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Hoofdstuk 6
Tussen zelfredzaamheid en eigen regie: Wmo en de

autonomieparadox
Ellen Grootegoed

Inleiding

Met de in 2007 ingevoerde Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) doet de over-
heid een toenemend beroep op burgers om informele zorg te verlenen. De gedachte is
dat kwetsbare burgers zelfredzamer worden wanneer zij hun informele zorgnetwerken
aanboren alvorens te leunen op publieke zorg en hulpverlening. Ook zou toenemende
onderlinge betrokkenheid van burgers de sociale cohesie bevorderen.

Deze verwachting is gebaseerd op het zogenaamde ‘verdringingseffect’: wanneer de
overheid te veel zorgtaken overneemt van burgers dan zou dit de intrinsieke motivatie
van mensen om zelf informele zorg te verlenen eroderen. Dit effect is echter lastig empi-
risch te onderbouwen, vanwege het gebrek aan longitudinaal, internationaal vergelijk-
baar onderzoek naar de verhouding tussen formele en informele zorg (van Oorschot &
Arts, 2005). Bovendien is er ook onderzoek dat erop wijst dat een stevige verzorgings-
staat de informele zorgsector juist versterkt (Arts, et al., 2003).

In Nederland wordt naast de uitgebreide collectieve gezondheidszorg veel mantel-
zorg verleend. Recente cijfers van het Sociaal Cultureel Planbureau (SCP) laten zien dat
ruim 2,3 miljoen Nederlanders langdurige mantelzorg verstrekkens (Sadiraj, et al., 2009,
zie ook Kwekkeboom, in deze publicatie). Ook blijkt er een grote principiéle bereidheid
tot het verlenen van zorg aan naasten: 78% van de Nederlandse bevolking vindt dat je
hulp moet geven aan familie in tijden van tegenspoed. De bereidheid om hulp te ont-
vangen van naasten blijkt echter minder groot dan die om hulp te verlenen. Een meer-
derheid geeft de voorkeur aan formele hulpbronnen wanneer zij zorgbehoevend worden
(de Boer, 2007).

Er lijkt een rem te zitten op de uitbreiding van informele zorg die eerder voortvloeit
uit de beschroomdheid van hulpbehoevenden om informele zorg te vragen, dan uit
het gebrek aan zorgzaamheid binnen het netwerk. Met name in het vragen van hulp
aan vrienden, kennissen, buren en verre familieleden zijn mensen terughoudend: het
uitspreken van een zorgbehoefte brengt hen in verlegenheid (Linders, 2010). Tevens
vereist de relatief grote sociale afstand een bepaalde wederkerigheid in de relatie, die
een hulpbehoevende burger niet kan of wil aangaan. Bij naaste familieleden speelt het
aspect van wederkerigheid mogelijk een minder grote rol, aangezien binnen de familie
de vanzelfsprekendheid om voor elkaar zorgen - en de verwachting verzorgd te worden
- groot, zo niet overheersend is (Finch & Mason, 1993; Timmermans & Pommer, 2008).
Binnen de familie wordt ook het grootste deel van de langdurige, informele zorg ver-
leend, zelfs wanneer dit ten koste gaat van de eigen gezondheid (de Boer, Broese van
Groenou, et al., 2009).

5  Langdurig wil zeggen: langer dan drie maanden aaneengesloten zorg verlenen aan een naaste.
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De vraag is echter hoe en aan wie langdurige zorgcliénten hun hulpbehoefte uiten als
er geen overheidsvoorziening (meer) beschikbaar is voor hen. In de Wmo wordt immers
gewerkt vanuit de eigen kracht van hulpbehoevenden: eerst wordt er met een cliént
gekeken of een zorgbehoefte in eigen kring kan worden opgelost, alvorens hulp van
buitenaf in te schakelen. Het verkrijgen van een professionele zorgvoorziening is steeds
minder mogelijk voor de zorgbehoevende cliént en de urgentie om vervolgens de vraag-
verlegenheid te doorbreken zal toenemen.

In dit artikel wordt ingegaan op de vraag of en hoe cliénten hun (potentiéle) voor-
keur voor publieke zorg omvormen tot vraag naar informele zorg. Zal de eigen kracht
benadering vooral leiden tot een toenemende familiezorgplicht of wordt zorg juist meer
gedeeld met netwerkleden die op grotere sociale afstand staan, zoals vrienden, kennis-
sen en buren®? En vormt de terugtrekkende overheid een context waarin het uiten van
zorgvragen aan het netwerk minder gevoelig ligt en meer geéigend is?

