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Samenvatting

Het uitbreken van de Covid-19 crisis werd in het begin vooral als een medische crisis beschouwd, een
noodsituatie die ‘met een mokerslag’ bestreden moest worden. Dit had grote impact op het leven van
eenieder, zo ook op het leven van mensen met een beperking. In maart 2020 gaf het Ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport opdracht aan ZonMw een ‘call’ uit te zetten voor het opzetten of
uitvoeren van interventies of interventiestudies met mogelijk direct effect voor de volksgezondheid. In
reactie daarop is door een consortium van diverse kennisinstellingen en maatschappelijke organisaties een
voorstel voor een onderzoek naar de sociale gevolgen van de gevraagde ‘sociale afstand’ (social
distancing) voor (groepen van) kwetsbare burgers ingediend. Binnen dit consortium heeft het Lectoraat
Langdurige Zorg en Ondersteuning van de Hogeschool van Amsterdam een deelonderzoek onder mensen
met een (veelal onzichtbare) beperking voor zijn rekening genomen (zie ook: www.coronatijden.nl). In dit
rapport wordt verslag gedaan van de uitkomsten daarvan.

Het doel van dit deelonderzoek was een (eerste) verkenning uit te voeren naar de ervaringen en effecten
van ‘sociale afstand’ en andere genomen maatregelen om besmettingen met het Covid-19 virus te
verminderen bij mensen met een (licht) verstandelijke beperking, psychische of psychosociale problemen,
autisme of een niet-aangeboren hersenletsel. In de periode van maart tot juni 2020, ten tijde van de ‘eerste’
lockdown zijn in totaal 21 mensen geinterviewd. Met alle deelnemers zijn minimaal twee gesprekken
gevoerd, met een gemiddelde tussenliggende periode van ongeveer vier weken. Deelnemers zijn in alle
gevallen zowel véor als na 1 juni 2020 gesproken, zodat er gericht gevraagd kon worden naar eventuele
ervaringen met de versoepelingen na de eerste lockdown.

Veranderingen in het leven door Covid-19

De verzamelde verhalen over hoe mensen met een beperking die eerste maanden van maatregelen en
versoepelingen hebben ervaren leveren een beeld op van uiteenlopende ervaringen. Het leven viel voor
veel mensen stil, hierdoor werden deze ervaringen enerzijds gekenmerkt door onzekerheid en disbalans
als gevolg van de veranderingen in het dagelijks leven waaronder het stilvallen van werk, dagbesteding,
activiteiten, hulpverlening en het onderhouden van sociale contacten. Anderzijds zagen wij bij sommige
mensen ook een enorme veerkracht om met de situatie om te gaan. De ervaringen van de geinterviewden
zijn niet zozeer anders dan de ervaringen van andere groepen mensen, maar in veel gevallen wel
schrijnender.

Maatregelen

De deelnemers namen de maatregelen heel serieus en het lukte hen goed om zich eraan te houden. Hun
grootste frustratie was dat anderen dit niet deden. Hun kennis over de pandemie én de opgelegde
maatregelen werd in deze periode voornamelijk uit het openbare nieuws en uit de persconferenties met de
minister-president en de verantwoordelijke ministers gehaald. Deze persconferenties vormden als het ware
een ankerpunt maar ze leidden ook tot verwarring en frustratie. De informatie die gegeven werd, was niet
altijd duidelijk en voelde tegenstrijdig. Hierdoor ontstond bij de geinterviewden onrust over hoe de regels
toegepast moesten worden op hun eigen situatie. De regels werden soms letterlijk genomen waardoor
mensen die bijvoorbeeld afhankelijk van openbaar vervoer waren geen enkel sociaal contact meer hadden.
Ook de instellingen, waarvan een groot deel van de geinterviewden begeleiding kregen, gaven informatie
over wat wel en niet kon, maar waren daarmee niet altijd in lijn met de informatie die op de persconferenties
gegeven werd. Ook dit leidde soms tot verwarring.
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Risico’s op besmetting

De deelnemers van het onderzoek gingen niet anders om met de risico’s om ziek te worden dan mensen,
die niet van zorg afhankelijk zijn. Sommigen bleven er heel ontspannen onder, terwijl bij anderen de angst
om ziek te worden juist erg op de voorgrond stond. Hierbij speelde ook een rol of iemand zich, ongeacht
het hebben van een beperking, tot de kwetsbare groep rekent. Wel is er een verschil in de manier waarop
andere mensen naar hen kijken. Mensen in een kwetsbare positie worden door de buitenwereld haast per
definitie als kwetsbaar gezien, waarbij er geen onderscheid wordt gemaakt tussen mensen die fysiek meer
vatbaar zijn voor een ziekte enerzijds en mensen die fysiek prima in orde zijn maar psychosociaal
kwetsbaar zijn. Mensen in hun omgeving willen geen risico lopen waardoor het virus voor hen nog meer
beperkend werkt. Zeker voor mensen in begeleid wonen locaties ontstonden nijpende situaties waarbij al
het fysieke contact (grotendeels) werd ontnomen. Zij hadden hierdoor weinig tot geen eigen regie meer
over hun leven.

