jnvie oud enis er niemand meer om yoor ons te zorgen, want dan is
de zorg onbetaalbaar gevvorden. Dat schrikbeeld overheerst anno 2000 in
discussics over de toekoms! van de zorg. De afgelopen decennia is de
oplossing voor het gebrek aan betaaide zorg steeds meer gezociit in het
stimuleren van ‘manteizorg’: de zorg van partners en familieleden. Niet
toevallig worden mantelzorgers vaak afgespiegeld als de Sneeuvevvities van
onze tijd. Ze vragen weinig aandacht van de buitenwereld, maar op een dag
zullen ze worden heloond. Dat manteizorg vooral door oudere vrouwen
wordt gegeven, die daarcloor overheiast raken en naunvveliiks toekomen aan
andere aspecten van hun bestaan, is vooral door de vrouwenbevieging
gesignaleerd. in plaats van als nobele Sneelrwwitjes worden mantelzorgers
steeds meer afgeschiltierd als siovende Assepoesters, wat uiteindelijr vooral

ieidt tot een onnodige poiarisatie in de discussie.

De tiid is rijp om af te rekenen met de sprookjes over manteizorg. in plaats
daarvan wordt in dit boek een nieuw perspectief geschetst voor de
verzorgingsstaat aan de hand van het begrip burgerschap. Daaronder wordt
kort gezegd verstaan: of je nu zorgt, niet zorgt of verzorgd wordt,
uitcindeliik draait het om de vraag ofie zelf nog iets te kiezen hebt. Om
daarvoor betere garanties te krijgen, zou je als burger zovvel hetrecht
moeten hebben om zorg te geven ais het recihit om zorg te ontvangen. De
realiteitis echter dat het dannen van zorg i Nederland sinds de jaren
zeventig niet zonder problemen verloopt ais gevolg van wachtlijsten en de
druk om eerst een beroe doen op de familic.

Wat nu? Met volledig burgerschap ais richtlijn kan de manier waarop
Nederiand de mogelijkheden om zorg te geven en te ontvangen geregeld
heeft, vergeiexen worden met andere Ewropese landen. Wat kunnen we
bijvoorbeeld van onze buren teren op het gebied van wet- en regelgeving,
belangeniehartiging en betaling van mantelzorgers? En hoe kunnet

onze verzorgingsstaat zo omvormen dat we niet meer ban

dat er slecht voor ons gezorgd wordit?
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Woord vooraf

Wie zal er voor ons zorgen als wij straks oud zijn? Het schrikbeeld van een
grote ‘grijze’ massa van zorgbehoevende ouderen met kinderen die ver weg
wonen en allemaal druk aan het werk zijn, domineert het zorgdebat.
Bovendien maken we ons zorgen wie al die zorg gaat betalen, als steeds
meer voorzieningen nodig zijn. In de politieke discussies staan schaarste
en problemen van vraag en aanbod centraal.

Dit boek vertrekt nu eens niet vanuit de vraag naar de zorgkloof of vanuit
financiéle problemen. Het politieke debat zou volgens mij meer moeten
gaan over de vraag hoe we de burgerschapsrechten van mensen die zorg
geven kunnen garanderen. Hoe kunnen mensen die willen zorgen toch
volledig burger zijn, dat wil zeggen: inspraak hebben, voldoende inkomen
ontvangen en deelnemen aan de arbeidsmarkt?

En hoe zorgen we dat mensen die niet willen zorgen of beter, minder
willen zorgen, zich niet verplicht voelen? Nu zijn het nog vooral vrouwen
die deze morele verplichting voelen. Met het verankeren van het burger-
schapsrecht om zorg te geven en het recht om zorg te ontvangen wordt
mantelzorg van haar vanzelfsprekendheid ontdaan en wordt zo een keuze.
Niet de zorgkloof, maar burgerschap moet het onderwerp van gesprek zijn
wanneer het gaat om het herinrichten van de Nederlandse verzorgings-
staat.

Is dat een zweverig ideaal? Ik denk het niet. In andere Europese landen zijn
hele concrete voorbeelden te zien waarin burgerschapsrechten verbonden
zijn aan zorg. In Denemarken hebben patiénten bijvoorbeeld het recht op
zorg, zowel op papier als in praktijk. In Engeland hebben ook mantelzor-
gers recht op zorg. In Duitsland worden mantelzorgers betaald via een
nieuwe verzekering. Het gras is heus niet altijd groener en het zomaar
overplanten van buitenlands beleid zal weinig vruchten afwerpen. Maar
de voorbeelden uit andere landen laten wel zien dat het best anders kan.
Het recht om zorg te geven en het recht om zorg te ontvangen kunnen wel
degelijk de basis vormen van de Nederlandse verzorgingsstaat.



Dit boek is het resultaat van een Europese zoektocht naar de stand van
zaken van zorg en burgerschap. In Denemarken, Engeland en Belgié heb ik
een groot aantal mensen geinterviewd. Hun meningen zijn voor een deel
in de vorm van citaten in dit boek terug te vinden. ' I n h olu d
Het NIZW gaf mij de mogelijkheid om deze studie uit te voeren. Daardoor i

kon ik naast mijn promotie-onderzoek aan de Universiteit Utrecht aan l

deze publicatic werken. In het kader van beide studies ben ik enkele
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; Universiteit van Bath. |

! Het werk voor het NIZW is inmiddels afgerond en dit boek is het resultaat. 1 Burgerschap en informele zorg 9
Het verslag van mijn promotieonderzoek naar arbeid en zorg voor Zorg en burgerschap 10
kinderen en ouderen in de Deense, Belgische, Engelse en Nederlandse Sprookjes 11

| verzorgingsstaat zal hopelijk nog volgen.

Tot slot een woord van dank. Allereerst en allermeest dank aan Trudie 2 Assepoester, Sneeuwwltje of volledig burgerschap 13
| Knijn. Met haar heb ik het idee van burgerschap in relatie tot zorg ontwik- Assepoester en Sneeuwwitje: modellen van zorg 13
|
| keld. Ik heb beter leren lezen en schrijven, alleen maar door naar haar te De sprookjes voorbij: burgerschap als alternatief 15
! kijken. Peter van Lieshout gaf me het vertrouwen waarop ik kon gedijen. Sferen van participatie 17
| I ) - .
Alexander van den Dungen, Marjolein Morée, Evelien Tonkens, Stijn Mantelzorgers als tweederangs burgers 19
Verhagen en Loes Verplanke lazen mee. Ze inspireerden en daagden me Drie machtsconstellaties rond zorg 22
uit. Berend Jonker, Miriam Schram en Els Aarts waren mijn steun en Het recht om zorg te ontvangen en het recht om zorg te geven 24

toeverlaat in tijden van twijfel. ledereen heb ik vast al een keer bedankt,
maar ik zeg het hier graag nog een keer. Wat voor ieder van jullie zo
vanzelfsprekend was, zal voor mij altijd bijzonder blijven.

De zorgzame staat 25
Verder met burgerschap 26

!
|
i 3 Een verschraald recht om zorg te ontvangen: Nederland in
Monique Kremer Europees perspectief 29
Juni 2000 Verschillende typen verzorgingsstaat 30
Nederland in perspectief 32
Recht op een plaats in een ‘bejaardenhuis’ 34
Recht op thuiszorg 36
De markt van zorg 39
’ Van je familie moet je het hebben 42
| Een Scandinavisch burgerschapsperspectief 45
| De maakbaarheid van mantelzorg 46
' Draagvlak voor recht op zorg 50




De mantelzorger als medecllént 51

Medecliéntschap in de zorgdriehoek 51

Medecliéntschap in het Engelse zorgbeleid 56

De stem van mantelzorgers: participatie in de politieke sfeer 57
Naar het medecliéntschap in de organisatie van de zorg 59

Het wettelijk recht op indicatie: de Carers Act 62

Dilemma’s van het medecliéntschap 64

Het recht om zorg te geven: Europese varianten van
betallng voor zorg 67

Betaling en burgerschap 67

Betalingen via het zorgstelsel: cliéntgebonden budgetten 68
Betalingen: via de sociale zekerheid 74

Betalingen via het arbeidsbestel: verlof 78

Wie zal dat betalen? 82

Het recht om zorg te geven 85

Zorg en burgerschap in de Nederlandse verzorgingsstaat 87
De meerwaarde van burgerschap 88

Onder de Scandinavische maat 89

Afwisseling van zorg en arbeid 90

Van tweederangs naar volledig burgerschap 91

Geraadpleegde literatuur 93

Burgerschap en informele zorg

¢ “Ben ik te zwaar?” zegt ze zachtjes. “Welnee”, verzeker ik haar. Ze is ook
niet te zwaar, ze is in de voorbije maanden tot op het bot vermagerd. Toch
hangt ze als een aambeeld om mijn nek Zo beschrijft de romanschrijfster
Carl Friedman de zorg van een dochter voor Bette, haar dodelijk zieke
moeder. Haar vader was al eerder overleden. Ze schrijft daarover: ‘Dag en
nacht verschoonden we hem en zijn lakens, zijn lakens en hem. We lazen
geen kranten, we hoorden geen nieuws, de wereld had kunnen vergaan
terwijl wij rond zijn bed onze rituele dans deden. De tijd stond stil, alsof de
eeuwigheid al was begonnen, en wij draafden er verdwaasd doorheen met
teiltjes badwater, vuil linnengoed, schone pyama’s. (Friedman 1998)

Zorgen is in het verhaal van Friedman wel een bijzondere, maar ook een
ontregelende en benauwende ervaring. Het grijpt soms naar de keel.
Zorgen kan zo overweldigend zijn dat er geen ruimte meer is voor ander
leven. De wereld van de politiek, het werk en de buren wordt buiten de
deur gehouden. Wat achter gesloten gordijnen gebeurt, wordt met de
mantel der liefde bedekt. Voor een korte afgebakende periode is dat niet
zo'n probleem. Maar dag in dag uit, jaar in jaar uit voor iemand zorgen
blijkt zwaar en eenzijdig te zijn. Nederland telt 1,3 miljoen mantelzorgers,
mensen die langdurig en regelmatig voor een ander zorgen. Dat kan een
zware taak zijn. Een aanzienlijk aantal van hen zorgt tussen de vijf en tien
jaar en veel van die informele zorgers zijn zelf ongezond. Bovendien komt
zorg bijna altijd neer op dezelfde schouders. Van eerlijk delen of geven en
nemen is vaak geen sprake. Meestal is er maar één mantelzorger die alle
zorg biedt. Bovendien zijn het vooral vrouwen die verantwoordelijk zijn
voor de zorg. Niet alleen worden zij als eerste op hun zorgvermogen
aangesproken, ze verrichten ook nog steeds het grootste gedeelte van de
informele zorgtaken. Tweederde van de mantelzorgers is vrouw en
vrouwen geven de meeste lichamelijke verzorging. Veel vrouwen ervaren
nog steeds de plicht van zorg.



Zorg en burgerschap

Dit boek heeft als uitgangspunt dat burgers niet een plicht moeten hebben
om te zorgen, maar het recht om niet te zorgen. Iedere burger moet deel
kunnen nemen aan dlle sferen van de samenleving, dus niet alleen aan die
van zorg. Volwaardig burgerschap betekent dat je de mogelijkheid hebt om
invloed uit te oefenen op de politiek, voldoende inkomen ontvangt,
kansen hebt op betaalde arbeid, inspraak hebt in de dienstverlening van de
overheid en tijd hebt om een privéleven te leiden, om vriend of geliefde te
kunnen zijn. Om dit alles te kunnen garanderen, zouden we in de Neder-
landse verzorgingsstaat een nieuw burgerschapsrecht moeten introdu-
ceren: het recht om zorg te ontvangen. ledereen die zorg nodig heeft, moet
dit recht kunnen opeisen, net als dat kan bij het recht op onderwijs,
pensioen of fatsoenlijke huisvesting. Wanneer de overheid zorg biedt,
kunnen mantelzorgers en potentiéle mantelzorgers ook ‘nee’ zeggen tegen
het geven van zorg.

Volwaardig burgerschap betekent ook dat je niet alleen het recht hebt om
niet te zorgen, maar dat je ook het recht hebt om wél te zorgen. Zorgen is
niet alleen maar ‘een aambeeld om de nek’ van vrouwen, het is ook een
belangrijke dimensie van het menselijk bestaan. Carl Friedman schrijft
niet alleen over de zwaarte van zorg, maar ook over lichtheid, over
momenten van genegenheid. Ze beschrijft hoe de hoofdpersoon haar
moeder op haar verjaardag met bed en al onder de sterrenhemel rijdt, en
hoe intens de intieme relaties zijn tussen haarzelf, haar broer en haar
moeder. Zorg geven is net zo'n belangrijke dimensie van burgerschap als
betaald werken, de krant lezen of actief zijn in een buurtcommissie. De
wereld van zorg is ook onderdeel van burgerschap.

Naast het recht om zorg te ontvangen zou ook het recht om zorg te geven
verankerd moeten worden in de Nederlandse verzorgingsstaat. Burgers
krijgen zo het recht om niet te zorgen, maar ook om dat wel te doen: het
moet niet, maar het mag wel. Voor veel vrouwen is dat een maatschappe-
lijke erkenning van de taken die ze toch al verrichten. Nu nog wordt het
geven van zorg op zijn zachts gezegd niet volmondig erkend en benoemd.
Anders dan aan een betaalde baan kun je er geen inkomen of sociale
rechten aan ontlenen. Dat leidt ertoe dat degenen die dag in dag uit voor
een ander zorgen zelf vaak tweederangs burgers zijn. Zij betalen de prijs
voor zorg, maar zitten zelf op de tweede rang. Het erkennen van het recht
om zorg te geven betekent dat zorg niet meer ten koste mag gaan van
andere burgerschapsrechten. Burgerschap betekent een transformatie van
morele plichten naar concrete rechten.

Burgerschap en informele zorg

Sprookjes

Voor zover er in Nederland sprake is van een publiek debat over mantel-
zorg wordt dat vaak beheerst door sprookjesachtige beelden. Mantelzor-
gers lijken meer op Assepoesters of Sneeuwwitjes dan op volwaardige
burgers. Doel van deze studie is deze sprookjes te ontzenuwen en er een
realistische benadering van informele zorg tegenover te stellen.

Daarom worden in hoofdstuk 2 eerst de bestaande sprookjes beschreven.
Vervolgens gaat het over de voorwaarden die geschapen moeten worden
opdat burgers een vrije keuze krijgen tussen wel of niet zorgen. Ook wordt
bekeken welke eisen dat aan de staat stelt. Aan welke levenssferen zouden
burgers moeten kunnen deelnemen, wat houden burgerschapsrechten in
en hoe verhouden die zich tot plichten? Hoe kan burgerschap een middel
zijn om sociale ongelijkheid tegen te gaan?

Vervolgens komt aan de orde hoe de twee nieuwe burgerschapsrechten -
het recht om zorg te ontvangen en het recht om zorg te geven - in praktijk
kunnen worden ingevuld. Dat gebeurt aan de hand van internationale
vergelijkingen, niet alleen om Nederland een spiegel voor te houden, maar
ook om een nieuw en concreet perspectief te schetsen.

In de hoofdstukken 3 en 4 staat het recht om zorg te ontvangen centraal.
Eerst komt in hoofdstuk 3 aan de orde hoe het recht om zorg te ontvangen
in Nederland steeds verder is verschraald. Na de Tweede Wereldoorlog
werd ouderen een recht op zorg beloofd, meestal in een bejaardenhuis.
Anno 2000 kan deze belofte niet meer worden ingelost. Vergeleken met de
Deense en Zweedse verzorgingsstaat is het recht om zorg te ontvangen in
Nederland slecht ontwikkeld.

Dat niet alleen patiénten, maar ook mantelzorgers zelf recht hebben om
zorg te ontvangen, komt naar voren in hoofdstuk 4, dat helemaal gaat over
Engeland. Het recht op thuiszorg is in Engeland een stuk minder ontwik-
keld dan in Nederland, maar voor mantelzorgers wordt wel beter gezorgd.
Omdat mantelzorgers daar medecliént zijn, verschuift de machtsbalans
tussen beroepskracht, patiént en mantelzorger. Dat brengt echter ook een
aantal dilemma’s mee.

Hoofdstuk 5 gaat over het recht om zorg te geven. Aan de orde komen drie
varianten van betaling van zorg: via het stelsel van zorg zoals bij het Neder-
landse Persoonsgebonden Budget en het Duitse Pflegegeld, via het sociale
zekerheidsstelsel zoals de Britse Invalid Care Allowance, en via de arbeids-
markt zoals de verlofregelingen. Dergelijke regelingen verschillen in
oorsprong, doel en gevolgen en dragen bovendien niet altijd bij aan
volledig burgerschap. De vraag is welke variant van betaling voor zorg de




voorkeur verdient als we het recht om zorg te geven willen verankeren in 2
de Nederlandse verzorgingsstaat.
In het zesde en laatste hoofdstuk wordt beschreven op welke wijze het

begrip burgerschap en de verschillende manieren waarop dat in Europa AS se p oeés t e r, S neeu WWi tj e Of

wordt ingevuld een houvast kan zijn bij het beschrijven van het funda-

ment van een moderne verzorgingsstaat. vOo Iledig b u l‘gel“S Ch ap ?

Informele zorg of familiezorg heet in Nederland ook wel ‘mantelzorg’
Hattinga Verschure (1977) introduceerde deze term in de jaren zeventig.
Hij wilde tegenwicht bieden aan professionele zorg, die volgens hem kil en
bureaucratisch was en de zelfzorg en familiezorg helemaal dreigde te over-
woekeren. Omdat mantelzorg uit liefde wordt gegeven, zou die volgens
hem beter en mooier zijn. Want zorg door geliefden is als een warme jas.
De tegenstelling die hij hiermee schetste, is nog steeds dominant in het
Nederlandse gedachtengoed over zorg. Professionele zorg is arbeid die kil
en routineus gegeven wordt en staat in de schaduw van de grenzeloze zorg-
zaamheid en liefde van de familie. Mantelzorg is warm en professionele
zorg is koud.

Anderen verwerpen de term mantelzorg en spreken liever over informele
zorg, familiezorg of onbetaalde arbeid. De uitdrukking ‘de mantel der
liefde’ verhult dat zorg ook als een molensteen om je nek kan hangen en
dat het altijd dezelfden zijn die zorgen. Toch is het veelzeggend dat we in
Nederland juist dit woord gebruiken in plaats van een ander. De term
mantelzorg is typerend voor het sprookje dat in beleid en politiek over
zorg vaak verteld wordt: het sprookje van Sneeuwwitje. Voor het politieke
debat blijkt het echter alleen maar polariserend te werken om daar het
sprookje van Assepoester tegenover te zetten.

Assepoester en Sneeuwwltje: modellen van zorg
Assepoester is de huissloof die zo spoedig mogelijk verlost moet worden
van haar zware zorgtaken. Ze wordt uitgebuit door haar stiefmoeder en
het zorgen maakt haar zo lelijk en moe dat haar schoonheid niet eens meer
herkend wordt. Toch wordt ze bevrijd van haar taken door een prins die
haar nooit meer zo zal laten zwoegen. En ze leefde nog lang en gelukkig,
bl : Sneeuwwitje hoeft niet zoals Assepoester op haar knieén de vloer te
' ! dweilen. Al zingend kookt ze voor haar dankbare dwergen. Anders dan bij
: Assepoester maakt het zorgen Sneeuwwitje beeldschoon, zodat uit-
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eindelijk een mooie prins voor haar valt, niet ondanks, maar juist dankzij
het feit dat zij zorgt. Met pijn in het hart moet ze de dwergen vaarwel
zeggen. Toch leeft ook zij nog lang en gelukkig.

Wanneer het gaat om mantelzorg, wordt telkens geredeneerd vanuit deze
twee tegengestelde beelden die elkaar uitsluiten. In deze sprookjesbeelden
gelden verschillende veronderstellingen ten aanzien van de inhoud van
zorg, de motivatie om te zorgen, de relatie tussen zorg en sekse, de kwalifi-
catie van zorg, de rol van de overheid en de plaats van zorg in familie-
verhoudingen.

Tabe! 1: Modelien van zorg

Assepoester Sneeuwwitje

Last Lust

Aftruistische verplichting Vrije wederkerigheid

Werk Morele houding

Uitbuiting van viouwen Siert viouwen

Besparing voor overheid Bescherming tegen overheid
Mantelzorg stechter dan formele zorg Manteizorg beter dan formele zorg
Verstoring van familieverbanden Versteviging van familieverbanden

Zorgen volgens Assepoester

In het Assepoester-model wordt zorgen gezien als een zware activiteit: het
dweilen van de vloer, eten koken, het voortdurend klaarstaan voor een
ander. Eigenlijk staat dit sloven gelijk aan betaalde arbeid. Deze opvatting
kwam vooral naar voren uit de vrouwenbeweging in de jaren zeventig,
maar ook uit de vakbonden en de sociaal-democratische partijen in de
Scandinavische landen. Mantelzorg wordt in deze kringen gezien als een
besparing voor de overheid en de samenleving, die zorg zo op een koopje
krijgt. De vrouwen die het werk gratis doen, zijn daar de dupe van. In
plaats van mantelzorg wordt liever gesproken van onbetaalde arbeid.
Vrouwen hadden geen vrije keuze, maar er was eerder sprake van
‘verplicht altruisme’, schreven de Engelse onderzoeksters Land en Rose
(1985). Die verplichting draagt helemaal niet bij aan sociale cohesie of
harmonieuze relaties, zeker niet tussen man en vrouw. De boze stief-
moeder van Assepoester was de belichaming van de patriarchale struc-
turen. Daardoor konden vrouwen niet doen wat ze liever deden, namelijk
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betaald werken en een eigen inkomen verdienen. Zorg werd gezien als
ballast, als een blok aan het been van vrouwen (Zwinkels 1990).

Zorgen volgens Sneeuwwitle

Mooi, wit, puur en schoon, zo wordt mantelzorg voorgespiegeld in het
Sneeuwwitje-model. Zorgen is geen zware morele plicht maar gebeurt op
basis van ‘vrije wederkerige verhoudingen’ Mantelzorgers zorgen omdat
anderen ook wel eens voor hen hebben gezorgd, bijvoorbeeld hun ouders
toen zij zelf nog kind waren. Dat is niet de enige vorm van wederkerigheid,
want mantelzorgers krijgen er ook erkenning door de ander en een verste-
viging van intieme relaties voor terug. Terwijl de Assepoester-anologie
vaak toegepast wordt op de zorg voor een sterk dementerende vader die
maar weinig terug kan geven, wordt het beeld van Sneeuwwitje vaak
gebruikt voor het verzorgen van een gehandicapt kind. Natuurlijk is het
zwaar, zowel geestelijk als lichamelijk, maar als ouder krijg je er zoveel
voor terug, Zorgen in het Sneeuwwitje-model wordt zelden verbeeld als
zwaar lichamelijke arbeid, maar wel als een hoogstaande morele houding.
Zorg siert de mens. In het Sneeuwwitje-model verstevigt zorg de familie en
de gemeenschap. Doordat mensen voor elkaar zorgen, worden zorg-
behoevenden niet geheel overgeleverd aan de witte jassen van de verzor-
gingsstaat.

Het beeld van de mantelzorger als Sneeuwwitje is niet alleen terug te
vinden in het Nederlandse woord mantelzorg, maar ook in de ‘zorgzame
samenleving} het concept waarmee de christen-democraten probeerden
richting te geven aan de Nederlandse verzorgingsstaat. Volgens deze
opvatting is zorg door familie, buren en vrienden warme zorg en daarom
een veel beter cement voor de samenleving dan het systeem van de verzor-
gingsstaat. Sneeuwwitje wordt echter niet alleen ingezet door christen-
democraten. Toen in de jaren tachtig bezuinigd moest worden op de
kosten van de verzorgingsstaat was het sprookje opvaliend populair bij
allerlei Europese regimes. Denk bijvoorbeeld aan de Engelse nadruk op
community care, gemeenschapszorg, in de tijd van Thatcher.

De sprookjes voorblj: burgerschap als alternatlef
Het denken in tegenstellingen, zoals dat in sprookjes gebeurt, versimpelt
de werkelijkheid. Dat is in het politicke debat wel handig. De ‘oplossing’
voor zorg is dan eenvoudig en eenduidig: in het Assepoester-model moet
mantelzorg worden afgeschaft en vervangen door betaalde arbeid. Mantel-
zorg is sloven en moet als zodanig gewaardeerd worden. Vergeten wordt
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dan dat sommige mensen ook graag voor elkaar willen zorgen. In het Sferen van particlpatle
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Sneeuwwitje-model moet mantelzorg uitgebreid en versterkt worden. De
grenzen en de belasting van mantelzorg krijgen daardoor geen aandacht.
Als gevolg van deze twee dominante zorgmodellen zijn de opties voor
overheidsbeleid te gepolariseerd om tot een genuanceerd mantelzorgbe-
leid te kunnen leiden. In het Assepoester-model moet de overheid als de
prins op het witte paard te hulp schieten en eigenlijk alle zorgtaken over-
nemen, terwijl in het Sneeuwwitje-model zorg juist een buffer vormt tegen
de overheid.

Het is niet alleen simpel, maar ook onrealistisch om bij het bepalen van
zorgbeleid uit te gaan van sprookjes. Zorg is niet per se arbeid of liefde.
Het wordt niet uitsluitend gegeven uit verplichting of vrije wederkerig-
heid. Soms is zorg mooi, soms zwaar en belastend. Als je nooit overweg
hebt gekund met je zieke vader, zal de zorg voor jou en voor hem snel
teveel zijn. Als het tijdelijk is, bijvoorbeeld omdat de dood in zicht is, zal de
tijd met een dierbare heel bijzonder zijn. Maar als je zieke partner niet
meer lijkt op degene waar je verliefd op werd, bijvoorbeeld door dementie,
is zorgen vaak een zware taak. Hoe de zorg gewaardeerd wordt, is vooral
een subjectief gegeven. De ervaring van het zorgen is voor niemand
hetzelfde. Wat voor de één een lust is, is voor de ander een last. Wat voor de
één net mooi is, is voor de ander te veel (Duynstee e.a.1994).

Voor de overheid betekent dit dat niet alle onbetaalde zorg betaalde arbeid
moet worden. Niet alle mantelzorg moet geboden worden door beroeps-
krachten die betaald worden door de overheid. Het betekent echter ook
niet dat de overheid alleen maar moet toekijken en hopen dat mensen wel
voor elkaar zorgen; dat de staat niet al te zorgzaam is, omdat de samenle-
ving dat zou moeten zijn.

In deze studie wordt burgerschap gedefinieerd als de mogelijkheid voor
ieder individu om volledig te kunnen participeren in alle domeinen van de
samenleving (Marshall 1947; Lister 1997). Dat geldt voor alle burgers, met
of zonder zorgverantwoordelijkheid. Om deze maatschappelijke deel-
name te garanderen moeten twee burgerschapsrechten in de verzorgings-
staat verankerd worden: het recht om zorg te ontvangen en het recht om
zorg te geven. Die rechten zijn het middel om het doel van burgerschap te
bereiken. Deze benadering van burgerschap bevat zowel liberale, als
sociaal-democratische elementen: het benadrukt de vrije keuze van het
individu terwijl de staat de plicht heeft om volledig burgerschap te garan-
deren. Deze benadering van burgerschap doorbreekt de tegenstelling
tussen Assepoester en Sneeuwwitje. Daarmee komt een einde aan de
sociaal-democratische en christen-democratische impasse.
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In welke sferen van de samenleving zouden burgers moeten kunnen parti-
ciperen? De filosofe Nancy Fraser (1989) onderscheidt in navolging van
Habermas vier verschillende rollen die een burger zou moeten kunnen
vervullen, elk behorende bij een specifiek aspect van de samenleving.

De eerste rol die Fraser onderscheidt is die van burger. Dat lijkt verwar-
rend, maar daarmee verwijst ze naar de beperkte betekenis van het woord,
die betrekking heeft op deelname in de sfeer van de politiek. Democratisch
burgerschap staat voorop, zoals lidmaatschap van een politieke partij en
stemmen bij verkiezingen. Bovendien valt ook participatie in bijvoorbeeld
het vrijwilligerswerk en het buurtleven onder deze noemer.

De tweede rol is die van consument: burgers moeten kunnen meedoen op
de markt van goederen en diensten. Mensen moeten voldoende financiéle
middelen hebben om als consument kwalitatief goede goederen en dien-
sten te kunnen kopen. Vrij vertaald is dit een aanspraak op voldoende
inkomen, een ‘claim’ tegen armoede. Net als bij alle andere rollen gaat het
hier wel om een individueel recht. leder individu heeft, ook binnen de
context van een gezin, recht op economische zelfstandigheid. Inkomen dat
verkregen wordt via een partner, bijvoorbeeld omdat die een goed
inkomen heeft, telt niet mee. Burgerschapsrechten zijn individuele rechten
en geen rechten uit de tweede hand (Lister 1997).