Uit veertig interviews met langdurige zorgcliénten, die in 2009 en 2010 te maken
kregen met verminderde toegang tot AWBZ-faciliteiten, blijkt dat cliénten veel weer-
stand bieden tegen een verschuiving van zorgtaken naar het eigen netwerken dat, voor
zover die verschuiving plaatsvindt, het vooral de familie is die meer zorg verricht.

Begeleiding van AWBZ naar Wmo: een case study

De huidige economische en demografische omstandigheden zetten de houdbaarheid
van de langdurige zorg onder druk, in Nederland, maar ook in de rest van Europa. De ver-
grijzing vormt €én van de grootste uitdagingen voor de toekomst van de verzorgings-
staat. Naast het stimuleren van de informele zorg, wordt er ook kritisch gekeken naar de
toegang tot publiekelijk gefinancierde langdurige zorg.

Zo treft de overheid maatregelen om de groei van de AWBZ-kosten te beheersen en
te beteugelen (zie ook Steyaert, in deze publicatie). Eén van die maatregelen is de over-
gang van de zorgfunctie begeleiding van de AWBZ naar de gemeente, ook wel de ‘pak-
ketmaatregel’ genoemd. In 2009 en 20107 zijn alle circa 220.000 cliénten met een geldige
indicatie voor extramurale begeleiding opnieuw geindiceerd volgens strengere regelge-
ving. Op basis van de ernst van de hulpbehoevendheid werd een scheiding gemaakt tus-
sen mensen met een lichte, matige of zware beperking in de zelfredzaamheid. De eer-
ste groep had niet langer recht op begeleiding bij dagelijkse activiteiten, zoals hulp bij

6 Indit hoofdstuk laten we vrijwilligerszorg buiten beschouwing aangezien de eigen kracht benadering uit-
gaat van reeds bestaande sociale relaties. Bovendien vond de meerderheid van de respondenten een vrij-
williger geen geschikt alternatief voor de weggevallen begeleiding.

7 Het kabinet heeft besloten dat de functie begeleiding in 2013 en 2014 geheel naar de Wmo zal overgaan,
dus ook voor mensen met matige tot ernstige beperking in de zelfredzaamheid. Wat deze overheveling
betekent voor mensen met een geldige, doorlopende indicatie voor begeleiding is nog niet bekend.
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zelfstandig wonen®. Tevens is strenger geindiceerd met betrekking tot het aantal zorg-
uren voor mensen met een matige tot ernstige beperking. Vormen van begeleiding die
gericht waren op sociale participatie werden ook niet langer vergoed.

Door deze maatregel verloren circa 80.000 mensen geheel en nog meer mensen
gedeeltelijk hun lopende indicatie voor extramurale begeleiding bij dagelijkse activi-
teiten of toegang tot dagbesteding (CIZ & HHM, 2008). De pakketmaatregel was uit-
drukkelijk geen overheveling, maar eerder een bezuiniging. Of, zoals het ministerie van
Volksgezondheid (VWS) het verwoordde in haar persbericht na de invoering van de pak-
ketmaatregel: “De invoering van de pakketmaatregel in de AWBZ in 2009 heeft ertoe
geleid dat minder mensen gebruikmaken van begeleiding. Daarmee heeft de maatregel
het bedoelde effect gehad.”(VWS, 2010a)

Daarbij werd ook verwacht dat - ondanks de destijds beoogde besparing van 800 mil-
joen euro per jaar - de maatregel een positief effect zal hebben op de eigen kracht van
kwetsbare burgers. Zo verwachtte toenmalig staatssecretaris Jet Bussemaker dat kwets-
bare mensen baat hebben bij het zoeken van zorg en ondersteuning in eigen kring, in
plaats van afhankelijk te worden van intensieve, individuele hulptrajecten: “Met de pak-
ketmaatregel kan voorkomen worden dat mensen te snel in zwaardere en individuele
vormen van hulpverlening terechtkomen wat mensen eerder van de lokale samenleving
isoleert dan dat het hen activeert en verbindt met andere burgers.” (VWS, 2008).