Zorg en ondersteuning

Het (als groep) aangemerkt worden als ‘kwetsbaar’ had ook gevolgen voor de hulpverlening. In het begin
kwam deze daarom ook bij veel deelnemers — die zichzelf niet per se als ‘kwetsbaar’ ervaren - stil te liggen
uit angst voor besmettingen. Waar mensen soms hadden verwacht juist extra zorg een aandacht te krijgen
in zo’n uitzonderlijke situatie, werd tijdens de lockdown van maart 2020 de hoeveelheid zorg in de eerste
periode juist veelal minder. Door een deel van de respondenten werd dit als een grote last ervaren. In de
omgang met de gevolgen van de maatregelen tekenden zich daarnaast verschillen af tussen instellingen.
Sommige organisaties en individuele begeleiders pakten al vrij snel weer het fysiek afspreken op. Bij andere
organisaties was dit begin juni 2020 nog niet het geval. Met het wegvallen of veranderen van de begeleiding
vallen ook een stukje gezelligheid, sociaal contact en structuur weg voor veel van onze respondenten. Juist
dit niet-instrumentele aspect van de begeleiding werd erg gemist ten tijde van de lockdown. Een enkeling
daarentegen vond het ook fijn even minder hulp te ontvangen of heeft de hulp zelf stilgezet uit angst voor
besmetting.

Daginvulling

Verreweg de meeste respondenten gaven aan dat zij het heel erg moeilijk hebben gevonden dat hun
dagelijkse ritme en routine de eerste maanden drastisch waren veranderd door het wegvallen van
(vrijwilligers)werk of dagbesteding. Bij degenen, bij wie het werk nog wel doorgang vond was dit vaak in
aangepaste vorm. (Vrijwilligers)werk of dagbesteding die vaak met veel zorg waren gevonden, opgestart
en begeleid, vielen als eerste weg en deze werkzaamheden waren in juni 2020 nog niet opnieuw opgestart.
Respondenten geven aan dat zij bang zijn voor het gevoel nutteloos te zijn en vertellen hoeveel voldoening
zij uit hun werk halen. Respondenten hebben zichzelf geprobeerd te vermaken met to-do lists, knutselen,
nieuwe hobby’s of andere (online) activiteiten, maar hebben zich ook heel veel verveeld. Ook wordt er over
gevoelens van lusteloosheid en moeite met het vasthouden van een dagritme, zoals op gezette tijden eten,
gesproken.

Sociaal contact

Het gemis van sociaal contact was een ander terugkerend thema. Bezoek aan of van familie en vrienden
was vaak niet of in (veel) mindere mate dan mensen gewend waren mogelijk. Vooral voor mensen die
begeleid wonen, golden strenge regels van geen bezoek. De meeste respondenten gaven aan wel contact
te houden met de belangrijkste personen in hun leven, soms ‘live’ maar vaak via telefoon, app en soms
met beeldbellen. Toch kon dit het gevoel van sociaal gemis niet voorkomen.
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Daar komt nog bij dat bij een groot deel van de respondenten in ieder geval een deel van hun sociale
contacten georganiseerd en gefaciliteerd werd door zorg- en welzijnsorganisaties of plaatsvindt op het
(vrijwilligers)werk en/of dagbesteding. Het sluiten van buurthuizen en het wegvallen van sociale momenten
op steunpunten in instellingen zorgden ervoor dat in één keer het grootste deel van het sociale contact stil
viel. Deze veranderingen hadden een grote negatieve impact op de ervaren kwaliteit van leven.

Welzijn

De meeste mensen maakten zich wel zorgen, maar wuifden hun eigen zorgen ook weer weg met uitspraken
als ‘we moeten doorgaan’, of ‘we kunnen niet bij de pakken neer zitten'. In die zin lieten de meeste
respondenten veel veerkracht zien. Hoe vervelend ook, mensen probeerden er het beste van te maken;
een andere optie was er ook niet echt. Een veel gemelde vorm van coping was het bedenken van
alternatieve activiteiten om toch maar de dagen door te komen. Andere manieren van coping die genoemd
werden waren houvast zoeken in religie en geloof in een god en het verzorgen van huisdieren. Ook het
gericht vragen om steun of het bieden van hulp en steun aan anderen werden veel genoemd. Ondanks de
getoonde veerkracht en inventiviteit melden de meeste respondenten toch een achteruitgang in vooral hun
psychische gezondheid. Bij enkelen was deze dusdanig dat zij moesten stoppen met deelname aan het
onderzoek. De meeste respondenten die te maken hadden met stress en met psychische klachten hadden
deze ook al voor Covid-19, maar gaven aan dat deze wel heviger geworden waren door het wegvallen van
hun dagstructuur, vermindering en/of wegvallen van sociale contacten én door stress over Covid-19 zelf.

Versoepeling en ongelijkheid

Hoewel er begin juni 2020 duidelijke versoepelingen waren in de maatregelen, boden ook deze in eerste
instantie weinig extra mogelijkheden voor participatie en sociaal contact. De voorzieningen die weer open
gingen waren over het algemeen voorzieningen die toch al weinig toegankelijk waren voor deze doelgroep.
Horeca en buurthuizen bleven nog gesloten. Vanaf juni 2020 werden langzaam aan ook
dagbestedingsactiviteiten weer opgestart, zij het in aangepaste vorm. Ook daarvoor gold dat dit niet direct
tot een gevoel van meer vrijheid of een terug naar normaal leidde. De aanpassingen waren vaak zo
ingrijpend en voor veel respondenten ook stressvol, dat in ieder geval een deel van hen afzag van
deelname. Ook de angst om toch besmet te raken met het virus weerhield respondenten ervan van de
versoepelingen gebruik te maken. Als gevolg van hun financiéle situatie konden niet alle respondenten
zondermeer gebruik maken van de versoepeling. De terrassen gingen bijvoorbeeld wel open, maar voor
lang niet alle deelnemers is het financieel mogelijk om op een horecaterras een kopje koffie te gaan drinken.
Doordat veel andere ontmoetingsplekken nog gesloten bleven na 1 juni 2020, was het voor niet alle
respondenten mogelijk weer naar hun gebruikelijke en voor hen toegankelijke plekken te gaan om anderen
te ontmoeten.