De derde rol van burgerschap is die van werknemer. Dit betekent de moge-
lijkheid voor deelname aan de arbeidsmarkt. ledereen - vrouwen, lager
opgeleiden, mensen met een handicap - moet uitzicht hebben op betaalde
arbeid. Betaald werk is niet verplicht, maar moet wel mogelijk zijn. De rol
van werknemer leidt automatisch tot de rol van consument. Betaald
werken zorgt voor inkomen. Andersom geldt dat niet. Inkomen kan ook
verkregen worden op basis van sociale zekerheid. Daarom is de rol van
werknemer apart omschreven.

De vierde en laatste rol die Fraser benoemt, is die van cliént van de over-
heid. Burgers hebben het recht op goede diensten van de overheid. In
Nederland is bijvoorbeeld steeds meer nadruk op klantgerichtheid en
klachtrecht komen te liggen. De instelling van de nationale ombudsman is
hier een mooi voorbeeld van. In Engeland bestaat zelfs een Citizens
Charter waarin puntsgewijs wordt aangegeven welke rechten burgers
hebben.

Participeren: publiek en privé

Aan de hand van de sferen van participatie kan beoordeeld worden in
hoeverre burgers, die al dan niet zorgen, werkelijk burgers zijn en volledig
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deel kunnen nemen in de samenleving. Is er in Nederland bijvoorbeeld
voldoende politieke deelname en inspraak? In hoeverre geeft mantelzorg
inkomensproblemen die de deelname als consument in de weg staan? En
kunnen mantelzorgers voldoende participeren op de arbeidsmarkt?
Anders geformuleerd: kunnen werknemers ook zorgtaken hebben?
Tenslotte, kunnen burgers met zorgtaken cliént zijn van de overheid?
Krijgen ze zelf ook zorg? Kortom, kunnen burgers met potentiéle zorg-
taken tegelijkertijd deelnemen aan alle sferen van de samenleving, als ze
dat wensen?

Wat opvalt is dat bovenstaande vier rollen zich allemaal afspelen in de
publieke sfeer. Dat is kenmerkend voor veel liberale theorievorming.
Fraser gaat er, net als Habermas, blijkbaar van uit dat bij het realiseren van
deelname aan markt, politiek en staat deelname in de privésfeer niet aan
de orde 6f vanzelf goed zal komen. De veronderstelling is dan dat de voor-
waarden om deel te nemen aan de publicke sfeer ertoe leiden dat burgers
ook vrijer zijn in de privésfeer. Ze kunnen dan kennelijk ‘nee’ zeggen tegen
een partner die zorg nodig heeft, of ‘nee’ zeggen tegen een zieke ouder. Ze
hebben het recht om niet te zorgen, want ze hebben het recht om werk-
nemer, cliént, burger en consument te zijn.

Het is echter wel degelijk van belang dat iedere burger kan deelnemen aan
de privésfeer. Burgers moeten 66k mantelzorgers kunnen zijn. Als het
onmogelijk is om te zorgen voor familieleden, vrienden en geliefden is er
geen sprake van volwaardig burgerschap. Burgers worden dan uitgesloten
van deelname aan een essentieel domein van het maatschappelijk leven
(Sevenhuysen 1996). De vijfde rol van burgerschap is daarom die van zorg-
verlener. Zorgen in de privésfeer is ook één van de sferen van participatie.
Van belang is ook dat informele zorgverleners de mogelijkheid hebben om
anderszins deel te nemen aan de privésfeer, bijvoorbeeld in breder familie-
verband of in vriendschappen. Dat lijkt misschien vreemd, omdat mantel-
zorgers toch bij uitstek in dat privéleven actief zijn. Die vorm van deel-
name kan echter eenzijdig zijn, want juist door te zorgen voor een zieke
partner of ouder is er vaak nauwelijks tijd om ook anderen aandacht te
geven. Verjaardagsfeestjes van familieleden schieten erbij in en de voetbal-
wedstrijd van dochter- of zoonlief ook. Mantelzorgers hebben vaak hele-
maal geen tijd om werkelijk deel te nemen aan de privésfeer. De Engelse
onderzoekers Twigg en Atkin (1993) formuleren het zo: ‘Het leven van
mantelzorgers is vaak beperkt omdat ze de beperkingen delen met de
persoon waar ze voor zorgen. Als de partner niet naar het theater of op
vakantie kan, kunnen zij dat ook niet” De rol van mantelzorger blijkt ook
vaak te concurreren met de rol van geliefde, vriend of ouder. Bovendien
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hebben mantelzorgers weinig tijd voor zichzelf, ook om bijvoorbeeld eens
‘niets’ te doen.

Burgers moeten in gelijke mate kunnen deelnemen aan alle sferen van het
leven, maar ook kunnen kiezen om niet deel te nemen of niets te doen. De
kern van burgerschap is: ‘Het kan wel, maar hoeft niet’; je hebt het recht
om deel te nemen, maar ook om dat niet te doen. ‘In een vrije samenle-
ving, schrijft Ralph Dahrendorf (1988), ‘moeten burgers ook het recht
hebben om niet te stemmen, om niet te werken. En dus ook om niet te
zorgen. In de termen van de politicoloog Hirschman (1970) kan dit ook
het recht op exit genoemd worden: burgers moeten ook uit deze sferen
kunnen stappen. Naast exit introduceerde Hirschman ook de term voice.
Daarmee benadrukte hij dat burgers die wel meedoen ook invloed moeten
kunnen uitoefenen. Inspraak, een stem, zorgt ervoor dat burgers minder
behoefte hebben aan exit. Een stem hebben vergroot de binding en zorgt
voor loyaliteit. Als burgers bijvoorbeeld willen meedoen in de sfeer van
betaalde arbeid, moeten zij een stem hebben als werknemer om de gang
van zaken binnen de onderneming te kunnen beinvloeden. Dat zorgt
ervoor dat ze mee willen blijven doen. Grip hebben op zowel de indivi-
duele situatie als op de maatschappelijke sfeer is een belangrijk kenmerk
van burgerschap.

Mantelzorgers als tweederangs burgers

In welke mate hebben burgers in Nederland nu de mogelijkheid om deel te
nemen aan al deze sferen? Wat als eerste opvalt is dat hierover weinig
bekend is. We weten inmiddels wel dat er 1,3 miljoen mantelzorgers zijn,
mensen die geregeld concrete hulp bieden aan zorgbehoevenden. Dat is elf
procent van de bevolking. Ongeveer de helft van de informele zorgverle-
ners zorgt voor een partner, een kwart voor een ouder. Vrouwen zorgen
vaker dan mannen: vijftien procent tegen zeven procent. Mannen zorgen
bovendien vaker voor een partner dan voor een ouder of buur en
verrichten minder intieme taken zoals wassen en aankleden. Ze zijn meer
geneigd tot organiseren en klussen in huis. Mantelzorgers zijn vooral
tussen de 35 en 65 jaar oud. Laagopgeleiden zorgen een beetje meer dan
hoogopgeleiden. Stedelingen krijgen minder informele zorg dan mensen
op het platteland. Bovendien weten we dat de hoeveelheid informele zorg
de laatste decennia niet is afgenomen (De Boer e.a. 1994; Van der Veen en
Govaart1997; Verheij e.a.1998; SCP 1999).

Al deze gegevens zijn bekend omdat mantelzorg vooral onderzocht is in
het kader van de zogeheten ‘zorgkloof”: het schrijnende verschil tussen
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vraag en aanbod van zorg door de vergrijzing enerzijds en de arbeidsdeel-
name van vrouwen en de gezinsverkleining anderzijds. Mantelzorg werd
in dat kader zowel letterlijk als figuurlijk gezien als ‘bron van zorg’. Aan het
burgerschapsperspectief van mantelzorgers is veel minder aandacht
besteed. Daarom weten we heel weinig over de mantelzorger als werk-
nemer, burger, cliént van de overheid, consument en vriend of geliefde. En
we weten ook niet wie wel zouden willen zorgen, maar daar geen tijd voor
hebben. De burgerschapsbenadering leidt tot nieuwe punten op de onder-
zoeksagenda.

Geen vervanging, veel spanning

Kijken we naar bestaande gegevens, dan valt als eerste op dat de belasting
van mantelzorgers zo groot is dat het niet eenvoudig zal zijn om deel te
kunnen nemen aan andere sferen van de samenleving. Daarvoor hebben
ze geen tijd en geen energie. Van de mantelzorgers die voor ouders zorgen,
wordt de helft bijvoorbeeld nooit afgelost. Wanneer zij zorgen voor een
partner is dat zelfs bij 65 procent het geval. In een kwart van de gevallen is
er niet eens vervanging bij ziekte of andere problemen. Het gebrek aan
aflossing is vooral zwaar, omdat het vaak gaat om mensen die langdurig
zorgen (Gezinsraad 1997). Eén op de drie mantelzorgers geeft tussen de vijf
en tien jaar zorg en bijna de helft langer dan tien jaar (De Boer e.a. 1994).
Het is dan ook niet vreemd dat veel mantelzorgers last hebben van burn-
outverschijnselen, stress en klachten over hun zware belasting. Meer dan
vijftig procent van de mantelzorgers heeft zelf een lichamelijke handicap
of gezondheidsklachten (Duynstee 1992; Morée 1996). Van zorgen voor
een ander, word je blijkbaar zelf niet beter.

Bovendien weten we dat deelname aan de privésfeer buiten de mantelzorg
ook spanningen geeft. De zogenaamde ‘sandwich-generatie’ is misschien
minder groot dan verwacht, maar toch krijgt zes procent van de vrouwen
zowel de zorg voor kinderen als die van hun ouders of partner op hun
brood (Dykstra 1997). Uit kwalitatief onderzoek komt bovendien naar
voren dat kinderen die zorgen voor hun ouders een loyaliteitsconflict
kunnen hebben met hun kinderen of met hun partners. Mevrouw Tuin,
bijvoorbeeld, zorgt voor haar negentigjarige, dementerende moeder: ‘1k
krijg wel te horen van de familie: “U bent te veel met oma bezig” Mijn man
wil graag weer eens een grote reis maken met de boot. Ik houd dat af
omdat ik bang ben dat er iets met mijn moeder gebeurt of dat ze erg
eenzaam is. Dan zeggen ze: “Je man gaat toch voor” Maar mijn moeder
kan ik ook niet in de steek laten. Ik zit eigenlijk tussen twee vuren in.’ (De
Been e.a.1996)
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Onvoldoende inkomen, lage arbeidsdeelname

Mantelzorgers in Nederland zijn niet vanzelfsprekend verzekerd van een
goed inkomen. Hun rol als consument is daardoor beperkt. Dat is in de
eerste plaats het gevolg van hun beperkte rol als werknemer. Een goed
inkomen verdien je door je volledig en langdurig op de arbeidsmarkt te
storten, door full-time werknemer te zijn. Als je dagelijks voor een partner
zorgt of een kind met een handicap thuis hebt wonen, is dat niet
eenvoudig. In Nederland combineert vier procent van de vrouwen
betaalde arbeid van meer dan vijftien uur met zorg voor ouderen. Bij
mannen is dat twee procent (Dykstra 1997). In de leeftijdscategorie waarin
de meeste mantelzorgers vallen, tussen 55 en 65 jaar, is de arbeidsdeelname
een van de laagste van Europa. Slechts twintig procent van de vrouwen in
die leeftijdscategorie heeft een betaalde baan (OECD, 1997). Mantelzorg
verlenen en betaald werken zijn in de Nederlandse praktijk nog steeds
elkaar uitsluitende activiteiten. Burgers moeten kiezen tussen zorg en
arbeid.

Ook lukt het in Nederland niet om op basis van mantelzorgtaken via een
andere weg een eigen inkomen te ontvangen, zoals via sociale zekerheid. In
sommige andere Europese landen is dit wel mogelijk. In Engeland bijvoor-
beeld, bestaat de Invalid Care Allowance: een uitkering speciaal voor
mantelzorgers met intensieve dagelijkse zorgtaken die daardoor niet
kunnen deelnemen aan de arbeidsmarkt. In de Nederlandse verzorgings-
staat is het opbouwen van uitkeringsrechten of pensioenen op basis van
mantelzorgtaken veel minder ingebed. Betaalde arbeid is nagenoeg de
enige route naar sociale zekerheidsrechten en een eigen inkomen. Tegelij-
kertijd mantelzorger én consument zijn is in Nederland een weinig voor-
komende combinatie. Geld besteden en zorg geven rijmen niet.

Overigens betalen we wel voor die zorg. De dochter die op haar fiets naar
haar zieke moeder gaat om eten te brengen, of de moeder die haar zoon
met een handicap thuis verzorgt, wordt indirect onderhouden door het
kostwinnersloon of de kostwinnersuitkering van haar partner. Belasting-
voordeel via de man, zorgt ervoor dat er voldoende inkomen in het gezin is
als de vrouw thuis zorgt. In Nederland, zo is berekend, kost het kostwin-
nersmodel zo’n negentien miljard gulden per jaar. Dat betekent zo'n tien-
duizend gulden per persoon per jaar (De Bruijn en Verhaar 1999). Dit geld
gaat naar de kostwinner. De mantelzorger krijgt zelf geen enkele financiéle
compensatie, geen enkel middel om als individueel burger te kunnen
handelen. Mantelzorgers zijn zelden economisch zelfstandig en betalen
veel geld om op de tweede rang te zitten.
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In een dergelijke kostwinner-zorgverlenerconstructie ontstaan financiéle
problemen wanneer de kostwinner zelf gaat zorgen, bijvoorbeeld voor zijn
dementerende vrouw. Dat gebeurt ook wanneer de kostwinner zelf ziek
wordt en verzorgd wordt door zijn partner. In veel gevallen wordt het
arbeidsinkomen opgevangen door een pensioen, een uitkering via de ziek-
tewet of de bijstand. Vaak is die financiéle tegemoetkoming onvoldoende.
Bovendien verwijst niets naar het feit dat er sprake is van mantelzorg. Met
een toenemend aantal vrouwelijke kostwinners zal het wegvallen van
inkomen door chronische ziekte steeds meer een maatschappelijk
probleem worden.

Te weinig politieke participatie

Tenslotte is ook politieke participatie en deelname als cliént van de over-
heid problematisch. Inmiddels is er wel in 1992 een belangenvereniging
voor mantelzorgers opgericht, de LOT, die een minimale subsidie
ontvangt van de Nederlandse overheid. Ook zijn er op lokaal niveau
groepen mantelzorgers actief, die soms ook inspraak hebben op het niveau
van de provincie of de gemeente. Tevens zijn mantelzorgers soms opge-
nomen in de regionale indicatie organen, waardoor ze mee kunnen praten
en in principe een stem zouden moeten hebben in de toekenning van zorg.
Maar hoewel wordt erkend dat de mantelzorger als ‘burger’ en als ‘cliént
van de overheid’ gezien moet worden, is het werkelijke gezicht van de
mantelzorger nog niet onthuld. Wanneer het gaat om mantelzorgers is er
duidelijk sprake van gemankeerd burgerschap. Burgers die zorgen,
kunnen niet deelnemen aan alle sferen van de samenleving.

Drie machtsconstellaties rond zorg

Het geven van zorg blijkt samen te hangen met verschillende vormen van
sociale ongelijkheid, terwijl burgerschap sociale ongelijkheid juist zou
moeten opheffen zoals de grondleggers van de theorie betogen (Marshall
1948/1976). Anders gezegd: burgerschap heeft als doel het bijstellen van
onevenwichtige machtsconstellaties. Daarbij werd door sociologen vooral
gedacht aan ongelijkheid naar klasse. Burgerschap werd dan ook vooral
gezien in relatie tot de arbeidsmarkt. Recht op onderwijs, recht op sociale
zekerheid en recht op werk waren daarbij belangrijke voorwaarden, omdat
mensen met lage inkomens en een laag opleidingsniveau daardoor in
gelijke mate zouden kunnen meedoen in alle sferen van de samenleving
(zie ook Dahrendorf 1988; Esping-Andersen 1990).

Zowel bij het geven als bij het ontvangen van zorg zijn verschillen naar
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klasse en opleiding eveneens relevant. Mantelzorgers in Nederland zijn
vaker laag opgeleid en zorgbehoevenden hebben vaker een lagere oplei-
ding dan gemiddeld {De Boer e.a. 1994). Zorg geven en zorg ontvangen
zou echter voor iedereen, ongeacht opleiding of inkomen, binnen handbe-
reik moeten liggen.

Op het gebied van de mantelzorg is ongelijkheid naar sekse scherper zicht-
baar dan ongelijkheid naar klasse. Vrouwen zorgen veel meer dan mannen
- tweederde van de mantelzorgers is vrouw - en ontvangen minder dan ze
geven ( Van den Brink 1999). Daardoor is de deelname aan de verschil-
lende sferen van de samenleving nog steeds sterk naar sekse gesegregeerd.
Vrouwen participeren meer in de ene sfeer, de privésfeer, en mannen meer
in de andere sferen: de politiek, de arbeidsmarkt en de markt van
goederen. Door de integratie van zorg in burgerschap zouden vrouwen,
die vaak aangesproken worden op hun zorgplicht, verzekerd moeten zijn
van de mogelijkheid om volwaardig deel te nemen in de samenleving, of ze
nu wel of niet zorgen. De hoop is dat zorg zo evenrediger over de bevol-
king verdeeld wordt. Misschien gaan mannen meer zorg geven als dat niet
meer ten koste gaat van burgerschap. Burgerschap zou ook een antwoord
moeten zijn op asymmetrische relaties tussen de seksen ( Knijn en Kremer
1998).

Het geven en ontvangen van zorg vindt ook plaats in een derde machts-
constellatie, namelijk die van patiént, mantelzorger en beroepskracht. Dit
wordt ook wel de zorgdriehoek genoemd (Twigg 1989; Twigg en Atkin
1994). Waar het bij sekse en klasse duidelijk is naar welke kant macht zou
moeten verschuiven, is dit bij deze drichoek ingewikkelder. Wat is het
meest wenselijke evenwicht? Natuurlijk is het uitgangspunt dat mantel-
zorgers meer macht moeten krijgen ten opzichte van de andere partijen,
maar dat zou niet altijd ten koste moeten gaan van beroepskrachten of
patiénten. Beroepskrachten zijn namelijk van groot belang bij het recht
om zorg te ontvangen. Hun professionaliteit garandeert kwalitatief goede
zorg. Ook patiénten zouden niet zomaar ontdaan moeten worden van hun
pasverworven rechten. Kortom, bij het bekrachtigen van het burgerschap
van de mantelzorger moet steeds bekeken worden wat precies de gevolgen
zijn voor de andere partijen in de zorgdriehoek.
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Het recht om zorg te ontvangen en het recht om zorg te geven

Burgerschap is een synoniem voor de mogelijkheid tot gelijke deelname in
verschillende sferen van de samenleving, ongeacht sekse of klasse. Om
verschillende varianten van sociale ongelijkheid tegen te gaan hebben
burgers rechten nodig. Marshall maakt onderscheid tussen civiele, poli-
tieke en sociale rechten. Deze laatste zijn verankerd in de hedendaagse
verzorgingsstaat. Hij dacht bij sociale rechten vooral aan het recht op
onderwijs, sociale zekerheid en huisvesting, en niet zozeer aan het recht op
zorg. Dat is niet verwonderlijk omdat in zijn tijd zorg nog vanzelfsprekend
door vrouwen werd verricht. Het werd niet als een probleem gezien dat
vrouwen vooral zorgden en daardoor nauwelijks konden deelnemen aan
andere sferen van de samenleving.

Om burgerschap voor vrouwen dichterbij te brengen, is het wenselijk om
Marshalls burgerschapspalet uit te breiden (Knijn en Kremer 1998/1999)
en twee nieuwe burgerschapsrechten te verankeren in de Nederlandse
verzorgingsstaat: het recht om zorg te ontvangen en het recht om zorg te
geven. Die burgerschapsrechten zijn een belangrijke toevoeging aan de al
bestaande burgerschapsrechten die verankerd zijn in de Nederlandse
verzorgingsstaat.

Het eerste recht, het reclit om zorg te ontvangen impliceert een uitgebreid
stelsel van zorgvoorzieningen zoals kinderopvang, thuiszorg en verpleeg-
huizen. Deze voorzieningen moeten wel goed zijn wat betreft kwaliteit en
toegankelijkheid. Het recht om zorg te ontvangen geeft potentiéle zorgver-
leners, vaak vrouwen, de mogelijkheid om niet te zorgen of om minder te
zorgen. Daardoor kunnen zij deelnemen aan alle sferen van de samenle-
ving en verschillende rollen op zich nemen. Ook zieke ouderen en
kinderen hebben voordeel bij dit recht, want het voorkomt dat zij niet
afthankelijk van de welwillendheid van ouders, partners en andere familie-
leden zijn.

Het recht om zorg te geven impliceert een uitgebreid systeem waarin
inkomen en tijd gegarandeerd wordt voor wie wil zorgen. Ouderschaps-
verlof, ziekteverlof en andere betalingen van zorg zijn daar voorbeelden
van. Het recht om zorg te geven moet alle burgers, mannen en vrouwen, de
mogelijkheid bieden om voor een ander te zorgen en deel te kunnen
nemen aan de sfeer van zorg. Het recht om zorg te geven en het recht om
zorg te ontvangen moeten naast elkaar bestaan en ook tegelijkertijd
geclaimed kunnen worden. Zo kunnen burgers zelf combinaties maken
van zelf zorgen en laten verzorgen.

Assepoester, Sneeuwwitje of volledig burgerschap?

Burgerschapsrecht in de praktijk

Wat betekent hier de term ‘recht’? Het gaat hier niet zozeer om een strict
juridische definitie van recht. Burgerschapsrechten kunnen wel juridisch
verankerd zijn, graag zelfs, maar ze kunnen beter omschreven worden als
‘concrete of reéele mogelijkheden, garanties en voorwaarden’. Bij burger-
schap gaat het om de betekenis in de praktijk. Formele rechten zijn wel
belangrijk maar niet afdoende. Veel mensen die te maken hebben met
zorg, zowel als zorgverlener of zorgontvanger, eisen hun rechten niet altijd
op. Moreé (1996) spreekt in die context over ‘de mythe van de mondige
mantelzorger’ Juist de meest belaste mantelzorgers zullen het moeilijkst
steun accepteren of de zorg los kunnen laten. Daarom is in de dagelijkse
praktijk een omslag nodig waardoor het recht op zorg net zo gewoon
wordt als het recht op onderwijs of op een pensioen.

Van plichten, de andere kant van het burgerschapsperspectief, kan in dit
verband alleen sprake zijn als ze daadwerkelijk en direct gekoppeld
worden aan rechten. Alleen als er een recht bestaat, mogen eisen gesteld
worden. Als mensen zorgverlof opnemen om te zorgen voor hun ster-
vende moeder mag verwacht worden dat ze de tijd niet gebruiken om zich
bij te scholen. Maar we zijn niet verplicht om voor onze ouders te zorgen
omdat wij ooit goed onderwijs hebben genoten of omdat dit onderdeel
zou zijn van ‘goed burgerschap’. Dergelijk verplicht zorgen komt niet ten
goede aan de zorgontvanger en ook niet aan de zorgverlener. De hier
gekozen benadering van burgerschap is bedoeld als tegenwicht tegen een
vage, algemene ‘morele plicht’, die in de huidige culturele praktijk vooral
neerkomt op een moreel appél op vrouwen. Het definiéren van zorg in
termen van rechten zou juist moeten bijdragen aan het ontmantelen van
die vanzelfsprekendheid. Met behulp van burgerschapsrechten kan zorg
worden ontdaan van morele plichten.

De zorgzame staat
Burgerschapsrechten moeten uiteindelijk ingebed worden in de institutio-
nele kaders van de verzorgingsstaat. Daarbij is het de vraag of het echt
alleen de overheid is die burgerschapsrechten kan garanderen. Het
antwoord is ‘ja, omdat de andere partijen, de familie en de markt, dat niet
kunnen. Van familieleden kan niet verwacht worden dat zij zorg
aanbieden, omdat dit indruist tegen het recht van iedere burger om niet te
zorgen. Als partners, dochters en andere familieleden verplicht worden
om te zorgen, bijvoorbeeld omdat een patiént geen thuiszorg krijgt als er
een partner aanwezig is, kunnen zij geen ‘nee’ zeggen tegen zorg. Ook
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patiénten hebben zo geen vrije keuze. Ze worden afhankelijk gemaakt van
de welwillendheid van de familie.

De markt kan evenmin burgerschapsrechten garanderen. De markt kan
geen belangen afwegen, is ondemocratisch, en niet gebaseerd op solidari-
teit. De kans is klein dat de logica van de markt die gericht is zoveel moge-
lijk winst maken, strookt met het garanderen van volledig burgerschap
voor alle burgers. Dat is haar doel nu eenmaal niet. Burgerschapsrechten
zouden juist moeten beschermen tegen de grillen van de markt, zo
betogen Marshall (194876) en later ook Esping-Andersen (1990).

Alleen de overheid kan als laatste instantie garanties bieden. Ze kan - of
moet - daarvoor zelfs wel gebruik maken van andere sferen zoals markt,
gezin of maatschappelijke organisaties, maar alleen als intermediérende
instituties. De uiteindelijke rechten kunnen uitsluitend gegarandeerd
worden door de overheid, want bij de staat kunnen rechten daadwerkelijk
geclaimed worden.

Burgerschap handelt over de verhouding tussen burger en staat. Het stelt
aan de orde welke rechten en plichten burgers hebben, maar ook welke
plichten de overheid heeft. Dat is een voordeel. In het politieke debat zijn
veel nieuwe termen geintroduceerd om binding tussen mensen te
beschrijven zoals sociale cohesie of solidariteit. Anders dan bij burger-
schap zijn deze termen niet onlosmakelijk verbonden met discussies rond
de verantwoordelijkheid van de overheid. Bij burgerschap is dat wel het
geval en dat werd tijd ook, want zelden zijn expliciete normatieve keuzes
gemaakt ten aanzien van de opbouw van een zorginfrastuctuur ( Van
Houten en Van Lieshout 1994). De Nederlandse overheid stond bij het
nadenken over zorg vaak aan de zijlijn. Het denken in termen van burger-
schap kan de aandacht richten op een zorgzame staat die burgers uitzicht
geeft op het recht om te zorgen, maar ook op het recht om niet te zorgen.

Verder met burgerschap

Burgerschap biedt een liberaal maar toch ook sociaal-democratisch alter-
natief voor de dogmatische sprookjes van Assepoester en Sneeuwwitje
zonder dat het de staat ontslaat van haar verantwoordelijkheid voor haar
individuele burgers. Wel is het van belang om in dit concept van burger-
schap twee nieuwe burgerschapsrechten te verankeren: het recht om zorg
te ontvangen en het recht om zorg te geven. Het recht om zorg te geven
geeft mantelzorgers de mogelijkheid om voor iemand te zorgen zonder dat
dit hun burgerschapsrecht op bijvoorbeeld inkomen en arbeid schaadt.
Het recht om zorg te ontvangen impliceert dat mantelzorgers het recht

Assepoester, Snecuwwitje of volledig burgerschap?

hebben om ‘nee’ te zeggen tegen zorg. Beide rechten samen zorgen ervoor
dat burgers combinaties kunnen maken van professionele zorg en zelf
zorgen.

De vraag is nu hoe beide rechten op dit moment zijn ingevuld in de
Nederlandse verzorgingsstaat en welke Europese verzorgingsstaten een
wenkend perspectief kunnen bieden. Een andere relevante vraag is welke
dilemma’s zich voordoen bij de concrete invulling van burgerschaps-
rechten op zorg. Als burgerschap het recept is voor Nederland, is het wel zo
verstandig om op basis van buitenlandse praktijken een bijsluiter te
ontwikkelen.
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Een verschraald recht om zorg te
ontvangen:
Nederland in Europees perspectief

‘Het concept informele zorg, vertelt de Deense onderzoeker Inger Koch
Nielsen, ‘is ons vanuit Engeland en andere Europese landen opgedrongen.
Het heeft lang geduurd voordat ik wist wat er eigenlijk mee bedoeld werd.
In Denemarken hebben we er ook geen goed woord voor. Zo denken we
nu eenmaal niet over zorg. Zorg is allereerst de taak van de overheid. Het
komt niet bij ons op dat informele zorg van betekenis is, of zou moeten
zijn. Natuurlijk zien wij onze ouders veel en ook de familiebanden zijn
sterk. Maar zorgen? Dagelijks eten koken voor je ouders of het huis schoon
maken? Dat is de taak van de gemeente. Want dochters en partners, die
zijn aan het werk.

De mate en vorm van mantelzorg in een samenleving is een politieke
keuze. De Deense overheid heeft zorgzaamheid zo georganiseerd dat
mensen niet dag in dag uit voor elkaar hoeven te zorgen. Dat doen
beroepskrachten. Het recht om zorg te ontvangen is stevig verankerd in
deze verzorgingsstaat. Formele zorg is het beginsel, informele zorg is mooi
meegenomen. Dit beginsel sluit aan bij de burgerschapsbenadering die in
het vorige hoofdstuk is beschreven. De vraag is nu welke positie de Neder-
landse verzorgingsstaat internationaal inneemt en of het recht om zorg te
ontvangen in Nederland ontwikkeld is.