Waar de zorg voorheen vooral vraaggericht diende te zijn, is hier sprake van een norma-
tieve beleidslijn. Niet alleen verliest de burger haar vrijheid om te kiezen tussen formele
en informele hulp bij dagelijkse activiteiten; ook wordt er benadrukt dat het beter is
om in eigen verbanden zorg te ontvangen. Het primair en langdurig gebruik maken van
overheidssteun krijgt daarmee een negatieve lading (Fraser & Gordon, 1994).

De pakketmaatregel stimuleert cliénten dus om op zoek te gaan naar informele onder-
steuningsvormen, al dan niet met behulp van stichting MEE of het zorgloket. Survey-
onderzoek naar de pakketmaatregel laat echter zien dat getroffen cliénten niet altijd op
zoek gaan naar een gewenst alternatief in hun netwerk. Zo wijst Rotterdams onderzoek
onder vijfhonderd getroffen cliénten uit dat slechts een vijfde van hen naar alternatie-
ven zocht, ondanks dat het merendeel (60%) aangaf een blijvende zorgbehoefte te heb-
ben. Van dat een vijfde deel werd het vaakst een alternatief gevonden in de familiesfeer.
Een toenemend beroep doen op het eigen netwerk werd echter wel door het merendeel
van de respondenten als problematisch ervaren (van Dijk & Hoekstra, 2011).

8 De functie begeleiding bestaat uit individuele begeleiding of groepsbegeleiding. Begeleiding wordt aan-
gepast op de unieke woon- en leefsituatie van een cliént en kan dus een zeer gevarieerde inhoud hebben,
variérend van hulp bij administratie tot equitherapie tot opvoedingsondersteuning.

74 De zorgkracht van sociale netwerken



Opzet van het cliéntvolgend onderzoek

In het kader van het lopende NICIS-onderzoek ‘Leren Participeren. Een onderzoekspro-
gramma over de Wmo’ is longitudinaal, kwalitatief onderzoek verricht naar cliénten
die een verminderd of geen recht meer hebben op begeleiding sinds de herindicatie in
2009-2010°. Het onderzoek vindt plaats in zes steden: Amersfoort, Dordrecht, Haarlem,
Rotterdam, Utrecht en Zwolle. In totaal is met veertig verschillende cliénten gesproken.
In dit artikel worden deze respondenten ‘getroffen cliénten’ genoemd en wordt gebruik
gemaakt van de bevindingen van het eerste interview, gehouden na invoering van de
pakketmaatregel (januari-juli 2010).

Om in contact te komen met getroffen cliénten zijn twee zoekstrategieén gebruikt.
Enerzijds is gebruik gemaakt van de persoonsgegevens die zijn overgeheveld van het CIZ
naar de gemeenten als de cliénten hiervoor toestemming gaven. Anderzijds is via zorg-
aanbieders gezocht naar geschikte cliénten op basis van selectiecriteria. De selectiecri-
teria waren zo opgesteld dat er minimaal sprake was van een halvering van de lopende
indicatie, en de respondenten een afspiegeling vormden van de meest getroffen cliént-
groepen (mensen met ouderdomsverschijnselen, psychische problemen, verstandelijke
beperking en in mindere mate fysieke beperking of chronische ziekte). Het doel was om
de cliént zelf te spreken. Indien dit niet mogelijk was, dan werd gesproken met een ver-
tegenwoordiger van de cliént.

Aanwezige sociale netwerken

De veertig persoonlijke interviews, die zijn afgenomen na de invoering van de pakket-
maatregel, gaan in op de vraag hoe respondenten met een blijvende zorgbehoefte een
mogelijk toenemend beroep op het eigen netwerk bespreken, onderhandelen, nastreven
of tegenwerken. In de interviews wordt duidelijk dat het (potentiéle) informele zorgnet-
werk vooral bestaat uit familieleden, om precies te zijn een moeder, dochter, partner en
broer of zus. Vrienden, buren en kennissen worden minder vaak aangemerkt als (poten-
tiéle) zorgverleners, zij bieden eerder kortstondige hulp of emotionele steun dan dat zij
langdurige zorg verlenen(zie ook Barker, 2002; Broese van Groenou & van Tilburg, 2007).
In enkele uitzonderlijke gevallen was er geen sociaal netwerk en vormde de (voorma-
lig) hulpverlener het enige vaste sociale contact van de cliént. In die situaties werd de
hulpverlening vaak (tijdelijk) voortgezet, ondanks het ontbreken van een geldige AWBZ-
indicatie.