Conclusie

Net als bij mensen zonder een beperking veranderde de invulling van de levens van mensen met
beperkingen drastisch door de invoering van de covid-19 maatregelen. Echter is in dit onderzoek te zien
dat mede door de kwetsbaarheid van het sociale netwerk van sommige mensen met een beperking, de
maatregelen extra veel impact hadden, ondanks de veerkracht waarover veel van hen beschikken.
Dagbesteding, (vrijwilligers)werk, activiteiten, of een kopje koffie bij het steunpunt of buurthuis werden
stilgelegd. Sociaal contact bleek voor velen toch vooral rondom dagbesteding en professionele zorg
georganiseerd zijn, waardoor het uitvallen hiervan bij een aantal respondenten zorgde voor aanzienlijk
minder tot soms zelfs helemaal geen sociaal contact. Daarnaast vonden bij de meesten veranderingen
plaats in de frequentie- en/of ervaren kwaliteit van zorg en ondersteuning vanuit zorgorganisaties.
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De mate waarin de respondenten verschilden in hoezeer zij last hadden van de Covid19-maatregelen liep
per persoon uiteen. Wel kan gesteld worden dat de meeste respondenten te kampen hadden met
gevoelens van angst, stress, verveling en/of eenzaamheid.

De omstandigheden die hiertoe bijdroegen waren:

Het wegvallen van dagstructuur als gevolg van de sluiting van dagbestedingsvoorzieningen of
werkplekken

Verminderd sociaal contact door wegvallen van ontmoetingsmogelijikheden bij zorgpunten,
buurthuizen, dagbesteding, werk of vrijwilligerswerk.

Verminderde frequentie of kwaliteit van het contact met zorgverleners en ondersteuners
Verminderde bewegingsvrijheid door vrijheidsbeperkende maatregelen, die door de instelling werden
opgelegd, bovenop de voorgeschreven contactvoorschriften.

Het niet begrijpen van de (toepassing van) de contactvoorschriften tijdens de lockdown én de
versoepelingen.

Hoewel bij respondenten verschillende coping strategieén, karaktereigenschappen en omgevingsfactoren
een rol speelden bij de mate waarin de lockdown als last werd ervaren, lijken er vier factoren van invioed
te zijn geweest op het welbevinden van de respondenten namelijk:

PoODND~

De woonsituatie

Mate van zelfstandigheid

De actuele mentale en fysieke gezondheid

Het contact met belangrijke anderen in hun omgeving
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1. Inleiding