Het gaat daarbij uitsluitend over de zorg voor ouderen en niet over de zorg
voor mensen met een handicap, want daarover zijn weinig internationale
¥ studies voorhanden. Wat hierna aan de orde komt is de ontwikkeling van
het recht op een plaats in een bejaardenhuis en het recht op thuiszorg.
Daarbij wordt onder andere bekeken in welke mate de markt steeds
1 belangrijker wordt in het aanbod van zorg en de rol van de familie. Scandi-
navische landen als Zweden en Denemarken bieden ons telkens vergelij-
3 kingsmateriaal. De vraag is in hoeverre dat voor Nederland een wenkend
perspectief is. Wat betekent een dergelijk recht om zorg te ontvangen en
verdwijnt daardoor de informele zorg?
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Verschillende typen verzorgingsstaat

De Deense politieke econoom Esping-Andersen (1990) onderscheidt drie
typen verzorgingsstaat. De begrippen die hij introduceert helpen om
verschillen tussen landen, en ontwikkelingen binnen landen te kunnen
duiden. Hij onderscheidt achtereenvolgens het conservatief-corporatisti-
sche, het sociaal-democratische en het liberale type verzorgingsstaat. De
verschillen tussen deze typen worden hier geillustreerd met gegevens over
het gebruik van de thuiszorg en de residentiéle voorzieningen voor
ouderen.

Conservatief-corporatistisch: subsidiariteit

Protypische landen van het eerste type verzorgingsstaat dat Esping-
Andersen onderscheidt, zijn Duitsland, maar ook Belgié¢ en Frankrijk.
Nederland wordt ook wel tot dit type gerekend. Centraal staat hier het
beginsel van subsidiariteit, een katholiek principe. Kort gezegd komt dit
erop neer dat de overheid niet moet interveniéren wanneer problemen
beter opgelost kunnen worden door een ander, lager niveau zoals de
gemeenschap of de familie. De overheid moet niet ingrijpen in de orde van
het gezin, behalve wanneer gezinnen het zelf niet meer kunnen, bijvoor-
beeld door het overlijden of het ‘falen’ van vader of moeder. Zorg voor
kinderen en ouderen kan het beste verleend worden binnen het gezin.

Het recht om zorg te ontvangen is niet verankerd in dit type verzorgings-
staat. Dit heeft grote gevolgen voor de arbeidsdeelname van vrouwen. Zij
hebben nauwelijks mogelijkheden om te kiezen voor arbeid, omdat van
hen wordt verwacht dat ze binnenshuis zorgen. Hun partners worden
daarvoor financieel gecompenseerd. Kostwinnersvoordelen in sociale
zekerheid en belastingen maken het mogelijk dat vrouwen voor kinderen
en ouderen zorgen. ‘De overheid zorgt dat anderen zorgen’ is het adagium
van conservatief-corporatistische verzorgingsstaten.

Het subsidiariteitsbeginsel is ook altijd zichtbaar geweest in de organisatie
van de formele zorg. De overheid was vooral betrokken via steun aan de
organisaties van het maatschappelijk middenveld, maar was niet zelf
betrokken bij de uitvoering. Gezinszorg en ziekenhuizen waren in handen
van charitatieve instellingen. De maatschappelijke organisaties zorgden
ervoor dat zorgvragende burgers geen direct contact hadden met de over-
heid. Daardoor konden ze nauwelijks aanspraak maken op hun rechten en
waren ze bovendien afhankelijk van het middenveld.

Wat opvalt aan het principe van subsidiariteit is haar - katholieke - rek-
kelijkheid. In de politieke praktijk kent subsidiariteit niet alleen verschil-
lende betekenissen, maar ook verschillende uitkomsten. Zoals in tabel 2 te
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zien is, was in Duitsland het beginsel van subsidiariteit reden om zorg-
voorzieningen nauwelijks uit te bouwen. Zowel de thuiszorg als de resi-
dentiéle zorg - huisvesting met zorg - zijn weinig ontwikkeld. In andere
landen geldt dat veel minder. In Nederland bijvoorbeeld woont wel een
groot aantal ouderen in woonvoorzieningen met zorgfaciliteiten. Ook
Belgié en Frankrijk verschillen aanzienlijk van Duitsland. Ideologische
principes ten aanzien van de rol tussen overheid en burger, publiek en
privaat, zijn wel degelijk flexibel in de politieke praktijk.

Tabel 2: Overheidszorg in Europa: het percentage 65-plussers dat gebrulk
maakt van zorgvoorzieningen

Thuiszorg Resldentiéle voorzieningen
(verzorgingshuizen/verpleeghulzen)

Nederland 8 10
Belglé 4
Denemarken 20 6
Spanje 1 2
Frankrijk 7 3
Engeland 9 5
Itatié 1 2
lerland 3 5
Portugal 1 2
Duitsland 3 6

Bron: Anttonen en Sipila (1996)

Sociaal-democratisch: universele rechten

In het sociaal-democratische model heeft de overheid veel van de verant-
woordelijkheid van het gezin overgenomen. Zweden, maar vooral ook
Denemarken is het prototype van dit sociaal-democratische, universalisti-
sche model. In Zweden wordt al vanaf de jaren twintig gesproken over de
verzorgingsstaat als folkhjem, het huis van de mensen. Deze huiselijke taal
paste bij de zorgzaamheid van de staat: de familie steunt de overheid, en de
overheid de familie. Dit partnerschap tussen overheid en gezin vormde in
de jaren zestig in beide Scandinavische landen de voedingsbodem voor de
georganiseerde kinderopvang die later zou uitgroeien tot het meest uitge-
breide, gemeentelijke systeem van kinderopvang in Europa. Zorg voor
ouderen kwam iets later tot bloei, maar is inmiddels voor iedereen toegan-
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kelijk en kosteloos. Zweden en Denemarken hebben het recht om zorg te
ontvangen uitgangspunt gemaakt van het zorgbeleid. Anders dan in
# : conservatief-corporatistische verzorgingsstaten is dit een recht dat door
e de gemeenten wordt vastgelegd (Siim 1990).

~dn Als gevolg van deze uitgebreide zorgvoorzieningen kiezen vrouwen in
groten getale voor betaalde arbeid. Anders dan in het conservatief-corpo-
ratistische type verzorgingsstaat zijn zij geen potentiéle zorgverleners,
maar werknemers die een zelfstandig inkomen hebben met bijbehorende
sociale rechten. In sociaal-democratische verzorgingsstaten wordt over-
heidszorg gezien als een belangrijke pijler voor het bouwen van de ideale
samenleving (Anttonen en Sipild 1996).

Liberaal: marktwerking
Er is nog een derde type verzorgingsstaat: de liberale. Niet de overheid
wordt verantwoordelijk geacht voor sociale zorg maar de vrije markt.
Burgerschapsrechten op zorg bestaan hier niet. Eigenlijk past geen enkele
Europese verzorgingsstaat binnen dit type. Ook een land als Engeland
' kent al vanaf de jaren vijftig een sterke nationale verantwoordelijkheid
voor sociale zorg, die net als in sociaal-democratische landen op lokaal
niveau uitgevoerd wordt. Wel wordt in steeds meer verzorgingsstaten een
‘markt van zorg’ ontwikkeld. Overheden nemen niet alle zorgtaken meer
voor hun rekening, zeker wanneer het gaat om huishoudelijke taken. Uit
Europees vergelijkend onderzoek blijkt dat er drie landen zijn waar
ouderen substantieel gebruik maken van sociale zorg die op de vrije markt
o b wordt aangeboden: Frankrijk, Nederland en het Verenigd Koninkrijk.
5 B 1 Meer dan een vijfde van de hulp wordt in deze landen verschaft door
H I privaat gefinancieerde hulp (Walker en Maltby 1997). ‘Het Liberale Verzor-
gingsstaatmodel’ bestaat niet, ‘liberalisering’ wel. Dat is een tendens in veel
Europese verzorgingsstaten (Lewis 1998)

Nederland In perspectief
De ontwikkeling van de Nederlandse verzorgingsstaat, met name het recht
van ouderen om zorg te ontvangen, is niet te vangen binnen één van
Esping-Andersens typologieén, maar vertoont kenmerken van alledrie. Bij
de ontwikkeling van de zorg voor ouderen lag eerst een accent op univer-
sele toegang en de staat volgens de sociaal-democratie, terwijl nu steeds
meer nadruk ligt op familie 2 la het conservatief-corporatisme en op de
markt zoals in het liberalisme. Dit leidt tot discrepanties tussen de
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bestaande overheidsvoorzieningen en de wensen en behoeften van Neder-
landse burgers.

Net als Denen en Zweden, en anders dan bijvoorbeeld Belgen, vinden
bijna alle oudere Nederlanders dat zorg de verantwoordelijkheid is van de
overheid. Als ze ziek zijn willen ze liefst niet verzorgd worden door hun
kinderen, maar door professionele krachten. Hun kinderen denken daar
net zo over, hoewel in mindere mate. Als moeder gewassen moet worden,
zo luidt de consensus, is het beter dat een professional dat doet. In Neder-
land wordt bij zorg meteen de overheid als verantwoordelijke aangewezen
(Voorn en Meijer 1999; Dykstra 1998).

Verwonderlijk is dat niet. De normen van de hedendaagse ouderen zijn
gevormd door het beleid van vroeger. Nederland was ooit een Europese
koploper wat betreft het recht op zorg. De na-oorlogse generatie, de
mensen die nu oud worden, is opgegroeid met de belofte van een zelf-
standig, onafhankelijk bestaan. Ouderen hoefden voor zorg niet langer
meer afhankelijk te zijn van de goede wil van dochters, zonen, tantes of
buren. De overheid beloofde dat iedere oudere, ongeacht afkomst of
klasse, een plaats in een bejaardenoord zou kunnen krijgen. De zorg die
gegeven werd in residentiéle voorzieningen zoals verzorgings- en ver-
pleeghuizen werd dan ook de meest uitgebreide van Europa. Nederland
leek daarmee af te stevenen op een sociaal-democratisch type verzorgings-
staat, net als in Zweden en Denemarken. Maar vanaf de jaren tachtig
volgde Nederland het Europese motto ‘zo lang mogelijk in eigen huis’ Dat
leidde tot het afromen van het recht op toegang tot een verzorgingshuis
terwijl de thuiszorg, die steeds belangrijker werd, noch werd gemoderni-
seerd noch uitgebreid. Thuiszorg vertrekt nog steeds vanuit het conserva-
tief-corporatistische idee dat familie de belangrijkste verstrekker van zorg
zou moeten zijn. Als gevolg van deze ontwikkeling is gesubsidieerde thuis-
zorg in Nederland een schaars goed geworden.

Al met al kan de belofte uit de jaren zestig vandaag de dag niet worden
waargemaakt. Als moeder vandaag ziek wordt en zorg nodig heeft, zal ze
waarschijnlijk niet krijgen wat ze verwacht. Ouderen zoeken daarom hun
heil op de markt van zorg, terwijl beleidsmakers hopen dat familieleden
weer voor elkaar gaan zorgen. Daarom heeft de Nederlandse zorgstaat
zowel conservatief-corporatistische als liberale trekken gekregen, zoals
blijkt uit de geschiedenis van het recht op een plaats in een bejaardenhuis
en de recente ontwikkelingen in de thuiszorg.




Recht op een plaats in een *bejoardenhuls’

Nog steeds is er geen ander Europees land waar zoveel ouderen in een
‘bejaardenhuis’ wonen als in Nederland. Zoals in tabel 2 te zien is woont
tien procent van de ouderen boven de vijfenzestig jaar in een verpleeg- of
verzorgingshuis. In een land als Denemarken is dit zes procent, maar was
dat ooit veel hoger. In landen als Frankrijk, Belgi¢ en Duitsland is dit
percentage respectievelijk drie, vier en zes. Wat deze vorm van zorg betreft
past Nederland binnen het sociaal-democratische verzorgingsstaatmodel.

De lange traditie van tehuizen voor ouderen wordt vaak verklaard uit de
grote na-oorlogse woningnood. De bouw was tijdens de oorlog praktisch
stopgezet en veel woningen werden verwoest, terwijl er voor de oorlog al
woningnood was. Tegelijkertijd was er na de oorlog een enorme geboorte-
golf. Een praktische oplossing werd snel gevonden. Als bejaarden nu eens
zouden verhuizen naar speciale tehuizen, zouden hun veel te grote
woningen vrijkomen voor gezinnen. Dit Nederlands pragmatisme werd
ideologisch geflankeerd door een ‘nieuwe sociale visie’ op volkshuisves-
tingbeleid. In plaats van het verbeteren van slechte woontoestanden moest
de overheid bijdragen aan een moderne samenleving met een harmonieus
gezinsleven. Dat betekende dat woningen ‘passend’ gemaakt moesten
worden voor iedere bevolkingsgroep, ook voor bejaarden.

Passende huisvesting voor bejaarden betekende volgens de overheid een
combinatie van gezelligheid, service en vooral zelfstandigheid. Al in 1949

schreef een ambtenaar de woorden die in beleidsnota’s uit de jaren
negentig niet zouden misstaan: ‘Bij bejaarden zelf leeft het verlangen om
zo lang zulks mogelijk zelfstandig te blijven’ (Bijsterveld 1996). De vaak
gedwongen inwoning van ouders bij hun kinderen, zo betoogde de Neder-

landse overheid, was ongewenst en impopulair. ledere oudere zou daarom

onafhankelijk en zelfstandig moeten kunnen zijn. Dit recht op individu-

aliteit gold voor iedereen: voor ouderen uit alle rangen, standen en

klassen. ledereen moest toegang hebben tot een plaats in de zogenaamde

bejaardenoorden, die met winkeltjes, kapper en biljartzaal steeds meer op

dorpen gingen lijken (Bijsterveld 1996). Het werd gezien als een universeel

recht van ouderen om zelfstandig te wonen, waardoor ze onafhankelijker

zouden zijn van zonen, dochters of andere familieleden.

Van huisvesting naar zorg

Het recht op huisvesting werd in praktijk een recht op zorg. Onder het
mom van ‘service’ werden in bejaardenhuizen huishoudelijke taken, zoals
eten koken, wassen en stofzuigen overgenomen. Als bejaarden zorgbehoe-
vend werden, konden ze een beroep doen op verzorgenden en verpleeg-
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kundigen. Dat het hier zou gaan om een burgerschapsrecht op zorg werd
overigens niet zo expliciet benoemd. Het idee was meer dat bejaarden na
jarenlange inspanningen wel een leven verdiend hadden zonder huiselijke
besiommeringen. Vooral voor vrouwen - de Assepoesters van de zorg - zou
dat een verademing zijn (Bijsterveld 1996). Zorgbehoevendheid zelf was
nog helemaal geen belangrijk toelatingscriterium. Zelfs als je kerngezond
was, kon je in een bejaardenoord wonen. De verwachting was wel dat de
capaciteiten van ouderen na verloop van tijd zouden afnemen. En dan was
het toch heel verstandig dat ze al in een bejaardenoord woonden, in plaats
van op een bovenwoning in een drukke straat.

Al vanaf het einde van de jaren zestig werd er op gewezen dat dit universeel
recht op een ‘zelfstandige ruimte met service en gezelligheid’ veel te duur
werd. De bouw van bejaardenoorden moest geremd worden. De manier
om dat te bereiken was om nog uitsluitend zorgbehoevenden toe te laten.
Recht op zorg - of in termen van toen: ‘service’ of ‘het overnemen van
huiselijke beslommeringen’ - zou dan alleen gelden voor degenen die ook
echt zorg nodig hadden. Daarom werd halverwege de jaren zestig in de
opnamecriteria verwerkt dat een bejaarde nog niet voor opname in
aanmerking kwam wanneer een familielid of het open bejaardenwerk in
regelmatige en continue zorg kon voorzien. Dat betekende dat het recht op
zelfstandigheid toch geen individueel recht was. Eerst zou een beroep
gedaan worden op familie. Van dit voornemen kwam in de praktijk heel
lang weinig terecht. Pas in 1977 kwam er een indicaticcommissie die advi-
seerde of een oudere inderdaad opgenomen mocht worden en pas in 1984
mochten bejaardenoorden uitsluitend positief geindiceerden opnemen
(Bijsterveld 1996; Boeije ¢.a.1997).

Inkrimping op basis van zorgbehoevendheid
Halverwege de jaren tachtig werd om financiéle redenen het universele
recht op een plaats in een bejaardenhuis ingeperkt. Dat is te zien aan de
cijfers. In 1985 woonde nog acht procent van de vijfenzestigplussers in een
verzorgingshuis en tweeénhalf procent in een verpleeghuis. In 1995 was het
aantal voor verpleeghuizen nog hetzelfde, terwijl het aantal ouderen dat in
verzorgingshuizen woonde daalde naar vijfeneenhalf procent. Het lijkt
erop dat het recht op verpleging veel sterker verankerd is in onze verzor-
gingsstaat dan het recht op verzorging. Van een recht op zorg is alleen
sprake als een oudere heel veel gebreken heeft, met name van psycho-
somatische aard, bijvoorbeeld als hij of zij lijdt aan dementie. Dit is ook te
zien aan de leeftijd van de ouderen die gebruik maken van residentiéle
voorzieningen. Vooral in verzorgingshuizen, maar ook in verpleeghuizen,
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is het aantal vijfentachtigplussers onder de ouderen enorm toegenomen.
De helft van de ouderen in een verzorgingshuis en ruim een derde in een
verpleeghuis is boven de vijfentachtig jaar. Voornamelijk sterk zorgbehoe-
venden worden tegenwoordig opgenomen (De Klerk en Timmermans
1999).

Deze tendens verschilt niet van het beleid in andere Europese landen
(Rostgaard en Fridberg 1998). Met name in landen als Denemarken,
Zweden, maar ook Engeland is sprake van een opvallende afname van het
aantal ouderen in residentiéle zorg en een opvallende toename van de
gemiddelde leeftijd van de bewoners. Verpleeg- en verzorgingshuizen zijn
enkel beschikbaar voor een kleinere en meer zorgbehoevende groep. In
veel landen is die inkrimping van verpleeg- en verzorgingshuizen te dras-
tisch verlopen. Dat is ook in Nederland het geval. Inmiddels is er sprake
van wachtlijsten voor zowel verpleeg- als verzorgingshuizen. In 1997
stonden er ruim achtduizend mensen op de wachtlijst voor een verpleeg-
huis en vijfendertigduizend voor een verzorgingshuis (De Klerk en
Timmermans 1999).

Bovendien is er veel kritieck op de kwaliteit van de zorg. Veelgehoorde
klachten zijn dat bewoners teveel alleen gelaten worden en geen persoon-
lijke aandacht krijgen, dat er te weinig personeel is waardoor mensen te
weinig hulp bij het eten krijgen en niet vaak genoeg onder de douche of in
bad kunnen (De Klerk en Timmermans 1999). Een derde van de Neder-
landse ouderen zegt bang te zijn om in een verpleeghuis terecht te komen
(Voorn en Meijer 1999). Hoewel Nederland een lange, stevige traditie kent
van het recht op zorg en wonen, is dit recht vanaf het midden van de jaren
tachtig sterk toegespitst op de meest zorgbehoevenden en lijkt het alsof het
niet meer is wat het geweest is. Ook lijkt de kwaliteit te zijn verschraald. Of
stellen ouderen gewoon veel hogere eisen?

Recht op thuiszorg

Het beperken van de zorg in verzorgings- en verpleeghuizen werd ideolo-
gisch geinspireerd door het adagium van de jaren tachtig: ‘zo lang moge-
lijk in het eigen huis blijven’, tot de dood erop volgt. Dit werd het motto
van het ouderenbeleid van alle Europese verzorgingsstaten. Nog nooit was
er in Europa zoveel censgezindheid over het feit dat dit de wens was van
ouderen zelf en dat dit beter zou zijn voor de financiéle huishouding van
de verzorgingsstaat. Het zou veel goedkoper zijn als ouderen zo lang
mogelijk thuis zouden blijven (Hutten en Kerkstra 1996, Rostgaard en
Fridberg 1998).
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Het gevolg was dat de thuissituatie veel meer onder druk is komen te
staan. Partners, en soms ook inwonende kinderen, moeten zich altijd op
de één of andere manier verhouden tot de zorgbehoevende. De vraag is in
hoeverre deze burgers zelf kunnen kiezen op welke manier ze dat doen.
Hoe groot hun keuzevrijheid is, hangt af van de mate waarin de thuiszorg
de taken van de verzorgingshuizen heeft overgenomen en in voldoende
mate aanwezig is. Nu het recht op een plaats in een verzorgings- of
verpleeghuis alleen nog geldt voor de zwaarst zorgbehoevenden, is de
cruciale vraag of het recht op thuiszorg dat voor andere zorgbehoevenden
kan compenseren.

Wat thuiszorg betreft is Nederland zeker geen Europese voortrekker. Dat
zijn Denemarken en Zweden. De eerste kolom van tabel 3 laat zien dat een
kwart van de Deense ouderen boven de vijfenzestig jaar oud thuiszorg
ontvangt. Zweden scoort ook hoog met bijna zeventien procent. In
Finland is het percentage twaalf procent. Nederland neemt een midden-
positie in. In ons land ontvangt tien procent van de ouderen boven de vijf-
enzestig jaar thuiszorg. In Engeland, Duitsland en vooral in Frankrijk
ontvangt slechts een klein percentage van de vijfenzestigplussers thuis-
zorg.

Tabe! 3: Thulszorg In Europa

ontvangers Gemiddelde Wekelilkse uren
thuiszorg in % 65+ wekelijkse uren op popuiatle 65+

Denemarken 24,0 5,0 1,19
Engeland 5.5 5,2 0,31
Finland 12,0 1.5 0.28
Frankrljk 0.6 6,8 0,04
Duitsland 6.5

Nederland 9.5 3.8 0.34
Zweden 16,6 6.0 0.65

Bron: Rostgaard en Fridberg (1998 p. 52)

Denemarken is duidelijk de Europese koploper. In tegenstelling tot andere
Europese landen werden daar de gelden die bespaard werden op de dure
residentiéle voorzieningen ook echt doorgesluisd naar de thuiszorg
(Hansen 1992). Samen met Zweden besteedt Denemarken het grootste
percentage van het Bruto Nationaal Product aan thuiszorg van Europa
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(Rostgaard en Fridberg 1998). In andere landen werd krampachtig gepro-
beerd te bezuinigen op thuiszorg. Dit was overigens niet altijd even
succesvol, want in de meeste landen bleven de kosten van de thuiszorg
tussen 1980 en 1990 toch stijgen als gevolg van de steeds groter wordende
vraag naar zorg. Dat was het geval in Engeland, Frankrijk en Duitsland,
maar niet in Nederland (Tester 1996). In 1980 werd in ons land een bezui-
niging van 63 miljoen doorgevoerd en in 1983 nog eens een van 45 miljoen
(Goewie en Keune 1996). Ook de totale uitgaven voor thuiszorg in verhou-
ding tot de gehele zorg namen in Nederland af van 27,7 naar 26,9 procent
(Tester 1996). Anders dan in de meeste andere Europese landen ging in
Nederland de retoriek van ‘zo lang mogelijk thuis’ werkelijk gepaard met
het bevriezen van de kosten van de thuiszorg.

Wachtliisten en kwaliteitsgebreken

Wat vele overhzden voor ogen hacden, inclusief de Nederlandse, was:
méér uitbreiding voor minder geld. Dat biijkt een on.nogelijke opgave te
zijn. De keuze is selecteren op cliénten zodat minder ouderen gebruik
maken van zorg 6f selecteren op tijd zodat minder uren of zelfs minuten
zorg geleverd worden. In de tweede kolom van tabel 3 zien we de Europese
variatie in schaarstebeleid. In een land als Finland ontvangen veel ouderen
weinig zorg. In een land als Engeland ontvangen juist weinig ouderen veel
zorg. In Nederland is geprobeerd om beide te doen door minder cliénten
minder tijd te geven. Dat laatste lukte wel, want het aantal zorguren daalde
tussen 1994 en 1997 met 5,7 procent maar het aantal cliénten nam gestaag
toe. Het aantal uren per cliént van de gezinsverzorging daalde in de afge-
lopen tien jaar met een derde (De Klerk en Timmermans 1999). Het is dan
ook niet verwonderlijk dat er in de thuiszorg sprake is van wachtlijsten.
Over hun lengte wordt wild gespeculeerd. De Volkskrant bijvoorbeeld
noemt het aantal van 23.000 (2 juni 1999). Wel staat vast dat het merendeel
van de thuiszorgorganisaties een wachtlijst heeft, maar dat het dan meestal
gaat om huishoudelijke hulp en bijvoorbeeld niet om persoonlijke verzor-
ging voor chronisch zieken.

Over de kwaliteit van de verstrekte hulp wordt veel geklaagd, met name
over het gebrek aan flexibiliteit van de thuiszorgorganisaties en de vermin-
dering of vroegtijdige stopzetting van hulp (De Klerk en Timmermans
1999). Bovendien krijgen cliénten soms minder uren zorg per week dan is
geindiceerd (Boeije e.a. 1997). Klachten gaan ook over onervarenheid en
ondeskundigheid van de hulpverleners (De Klerk en Timmermans 1999).
Dat is niet zo vreemd, want driekwart van de verzorgers in Nederland is
niet opgeleid voor de werkzaamheden (Commissie Verzorging 1995). Dat
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is een groot verschil met Denemarken en Zweden, maar ook met Belgi¢
waar het opleidingsniveau van verzorgenden hoger is dan in ons land
(Hutten en Kerkstra 1996). Ook de vele wisselingen van hulpverleners is
een probleem (De Klerk en Timmermans 1999). Op een bijeenkomst van
mantelzorgers vertelt een vrouw: ‘Mijn partner is ongeveer een jaar ziek en
ik heb nu vandaag nummer 112 over de vloer gehad. Ze had ze allemaal
ingeschreven in een ‘gastenboek’ Dat illustreert haar enorme ergernis,
maar tegelijk ook het lastige parket waarin de volgende verzorger haar
werk moet doen. Hoewel 112 natuurlijk geen gemiddelde is, blijkt uit de
statisticken wel dat het verloop in de thuiszorg groot is: zeventien procent.
Het ziekteverzuim is negen (Boeije e.a. 1997). In Nederland hebben verzor-
genden een zware baan. Als zij meer aandacht krijgen, zal ook de kwaliteit
van de zorg verbeteren. Tevredenheid van de verzorgende is een voor-
waarde voor tevredenheid van de cliént.

De markt van zorg

Door het geschetste schaarstebeleid kan in Nederland nauwelijks van een
recht op thuiszorg worden gesproken. In feite probeerde de Nederlandse
overheid het recht op thuiszorg juist niet te verankeren in de verzorgings-
staat. Ze maakte andere partijen verantwoordelijk voor zorg: ‘de markt’ en
‘de familie’ (Knijn 1999). Het is een liberale oplossing om de verantwoor-
delijkheid voor zorg bij de markt te leggen. Die verantwoordelijkheid is in
Nederland groter dan vaak wordt aangenomen. Uit Europees onderzoek
biijkt dat in Nederland 33 procent van de hulp aan ouderen boven de zestig
jaar wordt verschaft door privaat gefinancieerde hulp. Dat is meer dan in
het land dat altijd als liberaal geclassificeerd staat: het Verenigd Konink-
rijk, waar het aandeel van de markt 21 procent is. In Frankrijk ligt het
aandeel van de particuliere hulpaanbieders op 27 procent (Walker en
Maltby 1997).

In Nederland bestaan eigenlijk twee markten van zorg. De eerste is de
‘vrij¢’ markt waarin de aanbieders en vragers van zorg zelf afspraken
maken over uren en prijzen van zorg. De tweede is door de overheid
gesubsidieerde zorg. Uit de Rapportage Ouderen 1998 (De Klerk en
Timmermans 1999) blijkt dat die eerste markt zelfs groter is dan de door
de overheid gefinancieerde thuiszorg. Van ouderen boven de vijfenzestig
jaar, met uitzondering van degenen die in instellingen verblijven, krijgt
vijftien procent thuiszorg en zeventien procent particuliere zorg. Het
aantal ouderen dat zelf betaalt voor de zorg is groter dan het aantal dat
betaalde zorg van de overheid krijgt. Aan wie die eerste groep mensen

39



precies betaalt, is onbekend. Het kan een privé-verpleegkundige zijn, maar
ook een werkster. Toch is het niet zo dat het grote aandeel particuliere zorg
vooral voor rekening komt van de rijke, gezonde echtparen die hun huise-
lijke beslommeringen afkopen met een werkster. Een flink aantal ouderen
die zelf zorg kopen en geen andere vormen van zorg ontvangen, maakt
melding van ernstige of matige beperkingen (De Klerk en Timmermans
1999). Wel vallen veel van de ouderen die gebruikmaken van de markt in
de hogere inkomensgroepen (Jaaroverzicht Zorg 1999, Tweede kamer
1999). Overheidszorg wordt met andere woorden disproportioneel
gebruikt door de laagste inkomenscategorieén, en niet alleen omdat lager
opgeleiden een slechtere gezondheid hebben. De selectie naar inkomen is
het gevolg van de strictere indicatie en toewijzing door thuiszorgorganisa-
ties die moeten schipperen met hun financiéle middelen. Het is niet zozeer
het gevolg van de kosten van thuiszorg, want zelfs hogere inkomens
betalen relatief weinig.