9 Dit onderzoek gaat niet in op de gevolgen van het verwijderen van de grondslag psychosociale problema-
tiek in de AWBZ.
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Bescheiden verwachtingspatroon

Voor zover de familie nog geen mantelzorg verleent, zien getroffen cliénten de familie
als enige alternatieve bron van zorgverlening. Maar willen getroffen cliénten wel meer
hulp van hun familie nu de overheid zich terugtrekt? Om de zorgtaken te bespreken met
de familie, moet de familie allereerst op de hoogte worden gebracht van het wegvallen
van begeleiding. Uit de interviews blijkt dat dit geen vanzelfsprekendheid is. Zo zijn er
enkele respondenten die bewust de familie niet op de hoogte brengen van de pakket-
maatregel, omdat ze hen het liefst op afstand houden. Zo vertelt een oudere man wiens
toegang tot de dagopvang is ontzegd:

“Ik heb mijn familie niet ingelicht. Waarom zou ik? Ik bedoel, ze zouden zich alleen
maar zorgen maken om mij. En dat wil ik niet. Bovendien vind ik het niet hun verant-
woordelijkheid om de [publiekelijk gefinancierde] zorg te vervangen.”

Het verzwijgen is een manier om te voorkomen dat de familie zich druk maakt om zijn
privésituatie. Bovendien benadrukt de respondent dat de familie geen vangnet hoeft te
zijn voor de gevolgen van de overheidsbezuiniging.

Ook respondenten die hun familie wel inlichten, vinden niet dat deze verplicht is om
zich (meer) in te zetten voor hen nu zij minder of geen aanspraak meer kunnen maken
op begeleiding. Daarvoor worden verschillende argumenten aangevoerd. Ten eerste vin-
den respondenten het belangrijker om de sociale relatie in stand te houden dan lang-
durige zorg te vragen en te ontvangen van familie. Vooral in de ouder-kind relatie is de
rolomkering tussen hulpbehoevende ouder en zorgverlenend kind een complexe aan-
gelegenheid. Zo antwoordt een oudere vrouw stellig op de vraag of haar kinderen het
verlies aan begeleiding op kunnen vangen:

“Nee, waarom moeten mijn kinderen voor mij zorgen? Ik heb ze niet op de wereld gezet
om voor mij te zorgen, kom nou. Ik heb vijf kinderen, maar die zijn niet van mij. Die
hebben hun eigen leven en niemand kan mij verplichten dat die vijf kinderen voor mij
moeten zorgen. Nee!”

Het wordt duidelijk dat vooral ouderen vinden dat zij geen enkel recht hebben om te
verwachten dat kinderen voor hun ouders gaan zorgen. Maar ook mensen van middel-
bare leeftijd en adolescenten geven aan dat zij het risico lopen hun zelfstandige identi-
teit te verliezen als zij een toenemend beroep doen op het eigen netwerk.

Daarnaast stellen veel respondenten dat het een onmogelijke eis is om de familie een gro-
tere rol te geven in de informele zorg. Immers, de familie heeft ook een eigen leven; zij
hebben een gezin, een drukke baan of ze wonen ver weg. Een vrouw met schizofrenie, wier
dagbesteding en woonbegeleiding is ontzegd, legt uit dat het haar inziens een onredelijke
eis is om een groter beroep op de familie te doen, in haar geval haar broer en schoonzus:
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“Dan komt het wel allemaal neer op twee hardwerkende mensen die al voor mijn zoon
zorgen [voogdij op zich genomen] en ook voor mijn moeder zorgen. Dus dat werkt niet
natuurlijk. Het is onredelijk dat, als er al zoveel druk is op mantelzorgers, er drie men-
sen afhankelijk van mantelzorg zijn, dat er nog meer wordt toegeschoven naar mijn
broer, want die werkt ook zestig uur in de week en mijn schoonzus ook 40 of 38.”