Bij het uitbreken van de Covid-19 Crisis in februari — maart 2020 ging de grootste aandacht vooral uit naar
ouderen; in de ogen van velen de meeste kwetsbare burgers. Vanwege hun fysieke kwetsbaarheid in
combinatie met de statistische oververtegenwoordiging van de oudere leeftijdscategorieén in de tabellen
van besmettingen, ziekenhuisopnames en sterfte liepen de gevolgen van de pandemie voor de ouderen
het eerst in het oog. Er was minder aandacht voor anderen in kwetsbare situaties, zoals mensen met een
lichte, veelal onzichtbare, beperking. De druk op de ziekenhuizen en de vaak langdurige Intensive Care
opnames maakten dat in de eerste maanden de opkomst en verspreiding van Covid-19 ervaren werden
als een medische crisis die ‘met een mokerslag” bestreden moest worden. Dat daarmee ook een dreun
werd uitgedeeld aan de samenleving én, in het bijzonder, kwetsbare groepen werd onderkend maar leek
onvermijdbaar. Al snel kwam, als reactie daarop, de roep om onderzoek naar de (sociale) gevolgen van de
diverse Covid-19 maatregelen. Hierop is door o.a. het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
gereageerd door ZonMw in maart 2020 opdracht te geven ‘call’ uit te zetten voor het opzetten of uitvoeren
van interventies of interventiestudies met mogelijk direct effect voor de volksgezondheid. Met financiering
van ZonMw heeft een consortium van diverse kennisinstellingen en maatschappelijke organisaties
onderzoek uitgevoerd naar de sociale gevolgen van de gevraagde ‘sociale afstand’ (social distancing) voor
(groepen van) burgers in kwetsbare posities (zie www.coronatijden.nl). Het lectoraat Langdurige Zorg en
Ondersteuning van de Hogeschool van Amsterdam was binnen dit consortium verantwoordelijk voor een
kwalitatief onderzoek naar de invloed van de (‘sociale afstand’) maatregelen op de levens van mensen met
een (licht) verstandelijke beperking, psychische of psychosociale problemen, autisme of een niet-
aangeboren hersenletsel. Over de uitkomsten van dit onderzoek is verslag gedaan in de integrale
rapportage (De Vries & Pol, 2020), maar zoals daar ook is aangegeven, konden, gezien de korte tijd voor
opzet, uitvoering en afronding van het onderzoek, de resultaten niet (diepgaand) worden geanalyseerd en
van duiding voorzien. Uit de integrale rapportage kwam naar voren dat de gevolgen van de diverse Covid-
19 maatregelen (waaronder social distancing) door de diverse onderzochte groepen verschillend werden
ervaren. Daarnaast werden tijdens en na de uitvoering van het LZO onderzoek de uitkomsten van diverse
andere onderzoeken naar het wedervaren van ‘mensen met een beperking” in deze Covid-19 pandemie
naar buiten gebracht. Ook werd én wordt binnen de (brede) sector van de zorg voor mensen met een
beperking nagedacht over de lessen die de Covid-19 crisis ons geleerd heeft over "do’s and don’ts” in zorg
en ondersteuning van mensen met een beperking. Om deze redenen hebben de onderzoekers die, onder
verantwoordelijkheid van het lectoraat LZO, het deelonderzoek onder mensen met een beperking hebben
uitgevoerd, besloten tot een afzonderlijke publicatie, waarvoor de ruwe data (opnieuw) zijn geanalyseerd
en binnen de context van de internationale en nationale ervaringen met de gevolgen van de Covid-19
maatregelen voor deze groep kunnen worden gepresenteerd. Op deze manier kunnen de uitkomsten beter
en gerichter bijJdragen aan het doordenken van de belangrijkste leerpunten van de crisis in het voorjaar van
2020. Daarmee kan een antwoord worden gegeven op de vraag welke maatregelen er, mogelijk al in een
heel nabije toekomst, genomen zouden moeten worden om de verspreiding van een zeer besmettelijk virus
te voorkomen zonder daarbij kwetsbare burgers ernstiger te belasten dan, gezien hun fysieke gezondheid
en veerkracht, nodig is. In het eerstvolgende hoofdstuk wordt eerst verkend wat een snelle research scan
heeft opgeleverd aan overzicht van in Nederland en daarbuiten uitgevoerd onderzoek naar de gevolgen
van de Covid-19 pandemie voor mensen met een beperking. Daarmee wordt tevens inzichtelijk hoe in
andere landen, in vergelijking met Nederland, is gereageerd op de dreigende (verdere) verspreiding van
Covid- 19 en wat daarvan de consequenties waren voor mensen met een beperking. In de daaropvolgende
hoofdstukken worden opzet en uitvoering van het onderzoek in Amsterdam en omgeving beschreven, wordt
uiteengezet hoe data zijn verzameld, verwerkt en geanalyseerd.
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Nadat in hoofdstuk 5 de conclusies op basis van het onderzoek, zoals dat in het voorjaar van 2020 is
uitgevoerd zijn weergeven, wordt dan in het slothoofdstuk teruggekeken op de ervaringen uit de eerste
lockdownperiode, hoe deze hebben geleid tot aanpassing van de coronamaatrelen die in het najaar van
2020 en het voorjaar van 2021 zijn genomen en wat wij van de gehele coronaperiode hebben geleerd over
de impact van een crisis op een specifieke groep kwetsbare burgers in Nederland.
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2. Covid 19 — gevolgen van een pandemie
voor mensen met een beperking

In februari 2020 maakte Nederland formeel kennis met de eerste besmetting met Covid 19, een ziekte die
wordt veroorzaakt door het dan nog vrij onbekende SARS-CoV-2-virus, behorende tot de zogenoemde
coronavirussen. Inmiddels is bekend dat Covid 19 zeer besmettelijk is en tot ernstige, soms permanente
aandoeningen kan leiden. De hoge mate van besmettelijkheid in combinatie met een ongekend grote
toeloop naar (intensieve) ziekenhuiszorg was aanleiding tot eveneens ongekende maatregelen: nog geen
week nadat de Nederlandse bevolking was opgeroepen elkaar geen handen meer te geven en afstand tot
elkaar te houden werd half maart 2020 bekend gemaakt dat ook Nederland een zogenoemde lockdown
moest ondergaan.

Tot de lockdownmaatregelen hoorde naast het ‘bezoekverbod” van verpleeg- en verzorgingshuizen en
instellingen voor gehandicaptenzorg, ook het digitaliseren van het onderwijs, het aanpassen of dicht laten
gaan van voorzieningen voor dagbesteding, het stilleggen van zowel het (inter)regionale als het lokale
openbaar vervoer en het sluiten van horeca-, sport- en culturele voorzieningen. In de beeldvorming lijken
de maatregelen vooral genomen te zijn om de verspreiding van het virus onder ouderen te voorkomen en
ook dat het ‘bezoekverbod” alleen ouderen, en hun familie en mantelzorgers trof. In werkelijkheid was het
de opzet om iedere burger met een kwetsbare gezondheid tegen het virus te beschermen en werden juist
deze andere 'kwetsbare burgers” door een groot deel van de maatregelen het meest geraakt.

Nederland was niet het eerste land dat met de Covid-19 pandemie koos voor een ‘lockdown’ in reactie op
het om zich heen grijpende virus. De omvattendheid van de Nederlandse lockdown-maatregelen was
minder dan die in de meeste Westerse landen, maar strenger in vergelijking met landen zoals Zweden en
Denemarken. Deze onderlinge verschillen nemen, zeker doordat landen c.q. de inwoners elkaar hierop de
maat nemen, het zicht op de overeenkomsten tussen de maatregelen weg. Want ‘de kern” van de Covid-
19 maatregelen die vrijwel overal zijn opgelegd of, op zijn minst, dringend geadviseerd is, naast handen
wassen en in elleboog hoesten en niezen, "afstand houden’. De lengte van de te handhaven afstand mag
dan variéren tussen de 1 en 2 meter (1,5 m is het meest gehanteerd), de kern van de boodschap was en
is toch: raak elkaar niet aan, en voorkom door het in acht nemen van voldoende tussenruimte dat
overdracht van virusdeeltjes via uitademing kan plaatsvinden. Het is juist deze opdracht tot afstand houden
die het meeste impact heeft op de samenleving en daarom ook het moeilijkst vol te houden lijkt te zijn. Het
lijkt ook de maatregel te zijn, die het meest ingrijpt in het leven van mensen met een beperking. In zorg en
ondersteuning is lichamelijk en non-verbaal contact immers vaak essentieel, al was het alleen al om een
boodschap van betrokkenheid en veiligheid over te kunnen dragen. En ook de uit de opdracht “afstand te
houden” voortvloeiende maatregelen, of ze nu strikt zijn of ruimhartig, hebben grote gevolgen voor het
dagelijks leven van mensen met een beperking.