Als hier inderdaad sprake is van een ‘onbedoeld gevolg) is het de vraag
voor wie het een probleem is als de ‘rijken’ zorg kopen op de markt en de
‘armen’ zorg krijgen van de staat. Of hier sprake is van sociale ongelijkheid
naar klasse, en daarmee van een probleem van burgerschap, hangt af van
kwaliteitsverschillen tussen de overheidszorg en de zorg van de markt. Het
zou onrechtvaardig kunnen zijn als ouderen met midden- en hogere
inkomens buitengesioten worden van goede overheidszorg en aangewezen
zijn op een ondoorzichtige markt waar ze heel veel betalen voor zorg die
niet eens van betere kwaliteit is dan die van de overheid. De behoefte aan
zorg kan zelfs arm maken zoals bijvoorbeeld in een land als Duitsland het
gevalis.

Als daarentegen de zorg van de overheid bekend staat als ondermaats,
bijvoorbeeld in de voormalige Oostbloklanden en in sommige opzichten
ook in Engeland, dan is dat onrechtvaardig voor ouderen met lagere inko-
mens. Zij kunnen niet anders dan blij zijn met de overheidszorg die ze
krijgen, al is die van mindere kwaliteit en zouden ze ook liefst zelf uit het
systeem van de verzorgingsstaat en goede zorg kopen, net als de rijkeren.

Alphahulp

Naast de geheel vrije markt hebben we in Nederland ook de gereguleerde
markt van alphahulpen. Door de hoge nood in de zorg werd in 1977
besloten dat ouderen tegen een relatief laag tarief huishoudelijke hulp
konden inhuren. De alphahulpen mochten niet meer dan twaalf uur
werken, want dan hoefden ze geen premies voor sociale zekerheid en
belastingen af te dragen. Gevolg was dat alphahulpen vooral gehuwde
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vrouwen waren die meeverzekerd waren via hun partner (Maessen 1989).
De alphahulp mag dan een typisch Nederlands fenomeen zijn, een geregu-
leerde markt van huishoudelijk hulp is ook aanwezig in een ander conser-
vatief-corporatistisch land, Belgié. Daar hebben deze helpenden echter
een andere positie. In Belgié heet de alphahulp ‘poetsvrouw’ en is zij
verbonden aan een ‘poetsdienst’ Deze vrouwen hebben meer rechten dan
hun Nederlandse collega’s. Het Belgische systeem is eind zeventiger jaren
ontstaan met de bedoeling om werkloze laaggeschoolde vrouwen weer aan
het werk te krijgen. Daarom betalen de poetsdiensten de werknemers
gewone, zij het lage, lonen.

Sinds het ontstaan is de Nederlandse alphahulp niet meer weg te denken
uit de organisatie van de zorg: ze is zelfs steeds belangrijker geworden.
Inmiddels zijn er veertigduizend alphahulpen die ongeveer een zesde van
het totaal aantal uren gezinshulp leveren (Commissie Verzorging 1995).
Ook in Belgi¢ zijn poetsdiensten omvangrijker geworden dan de hulp bij
persoonlijke verzorging (Meulders e.a. 1990; Kremer 1996).

De scheiding tussen persoonlijke verzorging zoals wassen en wondverzor-
ging, en huishoudelijke taken zoals stofzuigen en ramen lappen, zou effi-
ciénter zijn omdat huishoudelijke taken minder financieel gewaardeerd
hoeven te worden en ook minder scholing vragen. Daarom hebben de
meeste Europese verzorgingsstaten zo'n scheiding geconstrueerd. Maar
niet overal wordt ook de financiering van huishoudelijke taken overge-
laten aan de burger zelf zoals in Nederland en Belgié. In Denemarken
bestaat sinds het voorjaar van 1999 het systeem dat ouderen zelf kunnen
kiezen wie hun huishoudelijke taken verricht. De gemeente blijft daarvoor
betalen, maar hoeft niet per se met eigen diensten over de vloer te komen.
Zo financieert de Deense overheid als het ware een markt van huishoude-
lijke hulp, zodat de patiént vrije keuze heeft. Anders dan bij het systeem
van alphahulpen en poetshulpen ondergraaft het nieuwe Deense initiatief
het recht om zorg te ontvangen niet. Als de overheid maar blijft betalen en
verantwoordelijk blijft, hoeft het scheiden van taken op zich toch niet te
zorgen voor het verschralen van rechten.

Wat wel een bezwaar tegen het scheiden van huishoudelijke en verzor-
gende taken en het lager waarderen van de eerste zou kunnen zijn, is dat
het ten koste gaat van beroepskrachten en daarmee uiteindelijk ook van
hun cliénten. Vuito en Morée (1996) waarschuwen voor de-professionali-
sering en laten zien dat het wel degelijk kwaliteiten vergt om schoon te
maken bij zeer oude mensen. Vaak hebben die ook emotionele, fysieke en
sociale problemen die zwaarder wegen dan het feit dat ze de keukenkastjes
niet kunnen schoonmaken of de vloer niet kunnen stofzuigen. Het
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schoonmaken van je eigen huis is heel wat anders dan dat van een tachtig-
jarige man van wie de vrouw net gestorven is. Vulto en Moreé berekenden
dat veertig procent van de alphahulpen te maken heeft met cliénten die
niet goed meer voor hun eigen veiligheid en hygiéne kunnen zorgen.
Omdat huishoudelijke taken bij ouderen veel ingewikkelder zijn dan ze
misschien op het eerste gezicht lijken, is het de vraag of verzorgenden
daarvoor wel goed zijn toegerust (Commissie Verzorging 1995). De,
inmiddels opgeheven, Emancipatieraad schrijft: ‘Huishoudelijke zorg
wordt veelal afgedaan als huishoudelijke hulp, werk dat iedereen (lees:
vrouwen) kan verrichten’ (Emancipatieraad 1995). Zorgarbeid, inclusief
vormen van huishoudelijke zorg, in de thuissituatie wordt veel te laag
ingeschat en daardoor ondergewaardeerd. Bovendien is de vraag of het
splitsen van taken het beroep van verzorgende niet verschraalt. De Deense
vakbonden, bijvoorbeeld, hebben zich altijd verzet tegen verregaande
specialisatie omdat het de veelzijdigheid van het beroep geen goed zou
doen. Zowel verzorgenden als huishoudelijk helpenden krijgen eenzijdige
taken die makkelijk routine kunnen worden (Kremer 1995). En ontevre-
denheid bij beroepskrachten heeft onvermijdelijk ontevredenheid bij
cliénten tot gevolg.

Zowel de vrije als de gereguleerde markt leiden tot dilemma’s rond klasse,
de status van beroepskrachten en, in het verlengde daarvan, vaak ook rond
de kwaliteit van zorg.

Van je famille moet je het hebben

‘Kunt u geen beroep doen op familie?, luidde de kop van een artikel in de
Volkskrant van 2 juni 1999 over de huidige zorgpraktijk. Het oude, conser-
vatieve subsidiariteitsbeginsel is sinds de jaren tachtig weer behoorlijk van
kracht. De overheid schuift zorg niet alleen door naar de markt, maar ook
naar de familie. De eerste vraag die een thuiszorgorganisatie stelt als
iemand een verzoek tot zorg indient is of er familieleden of vrienden zijn
die zorgtaken kunnen vervullen. Als dat het geval is, neemt de thuiszorg
geen initiatief (De Been e.a. 1996). Dat mogen ze zelfs niet. De regel is dat
gezinszorg slechts wordt verleend indien ‘de eventuele overige leden van
het huishouden redelijkerwijze niet in staat zijn om op verantwoorde
wijze een oplossing te bieden voor de problemen die ontstaan door het
(dreigende) uitvallen van de normale verzorg(st)er(s) van het huis-
houden’ en indien ‘de benodigde hulp niet dan wel ontoereikend op
verantwoorde wijze door bijvoorbeeld familie, buren of door vrijwilligers-
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werk kan worden geboden’ (art 10, lid ad d. en e. Regeling Ziekenfonds-
raad).

Dit beleid heeft als gevolg dat mantelzorg de spil is van het Nederlandse
zorgbeleid. Volgens de Commissie Verzorging (1995) is de omvang van de
mantelzorg vier keer zo groot als die van de thuiszorg en zelfs tien keer zo
groot als we alleen kijken naar gezinszorg en niet naar verpleegkundige
zorg. De helft van alle mensen die zorg nodig hebben - ‘mensen met beper-
kingen’ worden ze genoemd - krijgt uitsluitend mantelzorg (De Boer e.a.
1994). Als er familie in de buurt is, krijg je van de overheid weinig zorg. In
de praktijk zijn de meeste ontvangers van thuiszorg dan ook alleen-
staanden en met name alleenstaande mannen. Leef je samen met een
partner, dan maak je minder kans op een professionele verzorger, zelfs als
je zegt dat je partner geen hulp biedt (De Klerk en Timmermans 1999). In
Nederland is de thuiszorg aanvullend en dan vooral aanvullend op de zorg
van vrouwen.

Met het bejaardenbeleid van de jaren vijftig en zestig waarin de zelfstan-
dige positie van ouderen werd nagestreefd, los van familieverhoudingen,
leek de Nederlandse verzorgingsstaat aan te koersen op een sociaal-demo-
cratische ouderenzorg. Maar door de omslag naar thuiszorg staat tegen-
woordig het subsidiariteitsbeginsel weer helemaal centraal. De overheid
zorgt alleen wanneer de familie dit niet meer kan. De regeringsnota
Gezond en wel uit 1994 is daar heel helder over: ‘Langdurige verpleging en
verzorging vindt waar mogelijk thuis plaats. In het overgrote deel van de
behoefte aan zorg voorziet de directe omgeving van de betrokken, zonder
dat daar een betaling tegenover staat. Wanneer informele hulp niet
voldoende is, kan een beroep op professionele hulp worden gedaan. Ook
de daaropvolgende nota Thuiszorg en zorg thuis (1996-1997) laat niets te
raden over: ‘professionele thuiszorg is een aanvulling op mantelzorg en
niet andersom’

Mantelzorg als aanvulling
Organisaties als de Emancipatieraad (1993) en ook de Vrouwenalliantie
(1997) hebben het leidende beginsel van thuiszorg als aanvulling op
mantelzorg herhaaldelijk ter discussie gesteld. Zij noemen de argumenten
die hiervoor al veelvuldig aan de orde zijn gekomen. Zij stellen dat we er
niet vanuit kunnen en moeten gaan dat mantelzorgers zoveel van de zorg
op zich nemen. Met het oog op de toename van de vraag naar zorg en de
afname van het aanbod van vrouwen om nog te zorgen is dit niet alleen
een onwerkelijke gedachte maar ook een onwenselijke. Langdurige



mantelzorgtaken zijn emotioneel en fysiek belastend en veroorzaken
vitsluiting van burgerschap. Doordat de thuiszorg aanvullend wordt
geacht, is zij veelal net te laat om nog ondersteuning te bieden. Vaak zijn
mantelzorgers al helemaal opgebrand voordat beroepskrachten worden
ingeschakeld. Door de familie als eerstverantwoordelijke te zien komt alle
zware zorg terecht op de schouders van vrouwen. De conservatieve logica
in de thuiszorg bestendigt dan ook de ongelijkheid tussen de seksen. Daar-
om stellen de Emancipatieraad en Vrouwenalliantie voor om de verhou-
ding om te draaien: mantelzorg moet aanvullend zijn op professionele
zorg.

Andere organisaties, zoals de Gezinsraad (1997) en de Nationale
Commissie Chronisch zieken (1997) onderschrijven het probleem maar
zien niets in een omkering. Wat zij voorstellen is een onderscheid tussen
normale en boven-normale zorg. Normale zorg kan verwacht worden van
de omgeving. Boven-normale zorg moet ondersteund worden of overge-
nomen. Hier duikt de analogie met de sprookjes weer op. Normale zorg,
dat mogen we van de Sneeuwwitjes onder ons wel verwachten. Dat is
menselijk en mooi. Pas wanneer het zorgen sloven wordt, dient zorg van
Assepoester overgenomen te worden. De Gezinsraad stelt daarom een
‘maatman of -vrouw’ voor van wie bij indicatiestelling in redelijkheid
normale zorg kan worden verlangd.

Probleem hierbij is dat mensen het gewicht of de schoonheid van de
mantelzorg heel verschillend ervaren. Soms is dezelfde taak in de dage-
lijkse zorg voor een zieke partner in termen van de Gezinsraad normaal,
soms boven-normaal. Mantelzorgers kunnen ook de omstandigheden
nogal verschillend ervaren. Door de subjectiviteit van de belasting lijkt een
dergelijk onderscheid niet zinvol, want wat is de maatstaf? Bovendien
houdt het onderscheid tussen normaal en boven-normaal weinig rekening
met macht of met inspraak. Want wie bepaalt eigenlijk wat normaal en
boven-normaal is? Wie bepaalt wanneer de ‘maat vol is'? Als dat de thuis-
zorgorganisaties zijn, en daar lijkt het wel op, dan bekrachtigt en legiti-
meert een dergelijk onderscheid vooral de bestaande praktijk. En dat is
een praktijk waarin beroepskrachten veel macht hebben.

Het past niet binnen de traditie van burgerschap als eerst en vooral
gekeken wordt in welke mate het gezin - lees: de vrouw - zorg kan bieden.
Dat strookt immers niet met het recht van iedere burger om niet te zorgen.
Als partners, dochters en andere familieleden eerst verzocht of zelfs
gedwongen worden om te zorgen - door bijvoorbeeld geen thuiszorg aan
te bieden als er een partner aanwezig is - hebben zij als burgers niet het
recht om niet te zorgen. Ook patiénten hebben geen recht om nee te
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zeggen. Ook zij willen niet altijd dat een dochter of partner voor hen zorgt.
Als eerst het familiale systeem telt, is er geen sprake van een individueel
(burgerschaps)recht op zorg (zie ook Van Lieshout 1994). Zorg wijkt
daarin af van veel andere rechten in de Nederlandse verzorgingsstaat. Bij
een werkloosheidsuitkering, bijvoorbeeld, wordt nooit verwezen naar een
dochter, buurvrouw of partner die vast nog wel wat geld over heeft om jou
te ondersteunen. Ook voor kinderbijslag wordt niet gekeken naar het
inkomen van ouders, grootouders of tantes. En wanneer we denken aan
het recht op onderwijs wordt zelden gevraagd of de ouders de stelling van
Pythagoras kunnen uitleggen. Bij zorg, daarentegen, wordt altijd eerst
gekeken of een partner aanwezig is of een dochter dichtbij woont. Dat
betekent dat een individuele burger in Nederland geen zorg kan claimen.

Een Scandinavisch burgerschapsperspectief

In landen als Denemarken en Zweden is professionele zorg beschikbaar
voor alle individuele burgers. Zorg is een recht en mantelzorg is aanvul-
lend. Anders dan in Nederland sluit dit aan bij het burgerschapsperspec-
tief, want burgers hebben het individuele recht op zorg en hoeven niet
eerst bij familie aan te kloppen.

In praktijk blijkt dat in Scandinavié de gemeente vaak de hoofdverant-
woordelijke is voor zorg. Uit onderzoek van Johansson en Ahlfelt (1993)
naar de zorgpraktijken van drie Zweedse gemeenten blijkt dat in een derde
van de gevallen waar mantelzorg beschikbaar is, de gemeenten toch de
hele verantwoordelijkheid nemen voor zorg. In de praktijk is mantelzorg
in Denemarken en Zweden vaker dan in ons land aanvullend op thuiszorg
in plaats van andersom. Dat blijkt ook uit de cijfers: in Nederland is 44
procent van de gevallen iemand in het huishouden, een familielid, de
belangrijkste verzorger. Ter vergelijking: in Denemarken is in 44 procent
van de gevallen de thuisverzorgster de belangrijkste verzorger. In 28
procent van de gevallen is dat de partner. Een beroepskracht is dus vaker
de belangrijkste verzorger, de mantelzorger is aanvullend (OECD 1994).
Dit betekent echter niet dat de Deense of Zweedse thuiszorgorganisaties
helemaal niet kijken naar zorgtaken van gezinsleden. Net als in andere
landen gaan ze uit van de zogenaamde systeembenadering: de patiént
maakt deel uit van een groter systeem waar rekening mee gehouden moet
worden. Van dit systeem wordt echter veel minder verwacht dan in Neder-
land en bovendien wordt er van minder mensen iets verwacht. Als er al
verwachtingen zijn, dan gelden die alleen ten aanzien van een partner. In
Denemarken, bijvoorbeeld, is de vrije keuze van kinderen, familieleden en
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buren in de Sociale Wet vastgelegd. Het is onwettig om bij de indicatie van
de patiént te vragen of er uitwonende zonen of dochters zijn die kunnen
helpen bij zorg. Alleen personen die in het huishouden van de patiént
wonen, worden gerekend tot het systeem. Dat betekent in de praktijk dat
aan partners niet zozeer gevraagd wordt wat ze kinnen doen, maar vooral
naar wat ze willen doen. ‘Het moet niet, maar het mag wel’. Dat is overi-
gens ook waar de LOT (Landelijke Organisatie Thuisverzorgers) in Neder-
land voor pleit: ‘Voor alle situaties geldt dat de mantelzorg niet afdwing-
baar is en dat mensen zelf kunnen bepalen of zij de mantelzorg op zich
nemen, en zo ja, in welke mate ze dat doen’ (LOT 1997, p- 8).
Sociaal-democratische verzorgingsstaten als Zweden en Denemarken
hebben al het meest ontwikkelde burgerschapsrecht om zorg te
ontvangen. In Nederland is pas door recente rechtszaken duidelijk aan het
worden dat zorgkantoren en niet de overheid of de thuiszorgorganisatie
verplicht zijn zorg te leveren. In Scandinavié is het recht op zorg veel door-
zichtiger. Het is zelfs verankerd in de wet. In Denemarken, bijvoorbeeld,
staat sinds 1976 in de Sociale Wet dat gemeenten ‘voldoende’ zorg moeten
bieden. Wat precies ‘voldoende’ is, staat overigens wel eens ter discussie.
Hoewel de gemeente de beoordelingsruimte blijft houden om te bepalen
welke diensten verleend worden en wanneer, is ook in 1982 in Zweden vast-
gelegd dat iedere individuele burger recht heeft op zorg, dus ongeacht
familiecomstandigheden (Rostgaard en Friberg 1998). Bovendien is die
zorg voor iedereen, ongeacht inkomen, goed toegankelijk. In Denemarken
is thuiszorg zelfs gratis. Het individuele recht op zorg blijkt in Scandinavié
zowel in de wet als in de praktijk te zijn verankerd. Ouderen hebben in die
landen de meeste kans om professionele hulp te ontvangen. Partners en
kinderen in Scandinavié hebben meer vrijheid om te bepalen hoeveel ze
willen zorgen, omdat er veel meer thuiszorg beschikbaar is dan in Neder-
land. Dat betekent ook dat vooral vrouwen meer deelnemen aan andere
sferen van de samenleving, vooral in de sfeer van betaalde arbeid. De
arbeidsdeelname van oudere vrouwen - maar ook van mannen - is in
Zweden en Denemarken de hoogste van Europa (Rubery e.a.1999).

De maakbaarheid van mantelzorg

Als het recht om zorg te ontvangen wordt ingebed in de Nederlandse
verzorgingsstaat, en vooral vrouwen meer de ruimte krijgen om andere
activiteiten te ontplooien, zorgen mensen dan minder voor elkaar?
Verdwijnen dan de Sneeuwwitjes? Dat is een angst die in Nederland vaak is

46

Een verschraald recht om zorg te ontvangen

geuit. Als duidelijk is dat de overheid toch wel zorgt, hebben calculerende
kinderen geen enkele reden meer om het bed van zieke ouders te
verschonen, hen te wassen of boodschappen te doen, zeggen de critici
(Adriaansens en Zijderveld 1981, Schuyt 1995; zie ook Wetenschappelijke
Raad voor het Regeringsbeleid 1999). Voor wie zo denkt is Scandinavié een
anti-ideaal. Dat gold bijvoorbeeld ook voor de Amerikaanse socioloog
Alan Wolfe (1989) die de Deense samenleving bestudeerde. Volgens hem
heeft de Scandinavische verzorgingsstaat de morele plicht tot zorgen hele-
maal overgenomen van de burger. Dat waardeert hij negatief. ‘Als mensen
alleen maar een abstracte verplichting voelen ten aanzien van anderen),
schrijft Wolfe, ‘dan zal iedereen in de verleiding komen om zorgplichten te
vermijden. Door te veel overheidszorg bestaat er geen enkele ‘morele
energie’ meer om zelf te handelen.

Het is niet verwonderlijk dat een aantal Scandinavische onderzoekers een
tegengestelde positie inneemt. Mensen zoals de al eerder aangehaalde
Inger Koch Nielsen benadrukken dat ondanks de verzorgingsstaat familie-
banden sterk blijven. Ouderen en kinderen zien elkaar regelmatig en ook
onderlinge solidariteit is sterk aanwezig (Juul 1998). De afname van
morele plichten vinden zij niet negatief, want daardoor zijn de familie-
banden misschien zelfs wel verbeterd. Als de overheid zorgt, valt het
verplichte zorgen weg en kunnen contacten tussen ouders en kinderen en
tussen partners er juist op vooruit gaan. Het zijn dan verbintenissen die uit
vrije wil zijn aangegaan. Zo maakt de verzorgingsstaat het mogelijk dat
mensen werkelijk zorgzaam zijn.

De eerste opvatting, de zogeheten substitutiethese, is gebaseerd op het idee
dat de formele zorg de informele overneemt. De tweede gaat uit van het
idee dat er sprake is van communicerende vaten en dat meer overheidszorg
meer mantelzorg oplevert. Wat is waar? Wat betekent de ontwikkeling van
het recht om zorg te ontvangen voor de mate van mantelzorg? Is mantel-
zorg maakbaar?

Verandering in plaats van vermindering
In een recent Europees survey, de Enropean Community Household Panel
(Dykstra 1997) werd mensen tussen de vijfendertig en vijfenzestig jaar
gevraagd in hoeverre ze zonder betaling dagelijkse activiteiten verrichten
voor een ander die speciale zorg nodig heeft door ouderdom, ziekte of
handicap. Bij de beoordeling van de uitkomsten is het belangrijk om in het
achterhoofd te houden dat iemand die zorgtaken verricht in een land als
Denemarken, waar het woord ‘mantelzorger’ niet bestaat, zich zelden zo
zullen noemen. In Engeland daarentegen kent iedereen het verschijnsel
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‘informal care’ Hoe bekender het fenomeen, hoe meer mensen zich zo
zullen noemen.

Frankrijk en Denemarken blijken het laagste aantal mantelzorgers van
Europa te hebben. Zoals af te lezen valt in tabel 4 antwoordt in Frankrijk
zes en in Denemarken zeven procent van de bevolking positief op de vraag
of ze dagelijkse zorg bieden aan een ander. In een groot aantal, overigens
zeer verschillende landen zoals Nederland, lerland, Engeland, Belgié en
Duitsland zegt ongeveer tien procent van de bevolking te zorgen. Itali€
scoort het hoogst met veertien procent. In Italié en Spanje zijn de
verschillen tussen mannen en vrouwen het allergrootst. In alle andere
landen zorgen vrouwen twee keer zoveel als mannen.

Het is opvallend dat het voor het aantal mantelzorgers niet eens zo heel
veel uitmaakt welk type verzorgingsstaat een land heeft. Als we kijken naar
het prototype sociaal-democratische land met veel overheidszorgvoorzie-
ningen, wordt weliswaar door minder mensen gezorgd, maar toch is dit
slechts drie procent minder dan in landen waar de zorgvoorzieningen van
de overheid veel minder ontwikkeld zijn. Het is eerder verbazingwekkend
dat in conservatief-corporatistische landen, waar matige zorgvoorzie-
ningen zijn, zoals in Belgi¢, Duitsland en Frankrijk, niet door meer
mensen gezorgd wordt. Ongeacht het type verzorgingsstaat zorgt altijd
een tiende van de mensen voor een ander. Gelet op het aantal mantelzor-
gers is er dus geen sprake van substitutie.

Tabe! 4: Informele zorg in Europa in 1994, in procenten

Mannen Vriouwen Totaal Meerdan 4 uurzorg
per dag in percentages
van de mantelzorgers

Belglé 6 13 10 21
Denemarken 4 9 7 8
Dulisland 7 14 1 22
Spanje 5 16 11 47
Frankriik 3 8 6 17
lerland 6 13 10 48
ltalié 9 19 14 34
Nederland 6 13 10 14
Verenigd Konlinkrljk 7 14 10 37

Bron: Dykstra (1997)

48

Een verschraald recht om zorg te ontvangen

Verschillen worden zichtbaar wanneer het gaat om zware mantelzorg-
taken. In het onderzoek werd ook de vraag gesteld: ‘Wie zorgt er vier of
meer uren per dag? In een sociaal-democratisch land als Denemarken,
maar ook in Nederland hebben maar relatief weinig mensen dagelijks een
echt zware zorgverplichting. In landen als Belgié en Frankrijk hebben veel
meer mensen zware dagelijkse zorgtaken, net als in het Verenigd Konink-
rijk en Italié. Overeenkomstig hun lage voorzieningenniveau spannen
Terland en Spanje daarbij de kroon.

In landen met een hoog voorzieningenniveau neemt de overheid blijkbaar
specifieke vormen van zorg over. In landen als Spanje, Ierland en Engeland
worden voornamelijk verpleegkundige taken overgenomen zoals het
verzorgen van wonden en het injecteren. Met huishoudelijke en verzor-
gende taken gebeurt dat veel minder. In landen als Denemarken en Neder-
land worden naast verpleegkundige ook veel verzorgende taken overge-
nomen, terwijl in Denemarken daarnaast ook veel huishoudelijke taken
onder de overheidszorg vallen. Dat verklaart waarom in Nederland en
Denemarken relatief weinig mensen meer dan vier uur per dag hoeven te
zorgen, hoewel dat in mindere mate geldt voor Nederland dan voor Dene-
marken.

De mantelzorger in Denemarken besteedt niet alleen minder uren aan de
zorg voor ecn oudere, zieke of persoon met een handicap, zij of hij verricht
ook dndere taken dan een Spaanse of Engelse burger. Niet voor niets wordt
in Denemarken wel gesproken over de mantelzorger als ‘casemanager’. In
deze nieuwe rol behartigt de mantelzorger meer de belangen van de
patiént en zorgt hij of zij voor de afstemming van verschillende vormen
van professionele zorg. De relatie tussen mantelzorgers en zorgbehoe-
venden zal daardoor anders zijn dan wanneer de mantelzorgers de dage-
lijkse taken in de huishoudelijke en persoonlijke verzorging op zich
nemen. Ze zullen alleen inspringen in noodsituaties of de patiént gezel-
schap houden en emotionele steun bieden. ‘Geen enkele verzorgingsstaat’,
schrijft de Noorse Leira (1993), ‘kan alle zorgtaken overnemen. In Dene-
marken zijn ze alleen minder zwaar gemaakt.

Mantelzorg blijkt wel degelijk maakbaar te zijn. De gevolgen van het over-
heidsbeleid moeten echter meer gezien worden in termen van verandering
van zorg dan in termen van vermindering. Bovendien blijkt uit Europees
onderzoek dat Deense ouderen zich het minst eenzaam voelen van alle
Europese ouderen. Griekse, Portugese en Italiaanse ouderen voelen zich
veel vaker eenzaam {(Commission of the European Communities 1993).
Blijkbaar hangt het welzijn van ouderen niet per definitie samen met de
mate van informele zorg. Als Wolfe wijst op de negatieve gevolgen van het



recht om zorg te ontvangen, vergeet hij dat dit recht de zorgzaamheid niet
vermindert, maar verandert. Bovendien blijken de burgers dit zelf hele-
maal niet als nadelig te ervaren.

Draagviak voor recht op zorg

Nederlandse ouderen, maar ook de jongere generaties, willen liever
verzorgd worden door een beroepskracht dan door een partner of dochter.
Ze vinden ook dat de overheid verantwoordelijk is voor deze zorg. Onder
burgers in Nederland is er, net als bij de Denen en de Zweden, voldoende
draagvlak voor de introductie van een recht om zorg te ontvangen (Walker
en Maltby 1997). Nu ontvangen alleen de meest behoevenden zorg en is die
zorg niet altijd van even goede kwaliteit. De praktische invulling van het
recht op zorg is nog vrij schraal. Familie is in het overheidsbeleid steeds
belangrijker aan het worden. De laatste tien jaar is het percentage burgers
dat zegt mantelzorgtaken te verrichten zelfs gegroeid van twaalf procent in
1990 tot veertien procent in 1995 (Sociaal en Cultureel Planbureau 1998).
Het burgerschapsrecht om zorg te ontvangen is vooral schraal vergeleken
met de landen die ooit het Nederlandse voorbeeld volgden zoals Zweden
en Denemarken. Gezien haar geschiedenis als voorloper en gezien de steun
van de bevolking, zijn er voldoende aanknopingspunten om dit recht om
zorg te ontvangen in de toekomst wel te verankeren in de Nederlandse
verzorgingsstaat.
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De mantelzorger als medecliént

Als het recht om zorg te ontvangen vooral wordt opgevat als recht voor de
zorgbehoevende, de patiént, zijn mensen in de directe omgeving in prin-
cipe vrij om niet te zorgen. De overheid neemt dan immers de verant-
woordelijkheid. Maar zijn het in de praktijk wel alleen de patiénten, zoals
chronisch zieken of mensen met een handicap, die zorg nodig hebben? Of
hebben mantelzorgers zelf ook zorg nodig en zouden ze daarom ook het
recht moeten hebben om zorg te ontvangen? Mantelzorgers zijn vaak
overbelast of hebben zelf gezondheidsklachten. Ze worden vaak ziek van
het zorgen. Maar stel dat mantelzorgers ook het recht krijgen om zorg te
ontvangen, wat zijn dan de gevolgen voor de verhouding met de patiént en
de beroepskracht? Welke machtsveranderingen treden op in de zorgdrie-
hoek van patiént, mantelzorger en beroepskracht? Wat zijn de gevolgen
voor beroepskrachten en de organisatie van de zorg? En betekent aandacht
voor de mantelzorger dat patiénten minder rechten krijgen?

