
geregeld of gedaan worden. Julie waren fantastisch!

Vrienden, familie, ouders en schoonouders. 1k prijs mij gelukkig met
jullie belangstelling. Pap en mam, jullie hebben mij gestimuleerd om
te gaan studeren en hoge doelen te stellen. Ook zijn jullie mijn grootste
inspiratiebron voor onderzoek naar informele hulp. Het is geweldig om
te zien hoe actief jullie zijn in de familie, de buurt en als vrijwilliger. Mijn
complimenten! Graag draag ik deze oratie aan jullie beiden op.

Tenslotte Thijs en Hiske. Fijn datjullie er bij zijn vandaag. Ik ben super trots
op hoe jullie het doen, nu jullie op de middelbare school zitten. Er ligt een
mooie toekomst voor je. Volg je hart en ambitie!

En Asse, als allerlaatste in dit betoog, mijn maatje. Je hebt mij de gang
naar deze leerstoel zien maken, al vele jaren lang. Je geeft mij altijd en van-
zelfsprekend alle ruimte om stappen te maken. Dank je wel voor je liefde,
wijsheid en humor.

Daarmee wil ik deze rede afsluiten.
Ik heb gezegd.
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Noten

Hoewel de meerderheid hulp aan één persoon geeft en een op de drie hulp biedt aan meerdere
hulpbehoevenden, weten we niet precies aan hoeveel personen deze helpers in totaal hulp bieden
(De Boer en de Klerk 2015). Uit recent onderzoek, waarin een iets andere definitie van hulp is
gehanteerd, iswel bekend dat 1,4 miljoen mensen informele hulp ontvangen (Putman etal. 2016).
Het geven van mantelzorg kan ook positieve effecten hebben en bijvoorbeeld veel voldoening
geven. Ik laat deze kant van het helpen in deze oratie buiten beschouwing.

De vraagstelling is als volgt: ‘De volgende vraag gaat over het geven van hulp aan bekenden
met gezondheidsproblemen. Denk aan uw partner, familie, vriend of buur die hulp nodig heeft
vanwege lichamelijke, psychische, verstandelijke beperkingen of ouderdom. Voorbeelden zijn
huishouden doen, wassen en aankleden, gezelschap houden, vervoer of klusjes. Hulp in het kader
van uw beroep of vrijwilligerswerk telt niet mee. Heeft u in de afgelopen twaalf maanden ditsoort
hulp gegeven? ‘

In het model is nog een vierde conditie opgenomen die gerelateerd is aan de familie, het sociale
netwerk, formele zorg; deze laat ik buiten beschouwing.

Het gaat hier om hulp van vier uur per week of meer.

Als mantelzorgers het moeilijk vinden om hulp te vragen aan anderen, kunnen professionals hier
ook een rol bij spelen. Zij zouden mantelzorgers een zetje kunnen geven om om hulp te gaan
vragen.
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