Het hoeft daarom niet te verwonderen dat een belangrijk deel van de onderzoeken naar de consequenties
van de Covid-19 pandemie voor mensen met een beperking veelal gaan over de impact van de “social
distancing” maatregelen. Daarnaast is er veel aandacht voor de (verschillen in) besmettingsrisico’s voor
mensen met een beperking, onder meer in relatie tot hun woonsituatie.
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Uit een ‘feitenoverzicht’ van de consequenties van Covid-19 voor de mensen met een verstandelijke
beperking blijkt dat uit de (internationale) literatuur naar voren komt dat de morbiditeit en mortaliteit onder
deze groep hoger is dan gemiddeld (Maaskant, 2020). Een (milde of ernstige) verstandelijke beperking
gaat vaak gepaard met een grotere lichamelijke kwetsbaarheid, waardoor een besmetting ingrijpender
gevolgen heeft. Daarnaast wonen mensen met een verstandelijke beperking vaker in een intramurale of
geclusterde woonvoorziening, waar zij professionele hulp en ondersteuning krijgen. Hierdoor is de kans op
besmetting door medebewoners of hulpverleners groter.

Uit de eerste onderzoeken naar de verspreiding van het virus blijkt ook dat met name onder de bewoners
van intramurale voorzieningen voor gehandicaptenzorg de percentages van zieken en/of overlijdens hoger
ziin dan voor de gemiddelde bevolking (Landes et al, 2020; Courtenay & Parea, 2020;
https://www.sterkeropeigenbenen.nl/corona; factsheet d.d. 1 mei 2020). Mede naar aanleiding hiervan is
veelal het besluit genomen om het voor de intramurale ouderenzorg geldende ‘bezoek verbod’ ook van
toepassing te laten zijn op de (intramurale) zorg voor mensen met een verstandelijke beperking en 66k de
voorzieningen voor dagbesteding voor deze groep te sluiten.

Deze tamelijk generieke maatregelen troffen echter ook mensen met een lichtere verstandelijke beperking,
die met meer of minder intensieve ondersteuning in staat zijn zelfstandig te wonen. In de door ons
omringende landen is, net als in Nederland, vrijwel vanaf het begin van de pandemie en de in verband
hiermee genomen maatregelen, zo goed mogelijk onderzoek gedaan naar de gevolgen ervan, voor mensen
met een lichte verstandelijke beperkingen die min of meer zelfstandig wonen. Voor dit onderzoek zijn
verschillende methodes ingezet, zoals (gesloten) enquétes en kwalitatief onderzoek onder professionals,
en verwanten/mantelzorgers van mensen met een verstandelijke beperking (veelal opgenomen of
woonachtig in geclusterde woonvoorzieningen), vragenlijstonderzoek onder mensen met een (licht)
verstandelijke beperking zelf, analyse van incidentrapportages van opname afdelingen, etc. Door de
gekozen onderzoeksmethodes zijn uiteenlopende facetten aan het licht gebracht, welke in een enkele
review studie samen zijn gebracht. Uit de afzonderlijke onderzoeken én de reviewstudies komt naar voren
dat de lockdownmaatregelen waarmee men te maken heeft gekregen verschillend beleefd zijn. Aan de ene
kant rijst een beeld op van mensen die tijdens de lockdown (die in de meeste landen dus de eerste bleek
te zijn) een aanmerkelijke verslechtering van hun kwaliteit van leven ervaren. Er zijn signalen van een
grotere eenzaamheid (FUB, 2020a; OnafhankelijkLeven.be, 2020), minder of zelfs ontoereikende
hulpverlening (Courtenay & Parera, 2020; Embregts et al, 2020; FUB 2020b, OnafhankelijkLeven.be,
2020), en in overgrote meerderheid, een gebrek aan informatie en/of het gevoel mee te kunnen beslissen
(FUB 2020a; OnafhankelijkLeven.be, 2020; Ameis et al., 2020; Embregts et al., 2020; VGN.nl, 2020;
Kansplus/LFB, 2020). In dezelfde of parallelle onderzoeken lieten ook de familieleden en
vertegenwoordigers van mensen met een verstandelijk beperking weten niet de juiste of onvoldoende
informatie te hebben gekregen en niet (voldoende) betrokken te zijn geweest bij besluiten over
bezoekregelingen, toegankelijkheid van voorzieningen etc.