Medecliéntschap In de zorgdriehoek

‘Als mijn man in bed wilde blijven met eten dan kreeg je hem er met geen
stok uit. Die zusters wel, maar ik niet. Die man was zo moe, zo afgetakeld
en vreselijk mager. En dan kwam er weer een zuster: “U moet eruit hoor
meneer Koper, want u moet zitten”... En daar hing die man zo (doet voor
hoe hij scheef opzij hing). Maar dat is geen gezicht voor een vrouw als je je
man zo ziet zitten, dat is erg hoor als je je man zo achteruit ziet gaan en dat
merkt hij zelf ook (huilt).’ Dat vertelt mevrouw Koper. De verzorgdende
vindt dat mevrouw Koper de situatie van haar man veel te negatief ziet.
Volgens haar kan mevrouw Koper hem niet aan en wil ze het liefst dat hij
naar een verpleegtehuis gaat:

‘Ze riep al wel een half jaar dat ze hem naar een verpleeghuis wilde hebben.
Dat had die man door, met als gevolg dat hij tegen haar vaak tegen de
draad in was en tegen ons niet. Dat kon ze helemaal niet verkroppen. Niet
dat zij het nou makkelijke had, je zit er natuurlijk dag en nacht mee, maar
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hij werd zo'n beetje weggekeken en dat zag hij ook. Toen hij de laatste
opname weer thuiskwam zei ik: “we moeten proberen dat we straks weer
kunnen wandelen buiten”, en daar leefde hij helemaal van op. En dan keek
zij van: Nee toch, alsjeblieft niet.

De Been en anderen (1996) aan wier studie dit voorbeeld is ontleend,
analyseren de wijze waarop beroepskracht en mantelzorger met elkaar
omgaan aan de hand van drie ideaaltypen die ontwikkeld zijn door de
Engelse onderzoekster Twigg (1989; Twigg en Atkin 1994). Zij onderscheidt
drie manieren waarop overheden, thuiszorgorganisaties en individuele
beroepskrachten aankijken tegen mantelzorgers.

In het eerste ideaaltype wordt de mantelzorger enkel gezien als hulpbron.
De mantelzorger is een reservoir van zorg waaruit onophoudelijk geput
kan worden. In dit model staat niet de mantelzorger centraal, maar de
patiént die alle aandacht krijgt en het vertrekpunt van de zorg is. Mantel-
zorgers worden gewoon ingeroosterd en tellen zelf niet mee. In de Engelse
praktijk is dit lange tijd de gebruikelijke gang van zaken geweest. In de
Nederlandse is dat wellicht nog sterker het geval, omdat eerst alle mantel-
zorg wordt opgebruikt en pas daarna professionele zorg wordt ingezet.
Professionele thuiszorg wordt alieen ingezet wanneer de familie, de
belangrijkste hulpbron, het echt niet meer kan.

In het tweede ideaaltype is de mantelzorger mede-lulpverlener. Beroeps-
kracht en mantelzorger werken samen aan de zorg: het is een gezamenlijke
onderneming die ertoe moet leiden dat de zorg in stand gehouden wordt.
Meer dan in het voorgaande model is er aandacht voor de kwaliteit en
deskundigheid van de mantelzorger. Eigenlijk is de mantelzorger al een
quasi-professional. Omdat de samenwerking zo centraal staat, komen
verschil in belang tussen beroepskracht en mantelzorger niet vaak naar
voren. Zij staan en bloc tegenover de patiént, die machteloos toekijkt.

Het laatste perspectief is dat van de mantelzorger als medecliént. Daarin
wordt benadrukt dat de mantelzorger zelf ook zorg nodig heeft, net als de
patiént. Belangentegenstellingen tussen mantelzorger en patiént krijgen
daardoor veel meer aandacht. De beroepskracht behoort zich op beiden te
richten. Voor mantelzorgers is het niet makkelijk om gezien te worden als
medecliént, want dat betekent eigenlijk dat zij onvoldoende in staat
zouden zijn om goede zorg te verlenen (Barnes 1997).

Het recht om medecliént te ziin

In het geval van mevrouw Koper laten De Been e.a. (1996) zien dat de
verzorgende de mantelzorger eigenlijk vooral als medehulpverlener
beoordeelt. Zij is zelf een medehulpverlener die tekortschoot omdat zij
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niet meewerkte aan het bevorderen van de zelfredzaamheid van haar man.
Voor mevrouw Koper was de hulp thuis eerder een extra belasting dan een
verlichting. Als ze was gezien als medecliént die ook zorg nodig heeft, was
de zorg voor meneer Koper misschien heel anders gelopen, schrijven de
onderzoekers. Als de kwaliteiten van mevrouw Koper meer waren erkend
en ze ook zelf hulp zou krijgen, had haar man misschien niet zo vroeg naar
het verzorgingshuis gehoeven. Ook zou zij zelf meer steun en meer welzijn
hebben kunnen krijgen.

Twigg (1993) betoogt dan ook dat de behoeften van mantelzorgers als
cliénten veel meer geintegreerd moeten worden in de organisatie van zorg.
Ook mantelzorgers zouden het recht moeten hebben om zorg te
ontvangen, om medecliént te zijn.

Daarbij gaat het in de eerste plaats om allerlei vormen van zorg die de
mantelzorger in staat moeten stellen om beter met de zorgsituatie uit de
voeten te kunnen, zoals trainingen, hulplijnen en steungroepen. Dit wordt
ook wel ‘educatieve steun’ genoemd (Buijssen 1993). Deze vorm van steun
zou de beiasting die de mantelzorger ervaart moeten verminderen en de
gezondheidsklachten moeten terugdringen. Soms wordt die emotionele,
praktische of technische steun gegegeven door andere mantelzorgers,
soms ook door vrijwilligers of beroepskrachten. Deze vormen van zorg
hebben als doel dat de mantelzorger ‘beter’ kan zorgen. In die zin kunnen
veel van deze trainingen en ondersteuningsstructuren op het snijvlak
geplaatst worden van twee van Twiggs modellen. De mantelzorger is zorg-
vrager of medecliént, maar wordt ook getraind als medehulpverlener. Een
cursus ‘omgaan met een dementerende oudere’ of ‘optillen’ zorgt ervoor
dat mantelzorgers ‘professioneler’ kunnen omgaan met de situatie.

Respljtzorg

Een tweede specifieke vorm van zorg voor de mantelzorger die vaak wordt
genoemd is respijtzorg: de mogelijkheid om even niet te zorgen. Dat kan
variéren van een halve dag per week, een uurtje per maand, of een korte
vakantie. In Engeland wordt de voorkeur gegeven aan de uitdrukking ‘take
a break, omdat de term respijt door patiénten negatief kan worden
opgevat. Respijt veronderstelt dat de mantelzorger als een Assepoester lijdt
en verlost moet worden van een zware last.

In de Deense Sociale Wet is respijtzorg beschreven als een recht. Al vanaf
1974 hebben mantelzorgers recht op ‘aflastning, waarvoor verzorgings-
huizen bedden moeten reserveren. Uit een klein onderzoek in Engeland
komt naar voren dat zeventig procent van de mantelzorgers één keer per
week respijtzorg kreeg, waarvan dertig procent in het huis van de patiént.
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Vooral vrijwilligers maar ook beroepskrachten worden ingezet om deze
vorm van zorg te bieden. In Engeland is respijtzorg redelijk wijdverspreid,
zeker vergeleken met Nederland (Tj adens en Kremer 2000).

Probleem bij respijtzorg is dat veel mantelzorgers de zorg onder de maat
vinden of het niet vertrouwen. Ze zijn bang dat hun moeder na een paar
dagen in een verpleeghuis verwarder thuis zal komen dan ze al is. Het is
dan maar de vraag of de dochter zo is opgeknapt van de pauze dat ze de
verergerde situatie het hoofd kan bieden. Bovendien hangt goede respijt-
zorg samen met de kwaliteit van de reguliere zorg. Als de reguliere zorg
niet goed en betrouwbaar is, zal de respijtzorg dat zeker ook niet zijn. Ook
in Engeland is veel aan te merken op de kwaliteit van de professionele
thuiszorg ( Tjadens en Kremer 2000).

Een tweede probleem bij respijtzorg is, net als bij de vraag naar zorg in het
algemeen, dat vaak aangegeven moet worden waarom de mantelzorger
een pauze nodig heeft en hij of zij dan gaat doen. Respijt moet blijkbaar
gelegitimeerd worden en is geen vanzelfsprekend recht. De vraag is dan
wat legitiem is en wie dat bepaalt. Uit het Nederlandse onderzoek van
Nieuwstraten e.a (2000) kan afgelezen worden dat de vraag van een
mantelzorger altijd moet uitpakken in het voordeel van de zorg voor de
patiént. Verpleegkundigen blijken er bijvoorbeeld moeite mee te hebben
als mantelzorgers te veel energie in allerlei activiteiten buitenshuis steken.
Daardoor zouden ze weinig energie overhouden om goed voor de patiént
te zorgen, terwijl die toch altijd centraal zou moeten staan. Zo vertelt een
verpleegkundige over een mantelzorger: ‘Zij is lichamelijk niet zo sterk. Ze
heeft reumatische klachten waardoor ze soms bepaalde dingen niet kan.
En zij doet heel veel andere dingen ernaast, ze zit op verenigingen, ze
tennist, ze heeft fysiotherapie voor zichzelf, ze zit op een muziekvereni-
ging. Ze doet heel veel ernaast. Ik denk dat dat ook haar overbelasting
verklaart’ (Nieuwstraten e.a. 2000).

Door het centraal stellen van de patiént krijgt het volledig burgerschap
van de mantelzorger onvoldoende aandacht. Volledig burgerschap bete-
kent dat iemand de mogelijkheid heeft tot deelname aan alle maatschap-
pelijke sferen. Respijtzorg moet daarom ook vanzelfsprekend zijn als de
mantelzorger zich actief zou willen inzetten voor de buurt of zich wil
richten op een andere familiesfeer dan die van de patiént, bijvoorbeeld een
verjaardagsfeest of een voetbalwedstrijd van een kind. Mantelzorgers
hebben ook tijd nodig om te zorgen voor anderen dan de patiént en ook
om niet te zorgen, om ook eens niets te doen.
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De houding van mantelzorgers tegenover hulp
Het claimen van een recht op zorg is voor mantelzorgers geen sinecure.
Voor veel mantelzorgers is het niet makkelijk om hulp te accepteren en om
zichzelf te zien als hulpbehoevende (Barnes 1997; Morée 1999). Sommige
mantelzorgers, zo blijkt vit onderzoek van Twigg en Atkin (1995), worden
overspoeld door zorgen. Dit type mantelzorger is nagenoeg onzichtbaar
voor de dienstverlening. Vaak hebben ze geen andere bezigheid dan zorgen
en voelen ze zich schuldig als ze wel iets anders doen. Dat laatste komt
overigens niet vaak voor, want ze hebben weinig energie om iets anders te
doen. Hulp accepteren is voor deze mantelzorgers moeilijk en gebeurt
alleen wanneer de hulp bedoeld is voor de patiént. Deze reactie komt vaker
voor bij vrouwen dan bij mannen, en vaker bij mensen die zorgen voor
hun partner dan in andere relaties.
Bij andere mantelzorgers is er sprake van symbiose. Zij identificeren zich
helemaal met hun taak en kunnen alleen hulp accepteren voor de patiént,
niet voor zichzelf. Zij willen graag zelf de hele verantwoordelijkheid
dragen. Volgens Twigg en Atkin zie je deze houding uitsluitend bij zorg
waarin geen zware fysieke taken en gedragsproblemen een rol spelen en
dan vooral bij mantelzorgers die voor een kind met een handicap zorgen.
Daarnaast zijn er ook mantelzorgers die proberen te balanceren en
grenzen te stellen. Zij kunnen zich beter losmaken van de situatie en van
de persoon voor wie ze zorgen. Soms doen zij dat door zware taken te
weigeren of door ruimtelijk onderscheid aan te brengen, bijvoorbeeld
door het reserveren van een eigen kamer. Over het algemeen, schrijven
Tiigg en Atkin, lukt het mannen beter om grenzen te stellen dan vrouwen.
Vaak zien mannen hun taak ook als een soort beroep en helpt dat hen met
de situatie om te gaan (Ungerson 1987). Deze mantelzorgers zien hun werk
meer als ‘zorgarbeid’ en voelen zich, geholpen door de thuiszorg, veel meer
gelegitimeerd om hulp te vragen en te accepteren.
De professionele thuiszorg kan een belangrijke bijdrage leveren om
mantelzorgers bewust te maken van hun positie, zodat ze zich ook regel-
matig kunnen afschermen van hun rol als mantelzorger. Want mantelzor-
gers die kunnen balanceren en grenzen stellen zijn het best bij machte om
de zorgsituatie het hoofd te bieden en zichzelf niet te verliezen. Daardoor
kan de subjectieve belasting verminderen en kan er ruimte voor andere
rollen van burgerschap ontstaan. Een belangrijke stap in die richting is dat
de thuiszorg mantelzorgers als medecliénten gaan beschouwen. Een
perspectief vanuit de mantelzorger veronderstelt dat belangrijke aanpas-
singen plaatsvinden in het zorgsysteem: niet langer kan de organisatie van
de zorg alleen draaien om de as tussen patiént en beroepskracht.
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Medecliéntschap in het Engels zorgbeleid beerd om op lokaal niveau het ‘mantelzorgbewustzijn’ te vergroten. Fraser

In veel Europese landen, ook in het onze, wordt voor mantelzorgers steeds
een beetje beter gezorgd. Mantelzorgers kunnen bellen naar een telefoni-
sche hulplijn, kunnen terecht bij regionale steunpunten, worden
betrokken in besluitvormingsprocessen van de thuiszorg en kunnen soms
een beroep doen op respijtzorg. Toch gaat dit nergens zover als in Enge-
land, waar mantelzorgers de status van medecliént hebben. In geen enkel
ander land heeft de transformatie van de verzorgingsstaat in de richting
van marktgerichtheid, klantvriendelijkheid en zorg op maat, het pad meer
geéffend voor de mantelzorger als medediiént. In Engeland hebben
mantelzorgers een stem in de organisatie van zorg. Bovendien hebben ze
het recht op indicatie, kunnen ze aankloppen bij de toegangspoort van de
zorg. Dat recht is vastgelegd in de eerste wet in Europa die speciaal bedoeld
is voor mantelzorgers, de Carers (Recognition and Services) Act 1995. Het
recht op indicatie betekent niet automatisch dat een mantelzorger ook
zorg krijgt. In ieder geval beseft de overheid wel dat mantelzorgers meer
hulp zouden moeten krijgen in de vorm van bijvoorbeeld respijtzorg,
oppasdiensten, dagcentra, steun en advies van beroepskrachten, infor-
matie en training.
Het is opvallend dat in een land waarin de thuiszorg over het algemeen
dlecht ontwikkeld is, mantelzorgers relatief veel aandacht krijgen. Een
gebrekkig recht om zorg te ontvangen voor patiénten gaat - ironisch
genoeg - blijkbaar samen met relatief goede zorg voor mantelzorgers. Qok
al is dat een gegeven om alert op te blijven, aan de hand van het Engelse
voorbeeld kan wel duidelijk worden wat de voordelen van het medecliént-
schap zijn en hoe dat praktisch ingevuld kan worden.
Uit de Engelse ervaringen blijkt dat het belangrijk is dat mantelzorgers
zichtbaar zijn en participeren in de sfeer van de politiek. Ze moeten zich
organiseren en duidelijk maken wie ze zijn, welke taken ze verrichten en
welke problemen ze ervaren. Met inspraak in politieke besluitvorming zijn
mantelzorgers burgersin de betekenis die Fraser daaraan geeft. Ze partici-
peren in de sfeer van politiek en ‘civil society’.
Vervolgens blijkt uit het Engelse voorbeeld dat mantelzorgers een stem
moeten hebben in de organisatie van de zorg, op het lokale niveau. Voor
thuiszorgorganisaties en gemeentelijke instellingen moet duidelijk
worden wat de specifieke wensen en behoeften van mantelzorgers zijn. Dat
geldt voor individuele beroepskrachten - van verzorgenden tot huisartsen -
die in hun dagelijkse praktijk alert moeten zijn op de behoeften van
mantelzorgers, maar ook voor lokale beslissers die de middelen
toekennen, zoals politici of directeuren. In Engeland wordt daarom gepro-
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zou deze vorm van participatie zien als deelname aan de sfeer van de over-
heid. Mantelzorgers hebben dan de rol als cliént van de overheid. Die rol is
overigens mogelijk geworden door de politieke participatie van mantel-
zorgers, onder andere in de Carers National Association.

Publieke ‘alertheid’ en ‘een stem’ in de maatschappelijke sfeer van overheid
en politiek hebben echter niet zoveel zin als tegelijkertijd geen toewijzing
van zorg kan plaatsvinden. Hoe kan daadwerkelijk invulling gegeven
worden aan het recht om zorg te ontvangen? De Carers (Recognition and
Services) Act is het jongste wapenfeit in het Engelse mantelzorgbeleid,
maar de vraag is nu in hoeverre mantelzorgers hun recht op zorg ook echt
gehonoreerd krijgen.

De stem van mantelzorgers: particlpatie in de polltieke sfeer

Het fenomeen mantelzorg - informal care - is in Engeland al veel langer
bekend dan bij ons. Bovendien is het een terugkerend thema in het
publieke debat. Burgers, beroepskrachten, beleidsmakers, niemand kan
om het belang van mantelzorg heen. Dat komt doordat mantelzorgers al
veel langer participeren in de politieke sfeer en invioed uitoefenen op het
beleid. Veel eerder dan in Nederland ontstond in Engeland een beweging
die de belangen van mantelzorgers behartigde. In de jaren zestig werd de
National Council for the Single Woman and Her Dependants opgericht,
een organisatic voor alleenstaande vrouwen met mantelzorgtaken.
Beroemde, politiek actieve vrouwen eisten aandacht voor het probleem
dat ze zelf aan den lijve ondervonden: het combineren van zware betaalde
banen en de zorg voor zieke ouders. Twintig jaar nadien werd de categorie
mantelzorger sterk verbreed toen twee organisaties werden opgericht die
opkwamen voor alle mantelzorgers, ongeacht sekse, leeftijd of ziekte van
de patiént. Toen die organisaties in de jaren tachtig fuseerden, hadden
mantelzorgers niet alleen een stem, maar ook een gezamenlijke stem die
harder en eensluidender klonk dan ooit.

Inmiddels is de Carers National Association (CNA) de grootste mantel-
zorgorganisatie van Europa. Zij heeft inmiddels honderdveertig afde-
lingen, tachtig betaalde krachten en driechonderd mantelzorggroepen.
Haar directeur, Jill Pitkeathley, heeft zitting in talrijke commissies en is
inmiddels zelfs lid van het House of Lords. Zoals in Engeland gebruikelijk
is voor belangenorganisaties krijgt de CNA haar financiering uit vele
verschillende bronnen, zeker niet alleen van de overheid. Het bedrijfs-
leven, zoals bijvoorbeeld een drogisterijketen, is één van de belangrijkste

57



sponsors. Daarnaast worden ook allerlei particuliere fondsen aangeboord
(CNA1994).
De stem van de CNA werd versterkt door een academische interesse voor
mantelzorg die veel groter was dan op het Europese vasteland. Veel onder-
z0ek werd gedaan vanuit een feministisch perspectief. Twigg vertelt dat
anders dan in Nederland en Scandinavié niet zozeer de zorg voor kinderen
als kristallisatiepunt van ongelijke man-vrouw verhoudingen werd geno-
men, maar de zorg voor zieke ouders en partners. Het is dus allerminst
verwonderlijk dat Engeland het eerste land is waar in kaart werd gebracht
hoeveel mantelzorgers welke zorgtaken verrichten. Bovendien verschenen
daar toonaangevende studies waarin vooral verhoudingen geschetst
werden tussen mantelzorgers en hun partners (Ungerson 1987) en hun
moeders (Lewis en Meredith 1988).
Deze toenemende aandacht voor het fenomeen mantelzorg ging samen
met thematische verschuivingen in de strijdpunten van mantelzorgers. In
de jaren zestig en zeventig was economische uitsluiting als gevolg van
gebrek aan geld het belangrijkste strijdpunt. De mantelzorgorganisaties
cisten deelname in de sfeer van goederen en diensten. In 1967 werd
bijvoorbeeld een belastingvrijstelling gegist en ook verkregen. In 1976
kregen mantelzorgers zelfs hun eigen uitkering: de Invalid Care Allowance
(ICA). In eerste instantie was deze uitkering alleen bedoeld voor alleen-
staande vrouwen en getrouwde mannen. Getrouwde vrouwen, de meer-
derheid van de mantelzorgers, werden uitgesloten. Na verwoede acties van
de CNA en een rechtzaak bij het Europese hof werd in 1985 de ICA ook
toegankelijk voor deze vrouwen. Hierbij stond met name het recht om
zorg te geven centraal.
Vanaf het begin van de jaren tachtig was financitle ongelijkheid nog steeds
een belangrijk aandachtspunt, maar het accent kwam steeds meer te liggen
op informatievoorziening en emotionele ondersteuning. Er werd meer
aansluiting gezocht bij zorgbeleid in plaats van bij sociale zekerheid of
arbeidsmarktbeleid. Zelfhulpgroepen en lokale netwerken van mantelzor-
gers werden opgericht. Dat bood mantelzorgers een forum om te kunnen
praten over ervaringen en ‘copingstrategieén’. Daarbij ging het niet zozeer
meer over de patiént en diens ziekte, maar om datgene wat mantelzorgers
verbond. Ze wilden dat beroepskrachten niet alleen naar pati€énten keken:
‘We found that when professionals became involved in setting up local
groups, those groups were always characterised by the condition of the
person receiving care. What we wanted was for the professionals to focus
on carers in their own right” (CNA 1994). De Carers National Association
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zette daarom zwaar in op de erkenning van mantelzorgers als medecliént
in de zorg.

Wat het medecliéntschap dichterbij bracht, was het schijnhuwelijk dat de
CNA aanging met de conservatieve overheid. In de jaren tachtig reali-
seerde die zich maar al te goed dat informele zorg het hart was van hun
politicke paradepaardje ‘community care’, gemeenschapszorg. Zonder
steun aan mantelzorgers zou de overheid veel meer moeten investeren in
professionele zorg. Financiéle motieven waren blijkbaar voor de Engelse
overheid een reden om de positie van mantelzorgers in het zorgbeleid te
verstevigen. De motivatie van de mantelzorgbeweging daarentegen was
dat het voor mantelzorgers beter zou zijn als ze ondersteund en erkend
zouden worden. Ook met verschillende motieven, kun je blijkbaar prima
hand in hand lopen.

Naar het medecliéntschap in de organisatie van de zorg

De politieke participatie van mantelzorgers verleidde de Engelse overheid
tot een ‘trouwbelofte’. Eerst werd een beleidsafdeling opgezet bij het King's
Fund, een soort Engels Instituut voor Zorg en Welzijn. Deze afdeling werd
later de ‘Carers Unit’ genoemd. De veranderingen binnen deze Carers Unit
weerspiegelen niet alleen het Engelse mantelzorgbeleid in het algemeen,
maar laten ook zien wat het medecliéntschap kan inhouden.

‘Wat het cerste opvalt bij het King’s Fund is dat het accent langzamerhand
verschoof van het verstrekken van informatie naar het vergroten van het
‘mantelzorgbewustzijn’ binnen de organisatie van de thuiszorg, vertelt
codrdinator Banks. In het begin was informatie het sleutelwoord. Als
mantelzorgers maar wisten wat voor overheidsdienstverlening er allemaal
was, dan zouden ze daar een beroep op doen en zou hun positie sterk
verbeteren. Informatie leidt tot een betere toegang tot diensten, was het
idee. Daarom werden informatiepakketten ontwikkeld, werd een ‘carer
emergency card’ gemaakt en werden een nieuwsbrief en telefonische hulp-
lijnen geintroduceerd. Bij wijze van spreken werd de bewegwijzering naar
de bronnen van hulp aangebracht.

Gaandeweg bleek dat louter informatie verstrekken niet voldoende was.
Het probleem was veel meer dat de lokale dienstverlening helemaal niet
paste bij de behoeften van mantelzorgers. Dat betekende dat het doel lang-
zaam verschoof. Hoewel informatie nog steeds een cruciale term is in het
Engelse mantelzorgbeleid (Lloyd 2000) verschoof het accent bij het King's
Fund naar het vergroten van het ‘mantelzorgbewustzijn’ in de lokale orga-



nisatie. ‘Think carer, denk aan de mantelzorger, werd het nieuwe motto.
Om dit te bereiken werden mantelzorgweken ingesteld, trainingspaketten
gemaakt voor beroepskrachten en werden mantelzorgers als medetrainers
aangesteld. Het was ook niet ongebruikelijk dat mantelzorgers zitting
namen in sollicitatiecommissies om verzorgden of managers aan te
stellen. Dit alles had als doel de kern van de lokale dienstverlening te
veranderen.
Een voorbeeld van een manier waarop het King’s Fund in Engeland vorm
gaf aan deze visie was via Carers Impact. Dit project liep van 1992 tot 1998
en werd uitgevoerd op dertien locaties. Het was een nationaal samenwer-
kingsproject van de gezondheidszorgautoriteiten, de thuiszorg, het vrij-
willigerswerk en de Carers National Association. Met bekwame en ervaren
mantelzorgers werden kleine teams van adviseurs samengesteld en vervol-
gens gekoppeld aan een groep lokale politici en beleidsmedewerkers uit de
hoek van huisvesting, onderwijs, gezondheidszorg en thuiszorg. Het idee
achter Carers Iinpact was dat er al zoveel informatie en ervaring bestond
over het ondersteunen van mantelzorgers dat het nu tijd was geworden
om dit door te laten dringen in het lokale beleid. Uit de evaluatie blijkt dat
er veel kleine successen geboekt werden op het terrein van de informatie-
voorziening en dat vooral de thuiszorg luisterde, maar niet de wereld van
huisvesting, onderwijs of arbeidsmarkt. Toch werd in enkele lokale prak-
tijken een echte mantelzorgstrategie ontwikkeld en werd door het project
ook duidelijk wat het ambitieniveau van inspraak zou moeten zijn. Voor-
dien werd vaak aan cen handjevol mantelzorgers gevraagd om hun
mening te geven, maar dat had dan vaak niet meer dan een symbolische
functie. Carers Impact introduceerde hogere eisen: mantelzorgers werden
meer structureel in het systeem opgenomen als medecliént. Om met
Hirschman te spreken: hun stem (voice), werd beter beluisterd (Unnell

1996).

Naar ondersteuning van de thuiszorg
Penny Banks ziet nog een tweede verschuiving in het beleid van het King’s
Fund: ‘In Engeland, en ook hier bij het King’s Fund, waren we eerst gericht
op gespecialiseerde diensten voor mantelzorgers. Dat doel hebben we ook
bereikt: er zijn nu talrijke cursussen voor mantelzorgers, in het hele land
wel honderd mantelzorgondersteuners die speciaal aangesteld zijn bij de
thuiszorgorganisaties om aandacht te vragen en groepen op te zetten voor
mantelzorgers, en er zijn speciale mantelzorgcentra, waar mantelzorgers
naar toe kunnen en informatie kunnen krijgen. In ziekenhuizen zijn zelfs
gespecialiseerde informatiepunten. Hoewel dit allemaal nodig is om het
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bewustzijn te vergroten, denken we meer en meer dat de thuiszorg in het
algemeen mantelzorgers moet ondersteunen en dat de behoeften en
ideeén van mantelzorgers daarin ingebed moeten zijn’

Het King’s Fund is vooral bezig met mainstreaming, het ondersteunen van
aanpassingen in bestaande voorzieningen, opdat zowel de gezondheids-
zorg als de thuiszorg mantelzorgers letterlijk en figuurlijk in hun systeem
opneemt.