Getroffen cliénten maken een inschatting van de mogelijkheden van familie om (nog
meer) zorg voor hen te dragen. Een negatieve inschatting weerhoudt hen ervan de vraag
te uiten, ook al kan de familie zelf wel de bereidheid hebben om de niet gevraagde zorg
er nog bij te doen.

Bovendien is de balans tussen geven en nemen soms al zodanig scheef dat de zorg-
behoevende probeert een rem te zetten op de tomeloze inzet van de mantelzorger. Zo
vertelt een oudere man met een fysieke beperking dat hij vanwege het wegvallen van
begeleiding zijn vrouw niet meer tijdelijk kan ontlasten met hulp van buitenaf. Met als
gevolg dat hij nu zijn hulpbehoeften soms verzwijgt of uitstelt:

“Voor alles moet ik hulp vragen; naar de wc, douchen, aankleden, naar buiten toe. Ja,
en mijn vrouw neemt alles op zich. Ja en dan is zij even met haar eigen ding bezig en
dan denk ik van ik laat haar maar met rust. Dan ga ik echt niet vragen van, kunnen we
even naar buiten. Soms is het zo erg dat ik naar de wc moet en ik denk ik wacht wel.
Maar ja ik moet ook weer niet te lang wachten want dan heb ik een probleem. En ja je
kunt niets terugdoen dat is de ellende, hoe graag je het ook zou willen. Alles komt op
haar neer en niet op mij.”

De wens om iets terug te doen voor hulp uit het eigen netwerk is sterk aanwezig bij
de respondenten, ook als het om familie gaat, en de (financiéle) middelen hiervoor zijn
vaak beperkt. lets niet vragen is dan feitelijk de enige optie om de schuldbalans te her-
stellen.

Zo bezien is het doen van een beroep op professionele hulpverlening ook ‘iets terug-
doen’ voor betrokken familieleden. Immers, door hulp van buitenaf in te schakelen kan
de familie tijdelijk of gedeeltelijk worden ontzien en bovendien ontheft het de zorgbe-
hoevenden van de plicht om dankbaar te zijn voor de hulp die zij krijgen. Een oudere
vrouw met ouderdomsklachten, die haar administratieve hulp kwijt is door de maatre-
gel, geeft aan dat het vooral de negatieve schuldbalans is die haar dwars zit:

“lk heb een hekel aan dankjewel zeggen. Ik heb nooit dankjewel hoeven zeggen en ik
heb altijd alles zelf kunnen doen en nou kan ik niet meer. Nou en als ik dan hulp krijg
van buiten dan vind ik dat leuk, en voel ik mij niet bezwaard. Dan denk ik: ik heb mijn
hele leven lang voor hun(hulpverleners die betaald krijgen via de AWBZ) gewerkt.”
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Waar respondenten het een rechtvaardige verwachting vinden dat zij gebruik kunnen
maken van een zorgsysteem waaraan zij zelf financieel hebben bijgedragen, geldt dit
niet voor de zorg van familieleden, zelfs niet als zij tot nu toe meer zorg gaven dan ont-
vingen. Zorgbehoevenden schikken zich naar wat Finch & Mason het ‘donorrecht’ noe-
men; dat veronderstelt dat het recht om iets wel of niet aan te bieden voorbehouden is
aan de gever ervan (Finch & Mason, 1993). Al het andere, van hulp verwachten tot vragen
of eisen, is een directe schending van dat donorrecht en is moreel verwerpelijk.

Familie en gebrek aan professionaliteit

Naast het niet mogen verwachten van familiezorg, is het volgens respondenten ook niet
altijd wenselijk dat familie de taken van professionals overneemt. Zo moet je bij het vra-
gen van hulp aan je eigen netwerk open kaart spelen over wat je wel en niet kunt, en dat
vereist een grote mate van acceptatie van de eigen beperking of ziekte.

Een vrouw van middelbare leeftijd met niet-aangeboren hersenletsel zit nog middenin
dat acceptatieproces en merkt op dat ze gemengde gevoelens heeft over de hulp die
haar ouders haar aanbieden nu haar individuele begeleiding is verminderd:

“Nou aan de ene kant vind ik dat wel fijn, maar ik wil het ook weer niet eigenlijk...
ik ben toch 32 en ik wil eigenlijk geen...ik ben zo’n vaders- en moederskindje aan het
worden.. ik zeg ook wel dat het goed met mij gaat terwijl het minder gaat. Dat gaat
onbewust eigenlijk, dan vragen ze hoe gaat het? En dan zeg ik het gaat wel hoor ... en
thuis zit je dan bijvoorbeeld toch te huilen omdat je even niet meer weet welke kant je
op moet.”