Aan de andere kant komt ook naar voren dat voor (een deel van de) mensen met een verstandelijke
beperking de lockdown ook een zekere mate van rust bracht: ze ‘hoefden’ niet meer naar de voorzieningen
voor dagbesteding of bezoek te ontvangen, en kregen hierdoor minder prikkels te verwerken. Daarnaast
bleek de lockdown de meer geleidelijke introductie van digitale contact en ondersteuningsmogelijkheden
te versnellen, waardoor een grotere variatie en, in ieder geval nu, welkome alternatieven mogelijk zijn
geworden (de Wit et al., 2020; Zaagsma et al, 2020; Ameis et al, 2020). De lockdown was, mede daarom,
in Nederland reden voor het introduceren van het online platform digidagbesteding.nl waarop de diverse
instellingen hun tips en aanbod konden aanmelden.
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Van de diverse vormen van digitale dagbesteding is, zo blijkt, vanaf de start in april 2020 veel gebruik
gemaakt en het aantal aangesloten instellingen groeit nog steeds. Hiermee wordt het bereik van het
platform alleen maar groter en in het aanbod meerdere thema’s bestreken kunnen worden.

De ervaringen met de lockdown in het voorjaar van 2020 van mensen met een verstandelijke beperkingen
zelf laten dus geen eenduidig beeld zien. Er zijn mensen voor wie de kwaliteit van leven als gevolg van de
verplichting tot social distancing aanmerkelijk is verslechterd en eenzaamheid is toegenomen. En er zijn
mensen die het gebrek aan fysieke contacten redelijk gemakkelijk konden compenseren met een toename
in digitale ontmoetingen en contactmomenten, en die door de maatregelen meer rust ervoeren. Van de
kant van de professionele én informele hulpverleners en van belangenbehartigers komen vooral negatieve
geluiden. De sector van zorg en ondersteuning van mensen met een verstandelijke beperking heeft te laat
de aandacht gekregen van de overheid en is daardoor te lang verstoken geweest van voldoende
beschermende voorzieningen, waardoor de sector harder getroffen is dan nodig en professionals zich om
diverse reden extra belast voelden (cf. Embregts, Tournier & Frielink, 2020).

De besluiten tot volledige sluiting van de voorzieningen voor wonen dan wel verblijf en voor dagbesteding
zijn te snel genomen en achteraf gezien voorbarig geweest. Bewoners en gebruikers van voorzieningen én
hun naasten zijn te laat of onvolledig geinformeerd en niet in de besluitvorming (centraal en decentraal)
betrokken. Deze ervaringen zijn samengevat in het ‘lessons learned’ document dat vanaf september 2020
op de website van VGN te raadplegen is (https://www.vgn.nl/documenten/lessons-learned-september-
2020pdf). Verwacht mag worden dat bij de maatregelen die in de tweede helft van 2020 zijn genomen
rekening wordt gehouden met deze lessen én ook dat zij, naar aanleiding van de ervaringen met deze
maatregelen zullen worden bijgesteld.

De in de ‘literatuurscan’ gevonden onderzoeken onder mensen met een verstandelijke beperking zelf
maakten gebruik van gesloten vragenlijsten die, soms, namens hen werd ingevuld. Het "verhaal” van de
betrokkenen zelf lijkt nog maar nauwelijks te zijn opgetekend of als (onderzoeks)publicatie naar buiten
gebracht. Met het hierna te bespreken onderzoek wordt daarom mogelijk in een hiaat voorzien. In ieder
geval vormen de uitkomsten een door de betrokkenen zelf geformuleerde aanvulling op de huidige kennis
van de impact van de eerste Covid-19 golf en de in verband daarmee in Nederland genomen maatregelen
voor mensen met een beperking.
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3. Onderzoeksopzet

In dit hoofdstuk wordt de opbouw van het onderzoek uiteengezet. Hierbij zullen de doelstelling en
vraagstelling aan bod komen en zullen de belangrijkste begrippen worden afgebakend. Er zijn in het
onderzoek verschillende methoden voor het verzamelen van de data toegepast en deze zullen, evenals
kenmerken van de respondenten en de wijze van analyse, worden beschreven.

3.1 Doelstelling

Als onderdeel van het integrale onderzoek naar de effecten van sociale afstand voor kwetsbare groepen
geinitieerd door de Universiteit van Amsterdam (De Vries & Pol, 2020), heeft dit deelonderzoek de daarvoor
uitgezette lijnen gevolgd. In navolging van het hierboven genoemde onderzoek wordt in dit deelonderzoek
onder “kwetsbaar” mensen verstaan die door bepaalde (maatschappelijke, psychosociale)
omstandigheden (extra) kwetsbaar zijn voor beleidsmaatregelen zoals de afgekondigde lockdown van
voorjaar 2020. Als gevolg van een zekere mate van sociale kwetsbaarheid lopen mensen een verhoogd
risico extra hard geraakt te worden. Het doel van dat overkoepelende onderzoek en daarmee ook van dit
deelonderzoek is een (eerste) verkenning van de ervaringen en effecten van ‘sociale afstand’ en andere
genomen maatregelen om besmettingen met het Covid-19 virus te verminderen. Onder het houden van
sociale afstand werd verstaan dat mensen niet alleen 1,5 m afstand van elkaar dienden te houden, maar
dat ook in een aantal instellingen een bezoekverbod werd afgekondigd, buurthuizen sloten, en
dagbestedingen werden stopgezet. Door ervaringsverhalen van mensen te verzamelen die gaan over de
problemen die zij ervaren, maar ook over de oplossingen ontstaat beter inzicht in de uitdagingen en
mogelijkheden. Deze kennis en inzichten kunnen helpen bij het formuleren van lessen voor de toekomst,
en het verbeteren van beleids- en communicatiestrategieén.