De ontwikkeling van het King’s Fund laat zien dat de dienstverlening
aanpassen een stap verder gaat dan het geven van informatie aan mantel-
zorgers. Bovendien laat het project zien dat er een spanning bestaat tussen
gespecialiseerde diensten voor mantelzorgers en opname in bestaande
voorzieningen, een strijd die althans in Engeland, lijkt te zijn beslecht in
het voordeel van de laatste.

Mantelzorgers luider dan patiénten?

Een derde punt dat in Engeland gaandeweg aan het licht kwam, was de
spanning tussen mantelzorgers en patiénten. Moeten mantelzorgers
geconsulteerd worden in een panel van patiénten, of hebben zij een eigen,
andere, stem die ook vaak ingaat tegen de belangen van patiénten?

In Engeland zijn mantelzorgers bijna niet meer weg te denken uit de
bestaande ‘gebruikerspanels, maar soms worden ook speciale mantelzorg-
panels opgericht. Barnes (1997) heeft dergelijke ontwikkelingen geévalu-
eerd. Ze beschrijft dat tijdens het proces van gebruikersinspraak bleek dat
mantelzorgers een belangrijker stem leken te hebben dan de patiénten. In
Engeland zijn mantelzorgers blijkbaar vaak beter in staat hun ideeén te
articuleren en naar voren te brengen dan patiénten. Bovendien zegt Barnes
dat de stem van de mantelzorgers in de oren van de beroepskrachten, poli-
tici en managers vaak milder klinkt dan de ‘boze’ en ‘onredelijke’ vitroepen
van patiénten. Desondanks waren mantelzorgers zelf ontevreden over het
tempo waarin veranderingen plaatsvonden. Ze zagen wel dat voor mantel-
zorgers betere informatie bestond dan voor patiénten en dat er voor hen
ook betere mogelijkheden bestonden voor continue betrokkenheid en
invloed op de diensten. Ook merkten de meeste mantelzorgers dat de
onderwerpen die zij te berde hadden gebracht wel degelijk op de agenda
kwamen.

‘Klantvriendelijkheid’ en ‘maatwerk’ zijn de mantra’s van de modernise-
ring van de verzorgingsstaat die blijkbaar ook mantelzorgers gelegenheid
kunnen bieden om invloed uit te oefenen op de organisatie van de zorg. Zo
hebben mantelzorgers net als patiénten meer mogelijkheden gekregen om
de dienstverlening te laten aansluiten op hun behoeften. Soms blijkt dat
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mantelzorgers zelfs beter te lukken dan patiénten. Blijft de vraag of het
hebben van een stem ook betekent dat mantelzorgers meer zorg krijgen.

Het wettelljk recht op indicatle: de Corers Act

De inzet van de deelname aan de politieke sfeer en het verhoge.r.l van het
mantelzorgbewustzijn in lokale organisaties is het daadwerkelijk veran-
deren van de concrete praktijk van het zorgen. Burgerschap betekent
immers niet alleen dat mantelzorgers deel kunnen nemen als ‘burger’ en
als ‘client, maar ook dat ze daadwerkelijk invloed kunnen uito?fenen op
die maatschappelijke sfeer. Bovendien betekent burgerschap grip he})ben
op de eigen situatie. De National Carers Association heeft daarom geu\ferd
voor een wet om het recht om zorg te ontvangen voor mantelzorge.rs dich-
terbij te brengen. In 1995 werd de Carers (Recogniti.on .ﬂlld. Services) Act
geintroduceerd waarmee mantelzorgers het recht op indicatie kregen. Dat
wil zeggen dat de thuiszorg luistert naar de zorgvraag van.de mantelzorger.
Misschien vallen de praktische gevolgen tegen, maar het is zeker meer dan
een papieren wet.
De voorgeschiedenis van deze wet is interessant. De zorg voor r?antelzor-
gers werd in Engeland voor het eerst serieus genomen aan het eind van de
jaren tachtig. In de beleidsnota Caring for People (Cm.849 1989) werd
benadrukt dat mantelzorgers binnen de thuiszorg beter ondersteund
moesten worden. De verschuiving naar ‘community care, met het accent
op informele verbanden, kon niet zonder de erkenning van de mantel-
zorger. Met de nadruk op deze gemeenschapszorg werd het 'beeld van
Sneeuwwitje opgeroepen, maar tegelijkertijd werd ervoor gepleit om hz}ar
te ondersteunen. Dat zou ook financieel gunstig zijn voor de schatkist.
Beroepskrachten zijn immers altijd duurder dan mantelzorger.s... In de
beleidsnota werd daarom voorgesteld om bij indicatie van de patiént ook
de behoeften van de mantelzorger mee te nemen. Bovendien moest veel
meer zorg geboden worden aan de mantelzorger. . .
Aan de hand van deze beleidsnotitie werd de handleiding die de thulszm:g-
organisaties gebruiken aangepast. Al snel liet de Carers National Associa-
tion onderzoeken of dit beleid in praktijk werd gebracht. Dat bleek onvol-
doende het geval (Warner 1994). Een groot aantal mamelz?rgers werd nog
steeds niet geindiceerd, overigens vaak omdat ze er zelf niet om vroegen,
want de thuiszorg bleek een aanvraag nooit af te wijzen. Mantelzorgcr.s.
waren kennelijk niet op de hoogte van het feit dat ook hun 'behoeften bij
de indicatie gepeild moesten worden, of waren niet mo.ndlg genoeg om
zorg te claimen. Zinsnedes in de handleiding zouden dit probleem niet
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kunnen verhelpen, maar een wettelijk recht op indicatie wel. In 1995 werd
de Carers (Recognition and Services) Act door het Engelse parlement
aangenomen. Het was de eerste wet in Europa die mantelzorgers en hun
zorgbehoeften erkenden. Deze wet, die voorgesteld werd door de Carers
National Association, werd in het parlement gebracht door Labour. Dat
illustreert dat over mantelzorg in Engeland geen grote politieke gevechten
worden gevoerd.

In de Carers Act staat dat de thuiszorg rekening moet houden met mantel-
zorgers. Bovendien hebben mantelzorgers, net als patiénten, het recht op
een indicatie voor zorg. Samen met de thuiszorgorganisatie moet bekeken
worden welke zorg de mantelzorger precies nodig heeft. Twigg ziet de wet
als ‘een mijlpaal’. Banks, van het King’s Fund, spreekt over ‘een belangrijke
stap vooruit. De Carers Act wordt dus beschouwd als het belangrijkste
wapenfeit op het terrein van de mantelzorg, maar niemand ontkent de
haken en ogen die aan de wet kleven.

Beperkingen van de Carers Act
Een van de belangrijkste beperkingen van de Carers Act is dat mantelzor-
gers alleen recht op indicatie hebben wanneer ook de persoon voor wie ze
zorgen geindiceerd wordt. Met andere woorden, mantelzorgers die zorgen
voor iemand die geen thuiszorg ontvangt, kunnen zelf niet om zorg
vragen. Op die manier worden zorgrechten nog steeds via de patiént
verleend en komen ze via een omweg bij de mantelzorger terecht. Dit was
vooral bedoeld om de toegang tot de wet te beperken. Zo kan slechts de
helft van alle mantelzorgers zorg claimen. Net als in Nederland ontvangt
in Engeland ongeveer vijfenvijftig procent van de zorgbehoevenden
uitsluitend mantelzorg en geen enkele professionele hulp.
Een tweede beperking van de wet die een stormloop op zorg moet tegen-
houden, is dat mantelzorgers een substantiéle hoeveelheid zorg op een
reguliere basis moeten geven. Dit zou dan opgevat moeten worden in de
‘alledaagse’ betekenis. Wat dat inhoudt, kan per thuiszorgorganisatie
verschillen (Arksey 1996).
Een andere tekortkoming is dat met de wet geen extra financiéle middelen
vrijgemaakt zijn. Als mantelzorgers zorg ontvangen omdat ze daar recht
op hebben, gaat dat af van de zorg voor hun partners of ouders. Per saldo
levert dit dus niets op. Niet voor niets waren het de directeuren van de
thuiszorg die het meest geprotesteerd hebben tegen de wet. Het gebrek aan
financién werd ook in de evaluatie van de uitvoering van de wet als belang-
rijkste struikelblok genoemd. Desondanks heeft de wet een verschuiving
betekend in de balans tussen mantelzorger en patiént. Een niet gering deel
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van de thuiszorgorganisaties heeft bijvoorbeeld haar budgetten gepriori-
teerd ten voordele van de mantelzorger. Inmiddels is in het in 1999 door de
Britse regering voorgestelde Caring about Carers: A National Strategy for
Carers voorgesteld om meer geld vrij te maken, met name om regelmatige
onderbrekingen van zorg te kunnen financieren (Lloyd 2000).

Hoopgevende resulfaten '
In 1997 ondervroeg de Carers National Association haar leden over de

gevolgen van de wet. Die leden zorgen overigens veel intensiever en lang.-.
duriger dan de doorsnee Britse mantelzorger (Wood e.a. 1997“). Zij
kwamen tot de bevinding dat de helft van deze mantelzorgers geinfor-
meerd was over hun recht op indicatie. Tweederde van degenen die er wel
van wisten, maakte gebruik van dit recht en was zeer te sprel.('en. Bljna
zeventig procent van hen kreeg diensten aangeboden en vu'fen?n;ft.lg
procent zei dat ze meer dienstverlening kregen als gevolg van de m('ilcatle.
Van die laatste groep kreeg ruim veertig procent respytzorg, ruim een
kwart hulp door middel van een dagcentrum, en een kwart in de? vorm van
persoonlijke zorg. Ook werd in vijftien procent van de gev.allen mfor.mane
en een ‘oppasdienst’ aangeboden. Te bedenken dat dit een jaar na de invoe-
ring van de wet was, lijkt de praktijk hoopgevend. '
De Carers Act heeft mantelzorgers als medecliént van zorg gedefinicerd,
soms zelfs met concrete gevolgen voor hun situatie. Dat hier geen harde
rechten aan ontleend kunnen worden, hangt samen met het feit dat de
wettelijke basis van zorg in Engeland in het algemeen zwak is. I'Een rechts-
zaak tegen de thuiszorgorganisaties toonde aan dat patiénten niets .te eisen
hebben. De thuiszorg mag indiceren met het bestaande budget in haa‘r.
achterhoofd. Als de overheid onvoldoende middelen heeft, hoeft zij
patiénten geen zorg te geven. Het recht om zorg te ontvangen is }'liet juri-
disch verankerd in de Engelse verzorgingsstaat. Dat betekent niet alleen
dat patiénten geen formele rechten hebben, maar mantelzorgers evenmi.ll'l.
Desondanks laat de Engelse praktijk zien dat mantelzorgers wel degelijk
gezien worden als cliénten van zorg.

Dilemma’s van het medecliéntschap

Met het medecliéntschap verschuift de macht in de zorgdriehoek in het
voordeel van de mantelzorger. Dat betekent logischerwijs dat de andere
spelers, de beroepskracht en de patiént, tenminste een .ambivalente
houding hebben tegenover de mantelzorger als medecliént. Uit de Engelse
ervaringen blijkt dat beroepskrachten makkelijker overweg kunnen met
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mantelzorgers dan met zieken of mensen met een handicap. De laatsten
zouden veel vaker professionele kwaliteiten ter discussie stellen, vaak op
een boze, onredelijke en veeleisende manier. Mantelzorgers daarentegen
lijken de juiste toon te treffen en weinig onredelijke wensen te hebben. Met
hun ‘milde mondigheid’ vinden zij eerder een luisterend oor dan de
schreeuwerige patiéntenbeweging (Barnes 1997). Anderzijds zijn beroeps-
krachten ook huiverig voor het medecliéntschap. Wéér een nieuwe cate-
gorie van cliénten die aandacht vraagt en een aanslag doet op de toch al
beperkte tijd en financiéle middelen. Bovendien dreigen er steeds meer
nieuwe cliénten bij te komen en bestaat de vrees dat straks iedere burger
zorgvrager wordt. Het zorgsysteemn wordt zo overspoeld met de ellende
van het dagelijks leven. Omgekeerd is het, in de lijn van Habermas, de
vraag of op deze manier niet alle normale levensprocessen worden overge-
nomen door het zorgsysteem (Twigg 1993). In die zin legt het medecliént-
schap dilemma’s bloot die de kern van de beroepsbeoefening raken.
Vanuit patiénten bezien betekent het medecliéntschap van mantelzorgers
dat zij zelf minder middelen en minder aandacht krijgen. Hun wensen en
behoeften zijn niet meer de enige die tellen. Dit is echter vooral een
probleem in tijden van schaarste, zoals dat nu in Engeland het geval is. Dat
er dltijd tegengestelde belangen tussen patiént en mantelzorger blijkt geen
wet van Meden en Perzen te zijn (Nieuwstraten e.a. 2000). Banks vertelt
dat ook veel gebruikerspanels waarin patiénten met mantelzorgers samen-
werken prima functioneren Een fundamenteler probleem, zoals vooral
verwoord wordt door de Britse Morris (1991), is dat deze benadering van
mantelzorgers de kracht en capaciteit van patiénten miskent. Als mantel-
zorgers worden gedefiniéerd als zorgbehoevenden, betekent dit dat de
patiént een zware last is, dat de patiént nooit zelf zorg kan teruggeven aan
de mantelzorger. Morris vraagt zich af of een geliefde in een rolstoel of een
blinde echtgenote altijd als afhankelijk en zwaarbelastend gedefinieerd
moet worden. Door zorg voor de mantelzorger centraal te stellen, worden
de inbreng en het vermogen van de patiént om zorg te geven gediskwalifi-
ceerd. De patiént wordt zo gedefinieerd als een zware last waarvoor de
lijdende mantelzorger ondersteuning nodig heeft. Barnes (1997) waar-
schuwt ervoor dat het huidige zorgbeleid het leven van gezinnen met een
zieke oudere of een gehandicapte eerder moeilijker maakt dan onder-

~steunt als de gezinsleden in verschillende en tegengestelde kampen

worden geplaatst.

Ten slotte is ook voor mantelzorgers zelf de nadruk op medecliéntschap
ambivalent. Het medecliéntschap kan frustrerend zijn als het niet daad-
werkelijk gepaard gaat met een recht om zorg te ontvangen. De Engelse
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situatie is nogal cynisch: nu de hoeveelheid overheidsz?rg beperkt is,

krijgen mantelzorgers meer inspraak. Barnes (1997) schrijft dan ook-dat

mantelzorgers die tegenstrijdigheid ervaren. Ze krijgen wel collectieve

inspraak in hoe de dienstverlening verbeterd kan worden, m.aar l'oper.l op

individueel niveau tegen problemen aan als ze hun eigen situatie willen
veranderen. Hier wreekt zich wederom de schaarse overheidszorg. Een
andere, fundamentelere kwestie is dat het benadrukken van de zorgbehoe-
vendheid van de mantelzorger ook nadelig kan zijn. Wat gebeurt er
bijvoorbeeld wanneer de zorgbehoevende overlijdt? Als het medecli'e"{lt-
schap enkel gebaseerd is op mantelzorg, houdt na de dood van de patiént
de zorg op. Een ander probleem is dat het belemmerend werkt op een
mantelzorger die zich meer wil profileren met andere kanten van haar (?f
zijn identiteit, bijvoorbeeld omdat ze niet alleen een zorgende docht.c.a.r is
maar ook moeder of werknemer. Voor mantelzorgers is het medecliént-
schap heel belangrijk, maar niet voldoende. De sfeer van zorg is immers
slechts één dimensie van volwaardig burgerschap.

5

Het recht om zorg te geven:
Europese varianten van betaling
Voor zorg

In veel Europese verzorgingsstaten wordt de laatste decennia druk geéxpe-
rimenteerd met allerlei oplossingen waarmee tijd en geld wordt gecreérd
om zorg te geven (Evers e.a. 1994, Ungerson 1995). Aan het ‘huis van de
verzorgingsstaat’ werd het recht om zorg te geven er bij wijze van spreken
aangebouwd. In Europa zijn daarvan drie varianten te vinden, die
verschillen in oorsprong, doel en gevolgen. Ten eerste kunnen burgers
voor zorg betaald krijgen via het zorgstelsel, bijvoorbeeld via een persoons-
gebonden budget. Patiénten ontvangen dan geld om zorg te kopen en
kunnen ervoor kiezen om mantelzorgers daarvan te betalen. Ten tweede
kunnen mantelzorgers een uitkering krijgen via het sociale zekerheids-
stelsel. Deze regeling komt veel minder vaak voor. De Engelse Invalid Care
Allowance is vrij uniek. Ten derde kunnen tijd en geld vrijgemaakt worden
via het arbeidsmarktstelsel. Verlofregelingen zijn daar een voorbeeld van.

Betallng en burgerschap

De vraag is welke variant de beste bijdrage levert aan het burgerschap van
mantelzorgers en zodoende de beste oplossing biedt voor het verankeren
van het recht om zorg te geven in de Nederlandse verzorgingsstaat. Op
grond van de benadering van burgerschap die in hoofdstuk 2 beschreven
is, kunnen bij de beoordeling van de verschillende vormen van betaling
een aantal criteria worden toegepast.

Om te beginnen mogen betalingen niet tot gevolg hebben dat mantelzor-
gers uitgesloten zijn van deelname aan andere sferen van participatie. Het
meest voor de hand ligt dan om te denken aan de sfeer van de arbeids-
markt. Als een mantelzorger geld krijgt om te zorgen bestaat het gevaar dat
hij of zij niet meer deelneemt aan de arbeidsmarkt, niet de rol van werk-
nemer op zich kan nemen. Verder is het de vraag of mantelzorgers die
betaald worden wel tegelijkertijd ook de rol van cliént kunnen aannemen
en zo een stem kunnen hebben in de dienstverlening. Bovendien vait nog
te bezien in welke mate mantelzorgers door deze betalingen kunnen deel-
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nemen aan de markt van goederen en diensten. De bedragen zijn soms
niet meer dan symbolisch, terwijl burgerschapsrechten juist de economi-
sche zelfstandigheid van mantelzorgers moeten bevorderen. Een andere
belangrijke voorwaarde die verbonden is aan het burgerschapsrecht om
zorg te geven, is dat de ongelijkheid tussen seksen en klassen wordt opge-
heven. De vraag is dan of het vooral vrouwen zijn die door betalingen
‘verleid worden’ om zorg te geven. Is het recht om zorg te geven voor
iedereen toegankelijk, ongeacht het inkomen? Tot slot moet nauwlettend
in de gaten worden gehouden wat tijd en geld om te zorgen betekenen
voor het evenwicht in de zorgdriechoek van patiént, beroepskracht en
mantelzorger.

De beoordeling van de drie varianten is geen gemakkelijke opdracht. ‘De
uil van Minerva, zei Plato, ‘vliegt pas uit tegen de schemering’ Wat wijs-
heid is op het turbulente terrein van de betaling van zorg zullen we pas
later weten. Toch kunnen aan de hand van de theorie van burgerschap en
de vergelijking met al langer bestaande Europese regelingen voorzichtige
conclusies getrokken worden.

Betallngen via het zorgstelsel: cliéntgebonden budgetten

De eerste variant van ‘tijd en geld om te zorgen’ verloopt via degene die
zorg nodig heeft: de patiént. Het gaat hier om betalingen zoals het
persoonsgebondenbudget. Patiénten kunnen met dat geld informele zorg-
verleners betalen. De geschiedenis van betalingen aan de patiént valt
samen met de morele en financiéle crisis van de verzorgingsstaat. De zorg-
verlening van de overheid werd sterk bekritiseerd. Het systeem was te
bureaucratisch, burgers hadden te weinig keuze en er was te veel controle
door de professionals. Patiénten organiseerden zich. Ze eisten het recht
om zelf te beslissen hoe ze verzorgd wilden worden. In de termen van
Hirschman (1970) wilden ze niet alleen een stem in de organisatie van de
zorg, maar ook de keuze van exit, de mogelijkheid om buiten het systeem
om zorg te ontvangen.

De patiéntenbeweging zorgde niet alleen zelf voor deining, ze had ook het
tij mee. In veel Europese verzorgingsstaten werden nieuwe marktgeorién-
teerde systemen van zorg ingevoerd (Lewis 1998). Daarbij ging het niet
alleen om het stimuleren van verschillende marktaanbieders. Ook zorg-
vragers moesten handelen volgens de logica van de markt. Zorgbehoe-
vende burgers werden daardoor consumenten die zelf zorg moesten
kopen en organiseren. Persoonlijke dienstverlening werd zo steeds meer
een marktgoed. Geld en zorg, zo benadrukt Ungerson (1995) werden daar-
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door steeds meer aan elkaar gekoppeld.

Beide ontwikkelingen, de eigenmachtigheid van de patiént en de nieuwe
marktlogica in de zorg, leidden ertoe dat in heel Europa betalingen aan
patiénten zijn ontstaan of aan betekenis hebben gewonnen. Er is geen
Europees land waar niet één of andere regeling bestaat die patiénten
kunnen gebruiken om naar eigen inzicht zorg te kopen (Evers e.a. 1994;
Weekers en Pijl1998). Die budgetten worden gegeven aan een steeds uitdij-
ende cirkel van patiénten. Was het eerst vooral een beperkte groep van
mensen met een handicap die een budget kregen, inmiddels bestaan de
meest uiteenlopende varianten.

In Engeland, bijvoorbeeld, bestaat inmiddels de mogelijkheid van Direct
Payments. ledere zorgontvanger kan geld in handen krijgen om zorg te
kopen, als de lokale autoriteiten dat tenminste toestaan. Ook in Dene-
marken bieden sinds het voorjaar van 1998 gemeenten alle zorgontvangers
de mogelijkheid om zelf huishoudelijke hulp in te kopen op kosten van de
overheid. Ze kunnen bijvoorbeeld zelf met overheidsgeld een schoon-
maker inhuren of hun dochter belonen. Zowel in Denemarken als in
Engeland hebben de beleidsveranderingen nog weinig praktische
gevolgen. De verantwoordelijke ambtenaar van het Deense ministerie van
Sociale Zaken verklaart dat als volgt: ‘Deense burgers vertrouwen de zorg
van de overheid, daar zijn ze het meest aan gewend’. Als burgers tevreden
zijn over de zorg, dan gebruiken ze hun recht op ‘exit’ niet.

In Duitsland ligt dat heel anders. Daar heeft de Pflegeversicherung het
zorgssysteem opgeschud. Omdat deze regeling omvattender is, specifieke
regels kent voor betaling van mantelzorgers en ook beroepskrachten een
rol toebedeelt, levert de Pflegeversicherung interessant vergelijkingsmate-
riaal voor het Nederlandse Persoonsgebonden budget.

De Pflegeversicherung

Sinds 1993 is iedere burger in Duitsland verplicht verzekerd tegen de
kosten van langdurige zorg. Daar stond indertijd een premieverhoging
van 1,7 procent tegenover. Bij deze verzekering gaat het niet om een griep
of een verstuikte enkel, maar om langdurige, zware zorg van ten minste
één zorgbezoek per dag voor een periode van ten minste een half jaar.
Cruciaal bij de Duitse Pflegeversicherung is dat de patiént kan kiezen
tussen cash en care: tussen betaling van een mantelzorger en diensten zoals
thuiszorg of een rusthuis.

Zoals in tabel 5 te zien is kent de Pflegeversicherung drie categorieén zorg-
behoevenden. In de zwaarste categorie vallen zorgbehoevenden die
continue zorg nodig hebben. Kiezen ze voor care dan krijgen ze 2800 mark
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per maand. Daarmee worden niet alle kosten gedekt worden, want iemand
die constant zorg behoeft, heeft meer bezoeken nodig dan die van 2800
mark betaald kunnen worden. Kiest de patiént niet voor professionele
zorg, maar voor cash dan ontvangt hij ‘Pflegegeld’ voor 1300 mark per
maand. Daarnaast bestaat ook categorie 2, waarbij 1800 mark per maand
voor care en 800 mark voor cash wordt uitgekeerd en categorie 1 waar men
750 mark cash en 400 mark care ontvangt. Voor betalingen aan mantelzor-
gers wordt dus veel minder geld uitgetrokken dan voor voorzieningen
(OECD 1996, Schnepp e.a. 2000).

Hoewel de nieuwe Duitse verzekering kan worden opgevat als een late
introductie van wat veel verzorgingsstaten al hadden, namelijk een verze-
kering tegen langdurige zorg zoals de Nederlandse AWBZ, kan het even-
zeer gezien worden als een radicale transformatie van de verzorgingsstaat.
In Duitsland is een prijskaartje gehangen aan mantelzorg. De expliciete en
structurele keuzemogelijkheid tussen het inschakelen van een beroeps-
kracht of het betalen van een mantelzorger is daarmee werkelijkheid
geworden. De meeste mensen, zo blijkt uit tabel 5, kiezen voor het laatste.
De nieuwe verzekering betekent een grootschalige betaling van mantelzor-
gers. Een dergelijke keuze is wel te verwachten, want zoals in hoofdstuk 3 is
beschreven, is informele zorg in Duitsland altijd belangrijk geweest en is
formele zorg nauwelijks ontwikkeld.

Tabe! 5: Het gebruik van de Duitse Pflegeversicherung. Eerste haif jaar 1997
(In marken)

Ontvangers diensten:  Ontvangers diensten:  Ontvangers

thuiszorg residentiéle zorg pflegegeld
Niveau 1 57.000 119.000 461.000
400 cash
750 care
Niveau 2 49.000 180.000 398.000
800 cash
1.800 care
Niveau 3 13.000 116.000 101.000
1.300 cash
2.800 care
Totaal 119.000 416.000 960.000

Bron: Rostgaard en Fridberg (1998)
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Het Persoonsgebonden budget

Wat begon als wellicht het meest geévalueerde experiment in Nederland is
sinds 1995 ingebed in het Nederlandse zorgbeleid: het Persoonsgebonden
budget (PGB). Het is bedoeld voor een specifieke en beperkte groep: lang-
durig zorgbehoevenden zoals chronisch zieken en mensen met een
handicap. Er zijn twee typen budgetten: één voor verpleging en verzorging
en één voor verstandelijk gehandicapten. Eind 1997 maakten 5300 mensen
gebruik van het budget voor verpleging en verzorging en 2000 van het
budget voor verstandelijk gehandicapten. Een budget voor een verstande-
lijk gehandicapte behelst meestal tussen de 15.000 en 40.000 gulden per
jaar. Het budget voor verpleging en verzorging is een vrij bedrag van 2400
gulden, daarboven wordt afgerekend per uur. Gemiddeld ontvangen
cliénten zo’n 19.000 gulden. De helft van de budgetten bestaat uit 22
gulden per dag (Driest en Weekers 1998; Miltenburg en Ramakers 1998).
Vergeleken met het thuiszorgbudget van enkele miljarden wordt maar een
zeer bescheiden bedrag besteed aan het PGB: zo'n drie tot vijf procent van
het totale pakket van de thuiszorg (Weekers en Pijl 1998). Daarom kan lang
niet iedereen een PGB aanvragen. Wel wordt het bereik omvangrijker. Was
de totale subsidie in de beginperiode ruim honderd miljoen, inmiddels
bedraagt die ongeveer tweehonderdtwintig miljoen gulden.

In tegenstelling tot de Pflegeversicherung was het Persoonsgebonden
budget nooit expliciet bedoeld om mantelzorgers te belonen. Integendeel,
toen het PGB geintroduceerd werd, was het zelfs onmogelijk om echtge-
noten te betalen. Tot begin 1997 was een arbeidsovereenkomst tussen echt-
genoten onwettig (Tjadens en Duijnstee 1999). Bovendien geldt in Neder-
land de regel dat de hoogte van het budget wordt verminderd als er
mantelzorg beschikbaar is, geheel volgens de filosofie van de Nederlandse
thuiszorg. Toch wordt geschat dat in ongeveer een vijfde tot een kwart van
de gevallen het persoonsgebonden budget wel wordt aangewend om
mantelzorgers te betalen. Vooral de wat oudere patiénten maken gebruik
van deze optie. Vaak gaat het om niet al te complexe zorgsituaties, waarbij
voorheen ook geen professionele zorg aanwezig was (Ramakers en Milten-
burg 1998; Tjadens en Duijstee 1999). De vraag is of het hier wel gaat om
een echt onbedoeld gevolg. Veel patiénten willen graag wat betalen aan
mensen die al geruime tijd informeel voor hen zorgen. Bovendien is het
budget zo beperkt dat hulp bij dagelijkse verzorging en bij huishoudelijke
taken wel via het informele circuit ingekocht moet worden. Wie vindt er
nu nog een beroepskracht die voor 22 gulden per dag wil werken? Het is
dan ook niet verwonderlijk dat in praktijk het PGB wel wordt aangewend
om mantelzorgers te betalen.
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Sekse-ongelijkheid en sferen van participatie

Wat betekenen deze bedoelde en onbedoelde betalingen aan mantelzor-
gers voor hun burgerschapspositie? Kunnen zij daardoor wel voldoende
participeren in andere maatschappelijke sferen? Wat zowel in Nederland
als Duitsland opvalt, is dat de betalingen weliswaar meer dan symbolisch
zijn, maar dat ze nooit voldoende zijn om werkelijk te kunnen spreken
over een fatsoenlijk loon of een voldoende zelfstandig inkomen. Bij het
Pflegegeld gaat het vaak om niet meer dan 800 mark en dat is veel lager
dan het budget dat voor professionele zorgverleners wordt uitgekeerd. Bij
het PGB gaat het meestal om maximaal 19.000 gulden of 22 gulden per
dag. Een probleem daarbij is dat mantelzorgers niet verzekerd zijn tegen
ziekte, arbeidsongeschiktheid of ouderdom. Als een mantelzorger in
Nederland betaald krijgt via de patiént, bouwt zij of hij totaal geen rechten
op. In Duitsland is dat probleem deels onderkend. Als een mantelzorger
daar ten minste veertien uur per week zorgt, en niet meer dan dertig uur
per week beroepsmatig werkt, valt zij of hij wel onder een pensioenrege-
ling (Schnepp 2000). Voor andere risico’s, zoals werkloosheid of arbeids-
ongeschiktheid, bestaat echter geen bescherming.