Naast het verlies van een zelfstandige identiteit kan familiezorg ook als vorm van con-
trole worden ervaren (Wilson, 1993). Familie kan namelijk botsende ideeén hebben over
de leefstijl van de zorgbehoevende. Een zestigjarige vrouw met manische depressie zegt
dat zij niet snel zal aankloppen bij haar familie in geval van nood, omdat die niet objec-
tief naar haar situatie kijkt:

“Natuurlijk zeg je liever tegen een hulpverlener dat je het gevoel hebt dat je bezig bent
in de war te raken en begonnen bent weer wat valium te slikken, dat zeg je tien keer
liever tegen iemand die toch als een vrij onbekende bij jou op de bank zit dan dat je
je familie daarmee gaat belasten....die kijken op je neer, die vinden je minderwaardig.
Oh, moet ze weer aan de medicijnen?...daar zijn die hulpverleners juist voor, die zijn
neutraal tegenover jou.”

Dat respondenten het onwenselijk vinden om familie een grotere rol te laten spelen in

de zorg die ze nodig hebben, heeft ook te maken met de mate van begrip voor iemands
beperking of ziekte. Met name bij de zogenoemde ‘onzichtbare beperkingen’ is het
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volgens cliénten voor familie niet altijd duidelijk wat hun beperking inhoudt. Soms uit
onwil maar vaker door een gebrek aan kennis en inzicht. Een andere vrouw van middel-
bare leeftijd met niet-aangeboren hersenletsel vertelt hierover:

“Mijn familie begrijpt mijn beperking niet, ze komen hier zomaar met het hele gezin en
de hond binnenvallen, en snappen niet dat ik juist mijn rust nodig heb.”

0ok al zouden respondenten meer familiezorg willen en krijgen, dan nog is het de vraag
of dat kwalitatief goede zorg is die aan de behoeften en eisen van de zorgbehoeven-
den voldoet. Zorgvragen die gerelateerd zijn aan psychische stoornissen, hersenletsel,
autisme, beginnende dementie, zeldzame chronische ziekten enzovoorts, zijn vaak erg
complex voor familieleden die zich nog niet tot ‘proto-professional’ hebben ontwikkeld
(de Swaan, 1988). Respondenten verlangen namelijk ook expertise of in ieder geval inle-
vingsvermogen als zij bij familie aankloppen met een zorgvraag.

Tussen twee vuren

Met de Wmo worden kwetsbare burgers, die voorheen een beroep konden doen op via
de AWBZ verzekerde zorg, gestimuleerd om meer te leunen op het eigen netwerk onder
het mom van ‘zelfredzaamheid’ en ‘eigen kracht’. Met name de in 2009 en 2010 inge-
voerde pakketmaatregel had als doel om bestaande en toekomstige cliénten met een
relatief lichte begeleidingsvraag te laten afzien van professionele hulpverlening.

Voor ons onderzoek interviewden wij veertig door de maatregel getroffen cliénten
over hun zoektocht naar alternatieve zorg bij een blijvende begeleidingsbehoefte. De
veertig respondenten bevestigen het beeld van een grootschalige survey in Rotterdam,
namelijk dat veel mensen niet zoeken naar alternatieve (i.e. informele) hulp ondanks
de behoefte hieraan (zie van Dijk & Hoekstra, 2011). In de persoonlijke interviews wordt
duidelijk hoe en waarom getroffen cliénten (uitbreiding van) informele zorg afweren.

Ten eerste willen getroffen cliénten niet de indruk wekken dat de ze de verwachting
hebben dat het eigen netwerk, vaak de familie, het wegvallen van overheidssteun zal
opvangen. Dit vinden ze moreel onjuist. Ze willen de familie niet (nog verder) belasten.
Daarom vragen ze niet om meer hulp, ondanks hun behoefte hieraan. Of ze verzwijgen
soms zelfs dat hun zorgindicatie (deels) is beéindigd. Ook vinden getroffen cliénten de
last van de dankbaarheid te groot in informele zorgrelaties. Immers, het dankbaarheids-
ritueel kan een regelrechte belediging vormen voor mensen die vanwege een beperking
of ziekte beperkt zijn in hun vermogen om iets terug te doen en het gevoel hebben con-
tinu dankjewel te moeten zeggen (Komter, 2003). Bij het ontvangen van overheidssteun
ervaren respondenten geen negatieve schuldbalans; als Nederlandse burger draagt
iedereen bij aan de collectieve volksgezondheidszorg.