3.2 Deelnemers aan het onderzoek

In dit deelonderzoek staat de groep mensen met een beperking centraal. Het gaat hierbij om mensen die
als gevolg van een licht verstandelijke beperking, psychosociale problemen, autisme en NAH
ondersteuning ontvangen van (veelal) sociale professionals. Deze ondersteuning krijgt veelal vorm in
ambulante begeleiding. In totaal zijn 21 mensen geinterviewd in de periode van maart tot juni 2020. Deze
groep mensen bestond uit 8 vrouwen en 13 mannen variérend van leeftijd tussen 27 en 73 jaar. De
deelnemers zijn geworven via het onderzoek naar buurtgerichte interventies voor inclusie van de
Hogeschool van Amsterdam, Cordaan, Ons Tweede thuis, via het platform LVB, Cliéntenbelang
Amsterdam, Buurtcirkel en via overige contacten binnen zorg- en welzijn. De deelnemers wonen begeleid
in Amsterdam en omgeving.

Een kanttekening die gemaakt dient te worden bij het wervingsproces is dat door de wijze waarop en als
gevolg van tijdsdruk waaronder deze is uitgevoerd, er over het algemeen slechts een kleine en relatief
eenvoudig toegankelijke groep deelnemers is geworven. Mensen die gemakkelijker hun ervaringen delen,
al eerder meegedaan hebben aan onderzoek, zich verbaal (goed) kunnen uitdrukken, en
ervaringsdeskundigen zijn in dit onderzoek dan ook oververtegenwoordigd. Dit heeft als gevolg dat mensen
die zich minder gemakkelijk (verbaal) kunnen uitdrukken of die minder geneigd zijn deel te nemen aan een
onderzoek, grotendeels uit beeld blijven. Hoewel dit in onderzoek altijd een belangrijk punt van aandacht
is, is dit in dit onderzoek versterkt omdat de leden van de onderzoeksgroep zelf ook effecten hebben
ondervonden van de lockdown. Hierdoor was het voor de meeste onderzoekers niet mogelijk zelf
deelnemers te werven en waren zij afhankelijk van de verspreiding van de oproep door reeds bestaande
contacten binnen zorg- en welzijnsorganisaties.
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3.3 Dataverzameling en — analyse

In totaal zijn er 44 interviews gevoerd. De gesprekken zijn uitgevoerd door 5 onderzoekers verbonden aan
de Hogeschool van Amsterdam, Cliéntenbelang Amsterdam, de Universiteit van Amsterdam en het Ben
Sajet Centrum. Alle deelnemers zijn minimaal tweemaal geinterviewd met een gemiddelde tussenliggende
periode van ongeveer 4 weken. De eerste ronde gesprekken vonden plaats voor 1 juni 2020. De tweede
ronde gesprekken is gevoerd na 1 juni 2020 waardoor er gericht gevraagd kon worden naar eventuele
ervaringen met de versoepelingen. Interviews zijn telefonisch gehouden en, indien de deelnemer hiervoor
toestemming gaf, opgenomen en uitgewerkt. Informed consent is steeds aan het begin van het gesprek
verbaal gevraagd en opgenomen. De duur van de gesprekken varieerde sterk. Een aantal gesprekken was
kort, ongeveer 15 minuten, anderen gesprekken duurden ruim een uur. Voor sommigen van de deelnemers
bleek het (te) confronterend om te praten over hun ervaringen, voor anderen was het een moment om naar
uit te kijken en hielp het hen om over hun ervaringen te kunnen praten.

De thema’s voor de interviews zijn geformuleerd op basis van de richtlijnen van het integrale onderzoek
(De Vries & Pol, 2020) naar de effecten van sociale afstand en geherformuleerd om aan te laten sluiten bij
de deelnemers van het deelonderzoek. Een van de belangrijkste thema’s was het verkrijgen van
ervaringsverhalen over de impact van fysieke afstand, en de effecten daarvan op de ervaren fysieke en
mentale gezondheid van de deelnemers. Daarnaast is gevraagd naar de effecten op het onderhouden van
sociale contacten, al dan niet in de buurt, de effecten op het dagelijks leven en ervaringen met het
volhouden van de maatregelen. Binnen dit laatste thema is gevraagd naar de uitdagingen die mensen
hebben ervaren. Eveneens is er gevraagd naar coping strategieén en veerkracht. In de tweede gesprekken
na 1 juni 2020 is eveneens gevraagd naar de ervaringen met de (op handen zijnde) versoepelingen. De
interview richtlijnen en instructies zijn toegevoegd in de bijlage.

Naast de hierboven uiteengezette interview richtlijnen is er ook nadrukkelijk ruimte geweest voor eigen
inbreng van de deelnemers van het onderzoek. Hierdoor ontstond er voor respondenten veel vrijheid om
het gesprek te sturen naar ervaringen en thema’s die voor hen op dat moment belangrijk waren. Dit om
recht te doen aan hun ervaringsverhalen in combinatie met de vooraf bepaalde onderzoeksthema'’s.