De tweede vraag is of burgers door betalingen via de patiént niet inge-
sloten of zelfs opgeslokt worden door de zorg. Kunnen zij nog wel deel-
nemnen aan de sfeer van de arbeidsmarkt? In principe kan in Nederland
betaling via het PGB best samengaan met deeltijdarbeid. Op basis van
Duits onderzoek wordt volgens de Duitse socioloog Ostner (1998) echter
de verwachting uitgesproken dat veel vrouwen door het Pflegegeld in deel-
tijd zullen gaan werken om met behulp van Pflegegeld te kunnen zorgen.
Ze trekken zich gedeeltelijk terug uit de arbeidsmarkt. Individuele keuzes
wat betreft ‘cash’ of ‘care’ blijken in Duitsland onder andere af te hangen
van de arbeidsmarktpositie die de potentiéle mantelzorger en de ‘verze-
kerde’ zelf hebben. Wie zelf niet wil zorgen omdat hij of zij werkt, zal
eerder kiezen voor professionele dienstverlening. Net als in Nederland zijn
Duitse vrouwen moreel nog sterk gericht op zorgen en is hun arbeids-
marktpositie wankel. ‘Zeker bij de jongere generaties verandert dit) schrijft
Ostner, ‘maar vandaag de dag zal de zorgverzekering nog veel vrouwen
verleiden om deels of helemaal thuis te blijven’

In Duitsland wordt gewaarschuwd dat potentiéle mantelzorgers alleen een
echte keus hebben om wel te blijven werken wanneer ook het recht om
zorg te ontvangen is verankerd in de verzorgingsstaat. Voorzieningen
moeten wel uitgebouwd worden, anders kunnen burgers nog steeds niet
kiezen tussen wel of niet zorgen. De socioloog Alber signaleert in cen
OECD-rapport (1996) dat de professionele dienstverlening door de
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nieuwe Duitse verzekering geen prioriteit krijgt. Het is onduidelijk wie
ervoor zorgt dat er ook voldoende door de overheid gereguleerde diensten
aanwezig zullen zijn. Als de professionele zorg niet wordt uitgebouwd,
worden informele zorgers nog steeds niet ontlast. Dan hebben ze wel het
recht om zorg te geven, maar kunnen ze nog steeds niet deelnemen aan
andere sferen.

De zorgdriehoek
Door betalingen aan de mantelzorger via de patiént verandert de machts-
verhoudingen tussen beroepskracht, mantelzorger en patiént. Patiénten
zijn natuurlijk zeer tevreden met de mogelijkheid van het PGB, afgezien
van klachten over de administratieve rompslomp. Ze kunnen nu zelf
bepalen wie er voor hen zorgt en hoe dat gebeurt. Voor mantelzorgers en
beroepskrachten zijn de gevolgen van dergelijke betalingen veel ambiva-
lenter.
Uit interviews komt soms naar voren dat mantelzorgers het gevoel hebben
dat meer van hen geéist kan gaan worden (Tjadens en Duijnstee 1999). Dat
bleek ook uit een Engels project waarmee zogeheten ‘payments for care’
werden geintroduceerd. Zo kwam bijvoorbeeld naar voren dat een patiént
vanaf het moment dat zij de buurvrouw betaalde, zich ineens vrij voelde
om haar elk moment van de dag op te eisen. Ze belde haar voortdurend en
vroeg dingen die ze best zelf kon. De zorgrelatie werd daardoor al snel
beéindigd (Quereshi 1990). Tjadens en Duijnstee (1999) zijn positiever. Zij
stellen dat het PGB mantelzorgers ook de mogelijkheid kan geven om
grenzen te stellen, omdat bijvoorbeeld heldere afspraken gemaakt kunnen
worden. Toch valt op dat dit in de praktijk juist niet gebeurt. Een kwart
van de zorgverleners heeft geen enkele afspraak met de patiént. Ruim de
helft heeft geen afspraken over zaken als opzegtermijnen, reden voor
beéindiging van het ‘contract), ziekte en vakantie (Miltenburg en Rama-
kers 1998). Blijkbaar wordt geen echte werkgever-werknemerverhouding
aangegaan. Dat is misschien ook wel logisch, want waarom zou een lang-
durige informele verhouding plotseling veranderen als er geld in het spel
komt? (Quereshi 1990).
Voor beroepskrachten lijkt het betalen van mantelzorgers nadeliger.
Patiénten kunnen nu bepalen wie een bekwame verzorger is. Dat kan heel
goed een ongetrainde mantelzorger zijn. Bij het bepalen van ‘professiona-
liteit’ en *goede zorg’ staan zowel de thuiszorgorganisatie als de beroeps-
kracht buitenspel. Dat is overigens meer het geval in Nederland dan in
Duitsland, waar beroepskrachten wel een rol spelen bij de toekenning van
het Pflegegeld. Wanneer daar de behoeften van de patiént worden
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geindiceerd, wordt meteen door een beroepskracht beoordeeld of de
mantelzorger de zorgtaken wel kan uitvoeren. Ook wordt bekeken of zij of
hij ondersteuning nodig heeft. Daarom wordt in Duitsland de indicatie
regelmatig herhaald. Vaak ervaren mantelzorgers dit als vorm van controle
en als een verplichting om zich voor het geld dat zij krijgen te verant-
woorden. Thuiszorgorganisaties daarentegen zien de indicatiestelling
meer als een advies. Ze denken mantelzorgers zo te kunnen ondersteunen.
De zorgverzekeraar is bijvoorbeeld verplicht om mantelzorgers training
aan te bieden. Ook bestaan er regelingen voor respijt (Schnepp 2000).

In Duitsland is gezocht naar evenwicht in de zorgdriehoek. De patiént
krijgt veel macht en vrijheid en mantelzorgers kunnen geld ontvangen
voor hun zorgen. Dit voordeel wordt tegelijkertijd ingeperkt doordat
beroepskrachten mantelzorgers kunnen beoordelen. Voordeel voor
mantelzorgers zou kunnen zijn dat ze niet alleen gezien worden als mede-
hulpverlener, maar ook als medecliént, zodat ze een stem hebben in de
zorgverlening. In Duitsland is die stap nog niet gezet.

Via het zorgstelsel naar burgerschap?

In het advies Arbeid en zorg (1999) pleit de Raad voor Maatschappelijke
Ontwikkeling (RMO) voorzichtig voor het verruimen van het persoons-
gebonden budget zodat het ook aangewend kan worden om zorgende
familieleden een vergoeding te geven. Dit is ook wat bijvoorbeeld de LOT
voorstelt. Volgens deze belangenorganisatie kan het PGB ook een uitkomst
bieden voor mantelzorgers.

Of dat zo is, blijft de vraag. Zeker in Nederland is het een probleem dat
sociale rechten voor mantelzorgers via deze variant niet gegarandeerd zijn,
dat de betalingen laag zijn en dat aan mantelzorgers geen ondersteuning
via de professionele zorg wordt aangeboden. Bovendien is het heel goed
mogelijk dat betalingen via het zorgsstelsel manteizorgers in meer of
mindere mate uitsluiten van deelname aan de arbeidsmarkt. Vooral
vrouwen die zich nu nog moreel verplicht voelen om te zorgen, zullen
gebruik maken van dergelijke regelingen. Een budget voor de patiént is
geen uitkomst voor de mantelzorger, maar voor de patiént. Die krijgt een
betere positie en meer macht (Emancipatieraad 1995).

Batalingen: via de soclale zekerheid

Misschien biedt een van de oudste varianten van betaling aan mantelzor-
gers - betalingen via de sociale zekerheid - betere mogelijkheden voor het
verwezenlijken van het burgerschapsrecht om zorg te geven. Dergelijke
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regelingen, zoals de Engelse Invalid Care Allowance (ICA), zijn ontstaan
toen de vrouwenbeweging in de jaren zeventig zelfstandig inkomen en
individuele rechten claimden. Door het conceptualiseren van zorg als
onbetaalde arbeid, een van de grootste successen van de vrouwenbewe-
ging, werd materié€le gelijkstelling geéist tussen informele zorg en arbeid.
Het verstrekken van geld via de sociale zekerheid zou moeten garanderen
dat degene die zorgt, net als degene die werkt, voldoende inkomen heeft en
zo kan deelnemen aan Frasers sfeer van ‘de markt van goederen en dien-
sten.

Bovendien zou betaling mantelzorgers economische zelfstandigheid
bieden. In de na-oorlogse verzorgingsstaat was de zorggever immers altijd
afhankelijk van het inkomen van een partner. Die ontving dan een loon of
een uitkering dat hoog genoeg was om zijn vrouw te onderhouden. Geef
dat geld niet aan de kostwinners maar aan de zorgverleners, dan zijn
mantelzorgers niet meer athankelijk van hun partner en wordt voor hun
onbetaalde zorgarbeid eindelijk betaald, zeiden de feministen. Deze femi-
nistische claim om zorg te betalen via sociale zekerheid is in Europa niet zo
succesvol geweest. Eigenlijk bestaan er maar twee expliciete directe
compensaties van zorg via sociale zekerheid: in lerland en in Engeland. De
Engelse is de oudste en meest onderzochte.

De Invalid Care Allowance

De Invalid Care Allowance (ICA) werd in 1976 geintroduceerd als inko-
mensvervangende uitkering voor mantelzorgers die door hun zorgtaken
geen betaalde arbeid konden verrichten. Dat betekende in eerste instantie
dat hij alleen bedoeld was voor mannen en alleenstaande vrouwelijke
mantelzorgers, Beveridges ‘spinsters. Getrouwde vrouwen konden hier
geen beroep op doen. Zij ontvingen toch een inkomen via hun partner. De
ICA was toen nog geen individueel recht. Dat veranderde toen de National
Carers Association en Mrs Drake, een gehuwde mantelzorgster, gelijke
behandeling claimden bij het Europese Hof van Justitie. Ze werden in het
gelijk gesteld en de Engelse regering werd gedwongen om getrouwde
vrouwen ook recht te geven op een uitkering. Daarmee werd in 1986 de
Invalid Care Allowance het eerste en bijna enige individuele recht op het
gebied van de zorg (CNA 1994, Lister 1992).

Het is echter niet eenvoudig om de uitkering ook te krijgen. Een mantel-
zorger komt alleen in aanmerking als zij of hij zorgt voor iemand die lang-
durig chronisch ziek is en een zorguitkering ontvangt, zoals de Attendance
Allowance of de Disability Living Allowance. Daarbij moet de mantel-
zorger meer dan vijfendertig uur per week zorg verlenen en deel uitmaken
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van de potentiéle beroepsbevolking, wat wil zeggen: niet ouder zijn dan
zestig jaar voor vrouwen of vijfenzestig jaar voor mannen. Resultaat is dat
in 1996 260.000 op de zes miljoen mantelzorgers die Engeland telt ICA
ontvangen. Dat is slechts een half procent.

De meeste ontvangers van de ICA, ongeveer tachtig procent, zijn vrouwen.
Bovendien is de ICA een bijna symbolische uitkering, want het gaat om
nog geen veertig pond per week. Dat is te vergelijken met een halve Neder-
landse bijstandsuitkering: bepaald geen basis voor economische zelfstan-
digheid. Een combinatie met werk is ook lastig, zelfs als dat in deeltijd zou
zijn. Om ICA te ontvangen moet iemand voldoen aan de eis van een vijf-
endertigurige zorgwerkweek. Dat betekent dat de ICA, zoals Engelse
onderzoekers zeggen, een ‘depressing) een verlagend, effect heeft op de
arbeidsmarktperspectieven van mantelzorgers (Glendinning 1990, Unger-
son 1995). Dat probleem komt vooral naar voren wannneer de uitkering
niet meer wordt uitgekeerd, bijvoorbeeld omdat de patiént overlijdt. In
dat geval hebben mantelzorgers serieuze problemen om weer de arbeids-
markt op te gaan, zoals blijkt uit onderzoek van McLaughlin (1991).

Uit datzelfde onderzoek komt ook naar voren dat mantelzorgers zelf de
Invalid Care Allowance wel als positief ervaren. Veel van hen zien het als
‘geld van mezelf’,’compensatie voor mijn zorgbaan’ en als ‘salaris’ Dit loon
blijkt individuele erkenning te geven of soms een illusie van zelfstandig-
heid. Zo vertelt een vrouw: ‘Ik weet eigenlijk niet hoe ik het moet zeggen,
maar het s het enige geld dat ik op mijn naam krijg, voor mezelf’ In enkele
gevallen zien mantelzorgers ook een positief verband tussen de ICA en de
zorgrelatie. Een vrouw die voor haar moeder zorgt: ‘Tk denk dat het mijn
moeder goed doet, je kan zien dat ze voelt dat ik nu betaald krijg om voor
haar te zorgen’ (McLaughlin 1991, p. 47). Patiénten kunnen zich minder
bezwaard voelen dat zij een beroep op iemand doen, omdat die er toch iets

voor terugkrijgt.

Stilzwijgende compensaties in Nederland

In Nederland bestaan officieel geen directe compensaties voor mantelzorg
in de sociale zekerheid. Wel is er sprake van een impliciete en stilzwijgende
compensatie. Vaak zijn mantelzorgers afhankelijk van uitkeringen die
gecreéerd zijn met een heel ander doel, zoals de ziektewet, de arbeidsonge-
schiktheidsuitkering of een pensioen. Bij langdurige zorg wordt vaak
gebruik gemaakt van de bijstand. Sommige mantelzorgers zitten jarenlang
in dit vangnet van de verzorgingsstaat. De voorzitter van de Nederlandse
LOT bijvoorbeeld, Hans ter Veen, zorgt voor zijn vrouw, en is, zoals hij zelf
zegt, ‘mantelzorger voor 139 uur per week’ Hij heeft zijn baan noodge-
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dwongen moeten opzeggen. ‘Daardoor leven we al vier jaar op bijstandsni-
veau. (LOT 1997)

Wat betreft de bijstand kunnen parallellen getrokken worden tussen
mantelzorgers en alleenstaande moeders. De bijstand fungeert soms als
een zorguitkering, maar met dit verschil dat bij mantelzorg nooit sprake is
geweest van een categoriale ontheffing. Mantelzorg wordt in de regeling
niet benoemd. De LOT stelt: ‘In sommige gemeenten wordt onderschat
hoe zwaar mantelzorg kan zijn, terwijl in andere mantelzorgers helemaal
vrijgesteld worden van sollicitatieplicht’ Om die reden wordt voorgesteld
om mantelzorgers in Nederland te ontheffen van sollicatieplicht.

De vraag is of we de laagste sociale zekerheidsuitkering die we in Neder-
land hebben, wel moeten accepteren als een redelijke vergoeding voor
zorgarbeid. Van alleenstaande bijstandsmoeders is bekend dat langdurig
afthankelijk zijn van de bijstand leidt tot armoede en sociale uitsluiting.
Een ander punt is dat de bijstand geen individueel recht is. Als een
gehuwde dochter, bijvoorbeeld, dag in dag uit voor haar zieke moeder
zorgt, moet zij toch eerst een beroep doen op haar partner. Heeft hij een
goede baan, dan krijgt zij geen bijstand. Zorgt de vrouw voor haar partner
die een WAO-uitkering heeft, dan moet ze het daar mee doen. Ook bestaat
het gevaar dat een dergelijke financiéle compensatie de situatie van de
mantelzorger verdoezelt. Zo wordt nooit duidelijk hoe de zorgsituatie er
precies uitziet, of belasting een probleem is en wat de arbeidsmarktwensen
van de mantelzorger zijn. Bovendien blijft onbenoemd en daardoor niet
erkend dat er sprake is van zorgarbeid.

Beter iets dan niefs: via sociale zekerheid naar burgerschap?

Vanuit het perspectief van burgerschap lijkt een duidelijk herkenbare,
individuele zorguitkering zoals de Invalid Care Allowance aantrekkelijker
dan het impliciete gebruik van sociale zekerheidsuitkeringen zoals in
Nederland gebeurt. Toch kleven ook aan dergelijke betalingen via sociale
zekerheid veel haken en ogen. De bestaande uitkeringen - de Nederlandse
bijstand en de Engelse ICA - vormen nauwelijks een fatsoenlijke financiéle
compensatie. Zoals de uitkeringen nu zijn vormgegeven zal voor mantel-
zorgers deelname aan de markt van goederen en diensten altijd achter
blijven bij burgers die wel voltijds werken. Bovendien is de doelstelling van
de sociale zekerheid het garanderen van inkomen en niet de deelname van
burgers in de sfeer van de betaalde arbeid. Bij de Nederlandse bijstand
bleek dat voor alleenstaande moeders een probleem te zijn. Mantelzorgers
moet niet hetzelfde lot treffen. In Engeland zijn inmiddels al herintre-
dingsprojecten voor mantelzorgers gestart. Naast de New Deal voor
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alleenstaande moeders, is er nu ook een New Deal voor mantelzorgers
(Lloyd 2000). In de bestaande sociale zekerheidspraktijken blijkt een zorg-
uitkering betaalde arbeid uit te sluiten.

Een laatste argument is dat sociale zekerheidsrechten die gekoppeld zijn
aan zorg vooral door vrouwen worden gebruikt. ‘Beter iets dan niets)
zullen optimisten zeggen. Met het geschiedenisboek in de hand kun je
beargumenteren dat vrouwen nu eindelijk erkenning krijgen voor wat ze
altijd al deden: het geven van zorg. Voor het eerst krijgen vrouwen zelf-
standige sociale zekerheidsrechten. Bovendien ervaren vrouwen dat zelf
ook, zoals blijkt uit de evaluatie van de Invalid Care Allowance. Pessi-
misten zullen zeggen dat de lage uvitkeringen bevestigen dat zorg nog altijd
minder gewaardeerd wordt dan arbeid en dat het vooral vrouwen weer
opsluit in de sfeer van zorg. Daardoor worden met betalingen voor zorg de
bestaande ongelijke verhoudingen tussen de seksen juist bestendigd.
Vrouwen blijven zo tweederangs burgers.

Betallngen via het arbeidsbestel: verlof

Het derde type betaling, de betaald verlofregeling, kan een antwoord zijn
op de hierboven gesignaleerde tekortkomingen. Verlof is immers per
definitie verbonden aan betaalde arbeid: werknemers hebben verlof om
niet te werken. Bij verlof kunnen zorg en arbeid worden afgewisseld. Na
een periode van betaalde arbeid wordt gezorgd en daarna weer gewerkt.
Zorg en betaalde arbeid kunnen echter ook simultane activiteiten zijn.
Dan wordt verlof in deeltijd opgenomen. Verlof zorgt ervoor dat burgers
kunnen deelnemen aan minstens drie sferen tegelijk: de sfeer van zorg, de
sfeer van de arbeidsmarkt en de sfeer van de markt van goederen en dien-
sten. Voor zorg wordt betaald en getracht wordt om sociale rechten,
bijvoorbeeld op pensioen, te garanderen. Bovendien zou verlof kunnen
bijdragen aan het veranderen van genderverhoudingen. In plaats van
stoppen met werken wanneer zorgtaken te zwaar worden, kunnen
vrouwen dan verlof opnemen. Ook bestaat de hoop dat mannen meer tijd
gaan besteden aan zorg als ze recht hebben op verlof.

Inmiddels zijn in een groot aantal Europese verzorgingsstaten verlofrege-
lingen geintroduceerd. Deze zijn ontworpen als antwoord op de ‘spagaat’
waarin veel viouwen leven doordat ze betaald zijn gaan werken zonder dat
het zorgethos is bijgesteld. In heel Europa is het aantal tweeverdieners
toegenomen, terwijl mensen nog steeds graag willen zorgen voor
kinderen, zieken of stervenden. Bovendien werd verlof in veel verzorgings-
staten gezien als een antwoord op werkloosheid. Als een werknemer met
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verlof gaat, kan hij of zij vervangen worden door een werkloze. Zo doet de
werkloze ervaring op en vindt herverdeling van arbeid plaats. Terwijl
betalingen via sociale zekerheid het gevaar in zich dragen dat burgers juist
uitgesloten raken van deelname aan de arbeidsmarkt, verbindt verlof
zorgverleners juist met de arbeidsmarkt. Verlofregelingen passen dus bij
een dynamische en activerende verzorgingsstaat.

Verlofregelingen lijken daarom te verkiezen boven andere betalingen van
mantelzorgers, omdat ze van alle regelingen het burgerschapsrecht om
zorg te geven het meest dichtbij brengen. Wat verlofregelingen betreft is
Nederland zeker geen Europese voorloper, eerder een nakomertje. Inmid-
dels is wel een aantal voorstellen gedaan voor verlof en ook bestaat er een
praktijk van verlof. De vraag is dan ook hoe die zich verhouden tot andere
Europese praktijken? Wat kunnen we leren uit het buitenland om via
verlof het burgerschapsrecht om zorg te geven dichterbij te brengen?

Loopbaanonderbreking

In Nederland bestaat sinds 1998 de Wet op de Loopbaanonderbreking. Om
reden van zorg of scholing kan een werknemer maximaal een half jaar
verlof opnemen, zowel in deeltijd als volledig. Wel moet de werkgever
daarmee akkoord gaan en de opengevallen plaats opvullen met een werk-
loze, want alleen dan kan de verlofganger een financiéle vergoeding
krijgen. Die is ongeveer zeshonderd gulden netto per maand en wordt
betaald uit het Werkloosheidsfonds. Voor mensen die een terminale zieke
verzorgen geldt overigens de eis van vervanging niet (Jaarboek Emanci-
patie 1999). Toch is de wet in het algemeen vooral een arbeidsmarktmaat-
regel en veel minder een maatregel ten gunste van zorg.

De Nederlandse wet is een wat late en lichte kopie van de Belgische Wet op
de Loopbaanonderbreking van 1985. Verschil is dat in Belgié geen expli-
ciete eisen gesteld worden aan de reden van verlof. Zorg of scholing hoeft
nict, maar mag wel. Meer dan in Nederland hebben werknemers via loop-
baanonderbreking ruimte en tijd om te zorgen. Ze hebben de mogelijk-
heid om hun loopbaan maar liefst vijf keer een deel van de tijd of volledig
te onderbreken met een maximum van één jaar per keer en een minimum
van een halfjaar. Dergelijke langere perioden zetten nog eens zoden aan de
dijk voor zorg. In Nederland is een half jaar verlof voor chrenische zorg
wel wat kort en voor calamiteitenzorg die niet uitmondt in de dood van de
zorgbehoevende, is de eis van vervanging een probleem. Dat geldt nog
meer nu de Nederlandse arbeidsmarkt juist een tekort aan arbeids-
krachten heeft in plaats van een overschot. Voor mensen die werkzaam
zijn in, bijvoorbeeld, de zorgsector zal het gebruik van de Nederlandse
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regeling voor loopbaanonderbreking geen reéle optie zijn. Verlof dat
gecregerd is als arbeidsmaatregel draagt niet per definitie bij aan het
verwezenlijken van het recht om zorg te geven.
In de Belgische praktijk bestaat een grote behoefte om de Wet op de Loop-
baanonderbreking te verankeren als recht. Net als vandaag de dag in
Nederland moesten werknemers in Belgié in het verleden hun rechten
claimen bij werkgevers, waardoor strikt genomen geen sprake is van een
burgerschapsrecht. Daarom is sinds kort in de wet vastgelegd dat loop-
baanonderbreking een recht is wanneer niet meer dan één procent van de
werknemers van een organisatie dit opeist. Bovendien is verlof in verband
met mantelzorg als wettelijk recht opgenomen. Iedere werknemer kan een
maand verlof krijgen, met de mogelijkheid tot een maand verlenging.
In Nederland is de Wet op de Loopbaanonderbreking nog geen groot
succes, want in 1999 hebben er slechts 205 personen gebruik van gemaakt
(LISV 2000). In Belgi¢ daarentegen nemen ongeveer vijftigduizend
personen per jaar verlof op. Een flink aantal van hen is boven de vijftig
jaar. Het is de vraag of zij loopbaanonderbreking gebuiken als vervroegd
pensioen of om te zorgen. Onder hen zijn relatief veel mannen, terwijl
over het algemeen vijfentachtig procent van de loopbaanonderbrekers
vrouw is (Ministerie van Tewerkstelling en Arbeid 1997).
Dit verschil tussen de seksen in het opnemen van verlof blijkt een
probleem te zijn bij alle Europese verlofregelingen. Vaak wordt dat
verbonden aan de lage betaling van verlof. Dat lijkt aannemelijk gezien de
resultaten van Nederlands onderzoek waaruit blijkt dat vijf procent van de
mannen ouderschapsverlof opneemt als dat niet wordt betaald, tegenover
vijfendertig procent als het wel wordt betaald (Ministeric van Sociale
Zaken en Werkgelegenheid 1997). Alleen door meer geld voor verlof
beschikbaar te stellen, kunnen mannen waarschijnlijk verleid worden om
te zorgen.
Naast ongelijkheid tussen de seksen is er ook sprake van klasse-ongelijk-
heid: mensen met lage inkomens kunnen zich niet altijd verlof veroor-
loven. ‘Loopbaanonderbreking is alleen een recht voor rijke getrouwde
madammen die zich kunnen laten onderhouden door hun man; hoor je
vaak in Belgié zeggen. Van zeshonderd gulden per maand kunnen alleen-
staanden of mensen met een partner met weinig inkomen echt niet rond-
komen. Verlof geeft weinig economische zelfstandigheid. Sterker nog, de
betalingen van verlof veronderstellen een tweede inkomen binnen het
gezin. Dat is bovendien lastig als dat gezin ook nog voor een zieke moet
zorgen die vaak ook weinig inkomen heeft. Het burgerschapsrecht om
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zorg te geven moet voorzien in een goed zelfstandig inkomen zodat
degene die zorgt kan meedoen op de markt van goederen en diensten.
Verlof moet daarom beter worden betaald.

Zorgverlof

Naast de bestaande Wet op de Loopbaanonderbreking zijn er meer recent
ook nieuwe voorstellen gedaan. In de Emancipatienota Op weg naar een
nieuw evenwicht tussen arbeid en zorg (1999) wordt een legpuzzel van
allerlei kleine stukjes verlof voorgesteld. Het grootste stuk is het recht op
zorgverlof. Dit is net als bij loopbaanonderbreking een geclausuleerd
recht, wat wil zeggen dat de werkgever de mogelijkheid heeft het verlof te
weigeren vanwege een zwaarwegend bedrijfsbelang. Het zorgverlof geldt
voor maximaal tien dagen. In de hoop dat meer mannen verlof opnemen
wordt het loon voor zeventig procent doorbetaald. Voor Nederland bete-
kent dat echt een doorbraak. De ene helft van de kosten wordt betaald
door werkgevers, de andere helft door de overheid. Ook wordt de opbouw
van sociale zekerheidsrechten geregeld. Als mensen met verlof gaan,
mogen zij hierdoor geen ‘schade’ ondervinden als zij later met pensioen
gaan of een werkloosheidsuitkering nodig hebben.

Opvallend bij het Nederlands verlof is dat het alleen kan worden opge-
nomen bij ziekte van thuiswonende gezinsleden, dus voor partner en
kinderen. Andere zorgrelaties worden niet erkend, zelfs niet die tussen
kinderen en zieke ouders. In een land als Zweden, bijvoorbeeld, waar een
dergelijke regeling voor verlof al sinds 1989 bestaat, kan verlof worden
opgenomen voor de zorg voor alle relaties inclusief vrienden en bekenden
en niet alleen voor familie- of gezinsleden. Bovendien kan het zorgen net
als in Belgié langer duren: zestig dagen bij volledig verlof en meer als het in
deeltijd wordt opgenomen. Verlof kan zelfs opgenomen worden als
jemand in het ziekenhuis of verpleeghuis ligt. Het achterliggende idee is
niet zozeer dat informele zorg formele zorg moet overnemen, maar dat
mensen vrij van arbeid moeten zijn in emotioneel hectische tijden zoals
bij het ziek worden of sterven van een naaste (Rostgaard en Fridberg 1998).

Kortdurende verlofregelingen zijn een verrijking van de verzorgingsstaat,
maar ze hebben niet als uitgangspunt dat mensen ook langdurige zorgre-
laties hebben. Daardoor ontbreekt het grootste stuk van de puzzel. Voor
calamiteiten is het tiendaags zorgverlof een uitkomst, maar bijvoorbeeld
niet voor de zorg voor een partner met MS. Die heeft meer baat bij langdu-
rige deeltijdverlofregelingen of een pauze van een jaar of meerdere jaren.
In Nederland wordt bij verlof vooral gekeken naar de wensen en mogelijk-




heden van werkgevers en minder naar de behoeften van - potentiéle -
mantelzorgers.