Ten tweede is het niet altijd wenselijk voor de zorgbehoevende om familie om (extra)
zorg te vragen. Zorg ontvangen van familie kan door zelfstandig wonenden worden
gezien als inbreuk op hun privacy en schending van hun (ogenschijnlijk) zelfstandige
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levensstijl. Dit kan tevens pijnlijke situaties opleveren als de hulpbehoevende het gevoel
heeft dat er weinig begrip is voor zijn of haar beperking of ziekte. De inmenging van
familie in zaken als administratie, huishouden en dergelijke kan dan door zorgbehoe-
venden als bedreigend worden ervaren. Bijvoorbeeld omdat ze wel eens kritiek krijgen
van familieleden, daar waar een hulpverlener neutraal zou zijn.

Langdurig zorgbehoevenden die door de recente beleidshervormingen minder aan-
spraak kunnen maken op de AWBZ, komen daarmee tussen twee vuren te staan. Ener-
zijds worden zij gestimuleerd om af te zien van publieke zorg omdat dit hen te afhanke-
lijk zou maken. Anderzijds zien zij een toenemend beroep doen op het eigen netwerk als
het verliezen van een nog (deels) zelfstandige identiteit.

Tegelijkertijd benadrukt de overheid dat zelfstandigheid er wel degelijk toe doet. Ter-
men als zelforganisatie, zelfhulp, zelfregie, zelfredzaamheid en eigen kracht zijn niet
onschuldig. Zij wekken de indruk dat het belangrijk is om als burger met een hulpbe-
hoefte op eigen benen te staan. Als die eigen benen niet volstaan, zoeken hulpbehoe-
vende mensen - die voorheen een beroep konden doen op AWBZ-voorzieningen - liever
geen hulp dan dat zij een toenemend beroep doen op het eigen netwerk. Het mogelijke
perverse effect van deze autonomieparadox is dat cliénten die worden aangesproken
op eigen kracht door hun vraagweerstand uiteindelijk minder zelfredzaam worden dan
voorheen.

Als de huidige beleidskoers in de langdurige zorg de komende jaren wordt voortgezet, is
het dan ook van belang om een maatschappelijk debat te voeren over het huidige zelf-
standigheidsideaal. Zolang onze culturele obsessie met zelfstandigheid niet afneemt,
zal het voor zorgbehoevenden moeilijk blijven om afhankelijkheid te erkennen in hun
directe omgeving (Wendell, 1996). Pas wanneer naast het geven ook het (toenemend)
ontvangen van informele zorg als vorm van burgerkracht wordt gezien, is er kans op een
bloeiende netwerksamenleving. Tot die tijd zitten zorgbehoevenden gevangen tussen
hun eigen en de politiek-bestuurlijke werkelijkheid van eigen kracht.
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We zijn tegenwoordig allemaal wel actief op sociale netwerksites zoals
Facebook of LinkedIn. Hoewel sociale netwerken op die manier zowel
privé als zakelijk maximaal worden ingezet en positief worden gewaar-
deerd, lijkt de sociale sector dat vreemd genoeg beduidend minder te
doen. Dat is niet altijd zo geweest; enkele decennia geleden was er wel
degelijk de nodige beroepsinnovatie rond interventies die tot doel had-
den sociale netwerken te vergroten en verstevigen. Bovendien werden
deze interventies ook daadwerkelijk toegepast.

Het nieuwe sociaal beleid in Nederland vraagt, mede als gevolg van de
Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo), om meer zorgkracht uit
sociale netwerken van burgers. Die zorgkracht is er niet automatisch,
maar kan en moet door professionals ‘ontgonnen’ worden. In dit boek
wordt daarom de oude vakkennis van onder het stof gehaald en geac-
tualiseerd met nieuwe relevante ervaringen. Die zijn opgedaan in het
kader van de Wmo-werkplaats Noord-Brabant.
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