Een regeling voor langer durend verlof zou ideaal zijn. Daaraan moeten
dan wel maatregelen verbonden worden om te voorkomen dat verlofgan-
gers problemen ondervinden bij hun terugkeer op de arbeidsmarkt of hun
arbeidsmarktperspectieven zien kelderen, zoals de ontvangers van de
Britse Invalid Care Allowance. Verlofgangers moeten niet opgesloten
raken in de zorg, ze moeten altijd een ontsnappingsmogelijkheid hebben.
Voortdurende arbeidsmarktbegeleiding is daarom van groot belang. In
principe kan dat ook, want het systeem van verlof is bij uitstek geschikt om
binding met de arbeidsmarkt te waarborgen.

Verlofsparen

Een andere mogelijkheid die in Nederland is voorgesteld is het sparen van
verlof. Dat is uniek in Europa, maar niet vreemd voor een land waar meer
dan elders gespaard wordt. Volgens deze regeling kunnen werknemers zelf
vrije tijd opzij zetten zodat zij maximaal twaalf maanden voltijdsverlof
kunnen opnemen of een equivalent daarvan in deeltijd. Hoewel dergelijke
‘vrijheden’ altijd prettig zijn, wekt de Nederlandse overheid daarmee de
indruk dat werknemers hun eigen zorgprobleem moeten oplossen.
Bovendien moeten ze dat probleem van tevoren zien aankomen. Zeker
wanneer het gaat om de zorg voor chronisch zieken rijst de vraag of
iemand die altijd al schippert tussen werk en zorg wel tijd overhoudt om
op te sparen. Ook houdt de spaarregeling geen rekening met de cumulatie
van zorg, want waar haal je de tijd vandaan als je ook voor kinderen moet
zorgen? Een Deense ambtenaar zei in reactie op de Nederlandse voor-
stellen: ‘Als mensen die zo weinig tijd hebben om te zorgen ook nog eens
hun vakantie gaan opsparen, is het wel zeker dat ze snel overspannen de
arbeidsmarkt zullen verlaten’

Sparen voor verlof is een liberaal antwoord op de zorgkloof: de overheid
neemt geen verantwoordelijkheid, zeker niet financieel, maar zorgt voor
meer vrijheid om zelf het ‘zorgprobleem’ op te lossen. Daarom valt verlof-
sparen cigenlijk niet onder het burgerschapsrecht om zorg te geven.

Wie zal dat betalen?

Het recht om zorg te geven garandeert de deelname van burgers in de sfeer
van de zorg terwijl ze van inkomen en andere sociale rechten verzekerd
zijn. Bovendien zorgt verlof er ook voor dat burgers kunnen blijven deel-
nemen aan de sfeer van betaalde arbeid. Verlof lijkt daardoor burgerschap
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voor mantelzorgers dichterbij te brengen. Wel blijft geld een centraal punt.
Wordt zorg laag gewaardeerd, dan zijn vooral vrouwen bereid om tegen
een lage prijs zorgarbeid te verrichten. De vraag is niet alleen of dat recht-
vaardig is, maar ook of ze dat in de toekomst nog steeds willen of kunnen.
Nu onbetaalde zorg met betaalde arbeid concurreert, krijgt zorg steeds
meer een prijskaartje.

Terwijl in landen als Denemarken, Zweden, maar ook in Belgié, de over-
heid meer financiéle verantwoordelijkheid neemt voor het geven van zorg,
is in Nederland nog niet duidelijk waar precies het prijskaartje komt te
hangen. Onder het conservatief-corporatistische regime dat in Nederland
tot eind jaren tachtig floreerde, waren de zaken helder. Zorg werd betaald
door overheid en werkgevers via de kostwinners. De werkgever keerde een
kostwinnersloon uit en de staat zorgde dan voor een flinke belastingkwijt-
schelding. Sociale zekerheidsuitkeringen waren bedoeld voor het hele
gezin. Aan die kostwinnersvoordelen werd zo’n negentien miljard gulden
per jaar besteed (De Bruijn en Verhaar 1999).

Inmiddels bestaat in Nederland consensus over het feit dat de conserva-
tieve familiale verzorgingsstaat niet meer voldoet. De vraag is echter waar
de verzorgingsstaat op gebaseerd moet worden als het kostwinner-zorg-
verlener model wordt afgeschaft. In 1994 stelde de minister van Sociale
Zaken en Werkgelegenheid de ‘Commissie toekomstscenario’s voor de
herverdeling van de onbetaalde arbeid’ in. Die stelde het Combinatiemodel
voor, waarin het combineren van zorg en arbeid uitgangspunt is van de
moderne verzorgingsstaat. Als gevolg daarvan zou een deel van alle onbe-
taalde zorg uitbesteed moeten worden aan professionals. Het overgebleven
deel zou eerlijker verdeeld moeten worden tussen mannen en vrouwen.
Dit combinatiemodel vergt ingrijpende aanpassingen van de verzorgings-
staat. De basiswerkweek zou 32 uur moeten worden en de zorginfrastruc-
tuur zou moeten worden uitgebreid met meer kinderopvang en ouderen-
zorg. Ook worden verlofregelingen voorgesteld. De Nederlandse regering
onderschrijft dit combinatiescenario.

Hoewel deze ingrediénten ook terug te vinden zijn in de voorgestelde
burgerschapsbenadering, zijn er ook verschillen (Knijn en Kremer 1999).
Eén daarvan is dat de commissie ervan uitgaat dat de overheid wel de
kaders schept, maar dat de inkomensvoorziening in het arbeidsvoorwaar-
denoverleg geregeld moet worden. De overheid schept voorwaarden, de
werkgevers betalen. Een dergelijke teneur is ook te vinden in de emancipa-
tienota’s van eind jaren negentig. In Kansen op combineren (1997), bijvoor-
beeld, is de strekking wederom dat de overheid barriéres wegneemt in
plaats van zelf verantwoordelijkheid te nemen.
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De rol van werkgevers

Vergeleken met Zweden, Denemarken en Belgié verlangt de Nederlandse
overheid bij het vormgeven van haar zorgbeleid veel van werkgevers. Zorg
moet worden opgenomen in collectieve arbeidsovereenkomsten. Werkge-
vers moeten dan betalen voor verlof en sociale zekerheid. De achterlig-
gende redenering is dat zij baat hebben bij werknemers die met hun hoofd
bij hun werk zijn in plaats van thuis. Het geloof in het succes van het
Nederlandse poldermodel heeft ertoe geleid dat veel wordt gelegd op het
bordje van werkgevers en werknemers. Is dat wel terecht wanneer het gaat
om zorg?

Probleem is dat werkgevers alleen verleid zullen worden tot goede secun-
daire arbeidsvoorwaarden met betrekking tot zorg ten tijde van economi-
sche hoogconjunctuur. Maar moeten we de zorg voor onze naasten wel
afhankelijk maken van de economische groei? Burgerschapsrechten
zouden juist niet conjunctuurgevoelig moeten zijn. Ze zijn zelfs bedoeld
om mensen daartegen te beschermen (Marshall 1948/76). Als het gaat om
individuele werknemersregelingen zullen werkgevers die bovendien voor-
namelijk aanbieden aan schaarse werknemers, vaak met goede oplei-
dingen. Niet alle mantelzorgers vallen in deze categorie. En als het een
recht is voor een beperkt aantal mensen, kan moeilijk gesproken worden
van een burgerschapsrecht. Zulke individuele onderhandelbare zorgrege-
lingen bevestigen juist de ongelijkheid tussen goed en minder goed opge-
leide werknemers. Voorzover er bij collectieve arbeidsovereenkomsten al
afspraken over tijd om te zorgen worden gemaakt - wat in slechts veertig
procent van de cao’s gebeurt (Ministerie van Sociale Zaken en Werkgele-
genheid 1999) - zullen die ongelijkheid alleen maar bevestigen. De eisen
ten aanzien van tijd om te zorgen zullen vooral verzilverd worden in speci-
fieke sectoren. Dat was ook te zien bij de onderhandelingen rond ouder-
schapsverlof (Hooghiemstra en Niphuis-Nell 1993). In de welzijns- of
ziekenhuiscao zal betaald mantelzorgverlof misschien wel van de grond
komen, maar in de cao voor slagers en vleesverwerkende industrie wordt
wellicht minder belang gehecht aan verlof. Dergelijke verschillen besten-
digen in plaats van ontkrachten de bestaande sekse-segregatie op de
arbeidsmarkt met de bijbehorende inkomensverschillen, want vrouwen
zullen blijven werken in sectoren waar zorgzaken goed geregeld zijn.
Werkgevers kunnen geen burgerschapsrecht op tijd en geld om te zorgen
garanderen, maar wel zorgen voor het continueren van de bestaande
sociale verhoudingen. Werkgevers zijn van essentieel belang voor het
‘maken’ van tijd, maar niet voor geld.

Het recht om zorg te geven

Zorg in de volksverzekering?

Om zorg beter te erkennen en te regelen, wordt wel bepleit om zorg als
nieuw sociaal risico te zien en het zo te verankeren in de verzorgingsstaat.
De Nederlandse juriste Holtmaat (1999) bijvoorbeeld, pleit al geruime tijd
voor een nieuwe volksverzekering voor zorg. Ze schrijft: ‘Het is de hoogste
tijd dat ook onbetaalde zorgarbeid wordt erkend als risicovol én als een
maatschappelijke prestatie op grond waarvan men een recht op sociale
zekerheid heeft” Zorgen moet gezien worden als een verzekerbaar sociaal
risico en als een prestatie die tot een uitkering behoort te leiden. ‘Want,,
vraag Holtmaat zich af, ‘waarom is het inkomen van een werknemer wel
gegarandeerd als zij ziek wordt, of arbeidsongeschikt of werkloos en niet
wanneer zij stopt met werken om thuis voor haar ernstig zieke echtgenoot
te zorgen?’ Zorg verankeren in de verzorgingsstaat kan volgens Holtmaat
het beste gebeuren via de volksverzekering, de derde laag van ons sociale
zekerheidsstelsel, waaronder bijvoorbeeld ook de kinderbijslag valt. Die
wordt door iedereen betaald en is een individueel recht. Er kleeft geen
middelentoets aan, zoals dat bijvoorbeeld bij de bijstand wel het geval is.
Onder deze volksverzekering, betoogt zij, kunnen dan, om te beginnen,
verschillende vormen van verlof vallen.

Het recht om zorg te geven

Directeur Hoek van zorgverzekeraar Anova vertelde in De Volkskrant van
10 november 1999 dat hij mantelzorgers wil gaan betalen om de arbeidste-
korten in de zorg tegen te gaan. Aan de cliént wordt dan gevraagd door wie
hij geholpen wil worden. ‘Dat kan bijvoorbeeld een dochter zijn. Nu horen
wij vaak dat de dochter wel zou willen helpen, maar niet kan omdat haar
vaste baan dat onmogelijk maakt. Door met haar werkgever te gaan over-
leggen en de dochter voor haar zorg te betalen, kan zij zich mogelijk een
dagdeel vrijmaken. Het is niet de bedoeling dat ze in vaste dienst komt:
‘Als de zorg voor de desbetreffende patiént niet meer nodig is, zal de
betrokken hulpverlener waarschijnlijk weer weggaan.’ In Nederland is dit
een nieuwe ontwikkeling.

In Scandinavische landen is het aanstellen van mantelzorgers door thuis-
zorgorganisaties al veel langer staande praktijk. Veel gemeenten zien een
dergelijk arbeidscontract echter als surrogaat, omdat ze vinden dat alle
burgers eigenlijk recht hebben op professionele zorg. Daarom maken
weinig gemeenten gebruik van deze mogelijkheid (Rostgaard en Fridberg
1998). In Denemarken, daarentegen, leidt het nijpende tekort op de
arbeidsmarkt aan profesionele verzorgers, wel tot meer sympathie voor
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dergelijke oplossingen. Als de mantelzorger en de patiént ervoor kiezen
om de zorg met elkaar te regelen, moet de gemeente dat honoreren en een
contract aangaan met de mantelzorger (RMO 1999).

Op grond van dergelijke initiatieven kan voorspeld worden dat mantel-
zorg in de toekomst steeds meer gekoppeld wordt aan geld. Dat gebeurt
niet alleen als gevolg van de concurrentie op de arbeidsmarkt, maar ook
door de toenemende arbeidsdeelname van vrouwen en de marktlogica die
binnen het zorgstelsel heerst. In tegenstelling tot landen als Engeland en
Belgié is het in Nederland lange tijd taboe geweest om over betalingen van
zorg te spreken. Geld verbinden aan zoiets moois en altruistisch als zorg
past niet in een land waar het beeld van Sneeuwwitje zo domineert. Toch is
niet alleen tijd maar ook geld cruciaal voor het recht om zorg te geven.
Vonden mannen al langer dat ze zonder financiéle basis niet zomaar thuis
konden zorgen, ook vrouwen willen blijven deelnemen aan de markt van
goederen en diensten.

Als het gaat om het verankeren van het recht om zorg te geven in de
Nederlandse verzorgingsstaat is het maar de vraag of het zo'n goed idee is
dat thuiszorgorganisaties mantelzorgers gaan aanstellen. Vanuit het
perspectief van burgerschap bekeken, komt verlof nog het meest tegemoet
aan het recht om zorg te geven. Het zorgt dat burgers ook kunnen deel-
nemen aan andere sferen, met name die van de arbeidsmarkt. Bovendien
biedt het mantelzorgers meer sociale zekerheid dan via het persoonge-
bonden budget. Toch moet ook bij verlof rekening worden gehouden met
een aantal fuiken. Ten eerste moet met goede financiéle regelingen voor-
komen worden dat niet alleen - welgestelde - vrouwen met verlof gaan.
Ten tweede moeten thuiszorgorganisaties zicht blijven houden op de zorg-
situatie van de verlofganger door het medecliéntschap van mantelzorgers
te benadrukken. Ten derde moeten burgers het recht om zorg te geven
daadwerkelijk kunnen claimen bij de overheid, zodat zij niet afhankelijk
zijn van de goede wil van werkgevers. En tot slot dient bij langdurig verlof
arbeidsmarktbegeleiding beschikbaar te zijn.
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‘De verzorging van Bette is een arbeidsintensief bedrijf, waar hij een vijf-
daagse werkweek aan heeft. Hij pleegt overleg met artsen, hij neemt geld-
zaken waar, hij verzorgt de correspondentie, hij haalt boodschappen en
medicijnen. Bovendien houdt hij vrienden en verwanten op de hoogte van
de laatste ontwikkelingen. Met ingang van mei heeft hij verpleegsters inge-
huurd voor de ochtend en de avond. De tussenliggende tijd verdelen we
onderling... Er zijn totaal acht verpleegsters, die werken in wisseldienst. Ik
ken de routine van elk van hen, ik ken hun kwaliteiten en hun gebreken, ik
ken de naam van hun man en hun kinderen, en als ze geen kinderen
hebben, dan ken ik wel de naam van hun kat. Elke avond belt David me op.
“Is het nog vol te houden?” zegt hij. “Overmorgen los ik je af™”

(Friedman 1998)

De manier waarop in het verhaal van Carl Friedman de zorg voor Bette is
geregeld nu haar gezondheid sterk is achteruitgegaan, is zwaar, maar lijkt
onder de omstandigheden voor de betrokkenen de beste oplossing. Het
lijkt wel een beetje op het ideaal uit het combinatiescenario, zoals voorge-
steld door de Commissie Toekomstscenario’s (1996) en onderschreven
door de Nederlandse regering. Een deel van de zorg wordt overgedragen
aan professionele krachten, in dit geval aan de acht ‘verpleegsters’. De rest
wordt eerlijk verdeeld tussen man en vrouw, in dit geval tussen de hoofd-
persoon en haar broer David.

Wat de ideale manier lijkt om zorg te regelen, is niet voor iedereen moge-
lijk. Bij mantelzorg gaat het vaak om de zorg voor een chronisch zieke
partner en die zorg kan lang niet altijd gedeeld worden. Ook zijn er vaak
weinig anderen, familieleden of vrienden, die in gelijke mate willen of
kunnen helpen. Want met wie zou bijvoorbeeld een enig kind de zorg voor
zijn of haar moeder kunnen delen? Het combinatiescenario vertrekt
daarom wellicht te veel vanuit de standaardopvatting van het gezin waarin
twee gezonde ouders samen verantwoordelijk zijn voor de zorg voor de
kinderen. Zorg voor ouderen vergt andere combinaties en waarschijnlijk
meer professionele zorg.
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Bovendien is er een meer principiéle kwestie: mag van een dochter of zoon
wel gevraagd worden om de helft van de zorg voor een moeder uit te
besteden en de rest zelfte doen? In Nederland vinden we van niet. De over-
heid is eerstverantwoordelijk voor de zorg voor ouderen, daarover bestaat
consensus (Voorn en Meijer 1999; Dykstra 1998). Dat vinden niet alleen de
jongere generaties maar ook de ouderen zelf. Bij het combinatiescenario
ontberen dochters, zonen en partners van chronisch zieken het recht om
niet te zorgen. De norm die gesteld wordt, benadrukt onvoldoende de vrije
keuze (Knijn en Kremer 1999).

De meerwaarde van burgerschap

Dit boek is gebaseerd op een liberaler concept dan het combinatiesce-
nario. Het concept van burgerschap heeft echter ook sociaal-democrati-
sche trekken. Burgerschap handelt over de relatie tussen de staat en de
burger en het veronderstelt een sterke overheid die keuzemogelijkheden
voor burgers garandeert. Burgers hebben de keuze en het recht om deel te
nemen aan verschillende sferen van participatie: de sfeer van de politiek,
de markt van goederen en diensten, de arbeidsmarkt, de diensten van de
overheid en de private sfeer, inclusief de wereld van de zorg. Dat betekent
dat mensen behalve mantelzorger ook burger, consument, werknemer,
cliént, geliefde, vriend of ouder kunnen zijn. Belangrijk is dat deelnemen
wel mag, maar niet hoeft. Die vrijheid is het liberale gezicht van burger-
schap. Het heeft echter ook een sociaal-democratisch gezicht, want
rechten kunnen geclaimd worden bij de staat en sociale gelijkheid wordt
benadrukt.

Vergeleken met het combinatiescenario dat zich voornamelijk richt op
ongelijkheid naar sekse, heeft het burgerschapsconcept een meerwaarde
omdat daarin geprobeerd wordt ook rekening te houden met nog twee
andere machtsconstellaties: niet alleen sekse, maar ook klasse en de
verhoudingen binnen de zorgdrichoek tussen beroepskracht, patiént en
mantelzorger. Daarvoor moet het palet van burgerschap uitgebreid
worden met twee nieuwe rechten: het recht om zorg te ontvangen en het
recht om zorg te geven (Knijn en Kremer 1998/1999). Belangrijk is dat
burgers die rechten ook kunnen claimen. Zeker bij zorg is mondigheid en
het opeisen van rechten eerder uitzondering dan regel, vooral als het om
mantelzorgers gaat (Morée 1996). Het formuleren van de rechten op zorg
is vooral bedoeld als tegenwicht tegen morele plichten, die nog steeds
vooral voor vrouwen gelden.

De twee nieuwe burgerschapsrechten moeten ertoe bijdragen dat burgers
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het recht krijgen om wel te zorgen - vooral belangrijk voor mannen -,
maar ook het recht krijgen om niet te zorgen of minder te zorgen - vooral
belangrijk voor vrouwen. Samen kunnen ze ertoe bijdragen dat burgers in
hun leven verschillende combinaties kunnen maken van professionele
zorg en zelf zorgen.

Onder de Scandlnavische maat

Voordeel van burgerschap is dat het een politiek concept is dat heel
concreet ingevuld en gemeten kan worden. Het recht om zorg te
ontvangen betekent dat er goede zorgvoorzieningen zijn, zowel in instel-
lingen als thuis, die voor iedereen toegankelijk zijn, ongeacht inkomen of
familiesituatie. In Nederland blijkt het recht om zorg te ontvangen de
laatste decennia sterk verschraald. Na de Tweede Wereldoorlog kregen
ouderen steeds meer rechten en werden ze geacht onafhankelijk te zijn van
hun kinderen. Vandaag de dag zorgt de thuiszorg alleen maar voor de
zwaarste gevallen. Gevolg is dat een aanzienlijk deel van de mensen die
zorg nodig hebben op de markt zijn aangewezen, wat ongelijkheid naar
klasse kan versterken. Een ander deel van de zorgbehoevenden is aange-
wezen op familie, wat ongelijkheid naar sekse kan versterken. Ondanks het
feit dat Nederlandse burgers vinden dat niet zijzelf, maar de overheid moet
zorgen, is in het overheidsbeleid ‘formele zorg aanvullend op informele
zorg. De thuiszorg is nog steeds gebaseerd op het oude conservatieve-
corporatistische verzorgingsstaattype waarin familie de hoeksteen is van
de verzorgingsstaat.

Vergeleken met Scandinavische landen zit Nederland duidelijk onder de
maat wat betreft het recht om zorg te ontvangen, zoals in Zweden en
Denemarken, waar ouderen wel een individueel en universeel recht op
zorg hebben. ledere burger, ongeacht inkomen of familiesituatie, heeft
recht op kwalitatief goede zorg. Gemeenten zijn verantwoordelijk voor het
verwezenlijken van dat recht. Thuiszorg is in Denemarken en Zweden dan
ook het meest ontwikkeld van Europa. Informele zorg is aanvullend op
formele zorg. Dat betekent dat partners en kinderen wel mogen zorgen,
maar er niet toe verplicht zijn. Denen en Zweden zorgen wel voor elkaar,
maar gedurende minder uren. Ook verrichten ze andere taken. Waar-
schijnlijk doen ze alleen dat wat past bij verwantschap of vriendschap en
zijn ze er voor aanspraak en gezelligheid. In Scandinavische landen blijken
ouderen zich helemaal niet eenzaam te voelen (Walker en Maltby 1997).
Doordat de overheid verantwoordelijk is voor zorg, hebben familieleden
een vrije keuze of ze wel, niet of anders zorgen. Zo kunnen mantelzorgers
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ook andere burgerschapsrollen aannemen en deelnemen in andere sferen,
zoals in de arbeidsmarkt. Dat doen ze ook: de arbeidsdeelname van Scan-
dinavische ‘oudere’ vrouwen is de hoogste van Europa (Rubery e.a. 1999).
Langzaam maar zeker groeit het besef dat niet alleen patiénten, maar ook
mantelzorgers het recht zouden moeten hebben om zorg te ontvangen.
Vooral in Engeland heeft het inzicht in de zware en langdurige belasting en
in de gezondheidssituatie van mantelzorgers al geleid tot expliciete
rechten voor mantelzorgers. Als resultaat van politieke participatie en
aandacht voor mantelzorgers in het beleid van thuiszorgorganisaties,
worden ze inmiddels gezien als medecliénten van de overheid, overeen-
komstig een van de rollen van burgerschap. Dat betekent dat zij meer
inspraak hebben in de organisatie van zorg en ook zelf zorg kunnen
ontvangen, zoals steun van beroepskrachten en respijtzorg. Waar wel op
gelet moet worden is dat rechten voor mantelzorgers niet ten koste gaan
van de rechten van patiénten. In Engeland blijkt de milde stem van de
mantelzorgers makkelijker in het gehoor te liggen dan de boze uitroepen
van de patiéntenbeweging.

Afwisseling van zorg en arbeid

Het tweede burgerschapsrecht, het recht om zorg te geven, is in Nederland
weinig ontwikkeld. In Europa bestaan drie varianten van tijd en geld om te
zorgen: via het zorgstelsel, via het sociale zekerheidsstelsel en via het
arbeidsmarktstelsel. De regeling die in dit verband in Nederland nog het
meest gebruikt wordt, is het Persoonsgebonden Budget, een voorbeeld van
de eerste variant. De mantelzorger wordt dan via de patiént betaald.
Bezien vanuit de zorgdriehoek geeft dit niet zozeer mantelzorgers of
beroepskrachten meer macht, maar patiénten. Bovendien bieden
betalingen via de patiént weinig garanties voor een goed inkomen of voor
het recht op sociale zekerheid. Dat ligt heel anders bij de Duitse Pflegever-
sicherung, waarmee de mantelzorger wel pensioenrechten opbouwt.
Bovendien spelen beroepskrachten hierbij nog steeds een rol, bijvoorbeeld
door respijtzorg te regelen voor de mantelzorger. Op deze manier worden
mantelzorgers bij de thuiszorgorganisatie betrokken en dat kan perspec-
tieven bieden voor de positie van de mantelzorger als medecliént.

Directe betalingen aan de mantelzorger via de sociale zekerheid, zoals de
Engelse Invalid Care Allowance, bestaan in Nederland niet. Wel bestaat er
een stilzwijgende compensatie via de bijstand. Net als alle regelingen via
het stelsel van sociale zekerheid dreigt daarbij het gevaar dat burgers
worden opgesloten in de sfeer van zorg. Daardoor kunnen ze niet deel-
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nemen aan de sfeer van betaalde arbeid. Bovendien blijkt in Engeland dat
de hoogte van de uitkering een probleem is en dat, waarschijnlijk om die
reden, vooral vrouwen gebruikmaken van de regeling.

Verlofregelingen, de derde variant, zijn te verkiezen boven de andere twee.
Doel van die regelingen is dat betaalde arbeid en zorg afgewisseld of
gecombineerd worden. Vergeleken met andere Europese verzorgingsstaten
worden in Nederland verlofregelingen in een tergend traag tempo ontwik-
keld. De voorgestelde regelingen zijn ook beperkt tot kortdurende zorg.
Bijkomend probleem is dat de Nederlandse overheid liever zo min moge-
lijk verantwoordelijkheid wil nemen voor de betaling. Dat is anders in
Denemarken, Zweden en Belgié. Daar kan het burgerschapsrecht om zorg
te geven bij de overheid worden geclaimd.

Van tweederangs naar volledig burgerschap

Lange tijd was ‘het huis’ van de Nederlandse verzorgingsstaat gebouwd op
de vanzelfsprekendheid van zorg. Vrouwen zorgden voor kinderen, zieke
partners, ouders of buren. Mannen werkten buitenshuis en verdienden
daarmee genoeg geld om het gezin te onderhouden. Zo niet, dan was daar
wel de verzorgingsstaat. Gevolg van deze verdeling was dat de zorgverle-
ners, de vrouwen, geen eigen inkomen ontvingen, minder stem hadden in
het private en publicke leven en minder sociale rechten hadden dan
degenen die buitenshuis werkten. Het geven van zorg beperkte de deel-
name in de verschillende maatschappelijke sferen. In de Nederlandse
verzorgingsstaat ging het geven van zorg gepaard met tweederangsburger-
schap.

Door de toenemende vergrijzing, de arbeidsdeelname van vrouwen en de
marktwerking in de thuiszorg, heeft informele zorg haar vanzelfsprekend-
heid verloren. Mantelzorg heeft letterlijk en figuurlijk een naam gekregen.
Voordeel daarvan is dat het zorgbeleid eindelijk van haar opvallende
zwijgzaamheid kan worden ontdaan. Net als het recht op onderwijs,
pensioen of een werkloosheidsuitkering zou zorg onderdeel moeten zijn
van een gerenoveerde verzorgingsstaat. Het burgerschapsrecht om zorg te
ontvangen en om zorg te geven kunnen daarvoor als fundament dienen,
zodat burgers de mogelijkheid hebben om te kiezen tussen wel en niet
zorgen.
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Het Nederlands Instituut voor Zorg en Welzijn / NIZW

Het Nederlands Instituut voor Zorg en Welzijn / NIZW is een onafhan-
kelijke organisatie die zich door middel van informatie, innovatie en
ondersteuning richt op vernieuwing en verbetering van de sector zorg en
welzijn. In deze sector werken ruim 400.000 beroepskrachten en vele
vrijwilligers op terreinen als kinderopvang, maatschappelijke dienstver-
lening, sociaal-cultureel werk, ouderendienstverlening, jeugdzorg,
maatschappelijke opvang, verzorgings- en verpleeghuizen, thuiszorg en
hulpverlening aan mensen met een handicap. Ook instellingen buiten de
sector die zorg- en welzijnsactiviteiten ondernemen, zoals opleidingen,
provincies, gemeenten en woningbouwcorporaties, doen regelmatig een
beroep op het NIZW. De werkzaamheden van het NIZW zijn geclusterd
rond de thema’s informatie en infrastructuur, jeugdzorg en -welzijn,
zorgen en verplegen, organisatie van zorg en lokaal sociaal beleid.
Binnen deze kaders houden de medewerkers van het NIZW zich bezig
met de ontwikkeling en implementatie van nieuwe methodieken en
informatieproducten, met afstemmingsvraagstukken en expertiseont-
wikkeling. Dat resulteert onder meer in congressen, trainingen, boeken,
brochures, almanakken, databestanden, websites, cd-rom’s, video’s en
een informatielijn.

Sl .

103