Na het verbatim uitwerken van de opgenomen interviews heeft op basis van een combinatie van een
inductief en deductieve werkwijze, de analyse van de data plaatsgevonden. De onderzoeksgroep heeft
gezamenlijk een topiclijst opgesteld op basis van de onderzoeks- en interview thema's. Tijdens de analyse
zijn hier enkele thema’s aan toegevoegd en besproken.
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4. Resultaten

De verzamelde verhalen over hoe mensen met een licht verstandelijk beperking, psychosociale problemen,
autisme en NAH die eerste maanden van maatregelingen en versoepelingen hebben ervaren, leveren een
beeld op van uiteenlopende ervaringen. Deze ervaringen werden enerzijds gekenmerkt door onzekerheid
en disbalans als gevolg van de veranderingen in het dagelijks leven en met betrekking tot het onderhouden
van sociale contacten. Anderzijds liet het ook veerkracht zien, en bij sommige cliénten ook ervaringen van
rust. In dit rapport staan de ervaringen van onze respondenten in de tijd van de eerste maatregelen en de
iets latere versoepelingen centraal. Tijdens de gevoerde gesprekken hebben we expliciet gevraagd naar
veranderingen in het leven van onze respondenten en hoe zij dit ervaren hebben. Veel van deze
veranderingen en ervaringen zijn herkenbaar en tonen overlap met de veranderingen die de onderzoekers
zelf ondervonden gedurende deze periode, alsook met verhalen van andere groepen mensen die ten tijde
van het huidige onderzoek eveneens zijn verzameld. Dit laat zien dat de ervaringen van mensen met een
beperking niet zozeer anders zijn, maar in sommige gevallen wel voor specifieke situaties zorgen. Dit roept
niet alleen de vraag op wat er specifiek is aan de ervaringen van mensen met een niet zichtbare
beperkingen, maar ook wat precies de factoren zijn die ervoor zorgen dat ze hun leven niet op dezelfde
wijze kunnen invullen in deze specifieke situatie. Antwoorden op deze vraag kunnen behulpzaam zijn bij
het bieden van meer passende zorg en ondersteuning in eventuele toekomstige of vergelijkbare situaties.
In dit hoofdstuk zullen de ervaringsverhalen van de respondenten van het onderzoek, centraal staan. Deze
worden aan de hand van acht thema’s uitgewerkt. Zij betreffen ervaringen en omgang met overheids- en
instelling maatregelen en de impact die deze hadden op dagstructuur, sociale contacten, fysiek en mentaal
welbevinden en vrijheid en mobiliteit. Daarnaast is een casusbeschrijving opgenomen, die twee
verschillende ervaringen van de deelnemers van het onderzoek belicht. Deze casus is illustratief voor de
verschillen in reactiepatronen en coping strategieén onder gelijkende omstandigheden.

4.1 Kennis van Covid-19

Over het algemeen kan gesteld worden dat de deelnemers van het onderzoek redelijk tot goed op de
hoogte waren van het virus en van de maatregelen die getroffen werden om verspreiding ervan in te
dammen. Wel was er variatie in de mate van kennis en begrip te zien. Voor een aantal mensen boden de
persconferenties die in de eerste maanden met regelmaat werden gehouden, veel duidelijkheid en houvast.
Hiermee was dit voor veel respondenten een belangrijk kennisbron, hoewel door meerdere personen werd
opgemerkt dat zij niet alles altijd goed konden begrijpen. Dit door het soms moeilijke taalgebruik of doordat
er dingen werden gezegd die tegenstrijdig leken. Enkele respondenten gaven echter aan dat het kijken
naar het nieuws en de persconferenties bij hen juist stress verhoogde of dat het beeld van de situatie dat
in de persconferenties geschetst werd niet in overeenstemming was met hun ervaring van de situatie. De
maatregelen die genomen werden vonden zij niet altijd passen bij de indruk die gewekt werd in de
persconferenties. Dit door de keuze van de maatregelen maar ook door taalgebruik:

“Nee ik vind het alleen vervelend dat als er bijvoorbeeld een persconferentie is van Rutte, dat je gauw iets
te horen krijgt van waar je, wat je na moet denken van wat is dat. Dat hij gewoon niet duidelijk is over
dingen vaak. Net zoals zwemmen binnen en buiten, en dat soort dingen. Daar ook zeg maar hoezo binnen
wel kan en of buiten wel kan, binnen niet kan dat soort dingen. En gebruik niet van die moeilijke woorden
van zeg maar ambtenaren taaltjes. Niet iedereen op de wereld is een ambtenaar. Dus dan verwacht ik wel
dat ze daar een beetje duidelijk over zijn. Hoewel zijn eerste toespraak zeg maar, aankondiging is zeg maar
dat we in een halve lockdown gingen zeg maar, toen was hij wel duidelijk, maar dat was de enige keer. “
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De persconferenties waren vaak een aanleiding voor de instellingen, waar mensen begeleiding ontvangen
om aanvullende informatie te verschaffen. Dit soms in de vorm van een brief, maar veelal persoonlijk via
een begeleider of participatiecoach. Voor veel mensen gaf dit extra houvast en hielp het de maatregelen
in het perspectief van hun eigen situatie te zien. Dit maakte het voor mensen mogelijk om weloverwogen
keuzes te maken van zaken als daginvulling, reizen en sociale contacten. Enkele respondenten gaven
echter aan ontevreden te zijn over de manier waarop er vanuit de zorginstelling over de maatregelen
geinformeerd werd. Eén respondente had het gevoel dat er informatie achter gehouden werd en dat zij met
haar medebewoners als kinderen aangesproken werden. Hoewel de meeste mensen aangeven
aanvankelijk het nieuws te volgen en naar de persconferenties te kijken, veranderde dit beeld in de loop
van de drie maanden. Waar eerst de persconferenties een ankerpunt in de week waren en respondenten
steeds via hun telefoon of de televisie het nieuws volgden, werd dit steeds minder. Respondenten gaven
hierbij aan dat het ze onrustig maakte en dat ze niet het gevoel hadden dat het niets aan de situatie zou
veranderen. Naarmate de tijd vorderde en de versoepelingen voor het eerst in beeld kwamen (en
vervolgens van kracht werden), verschoof de focus van de respondenten naar het omgaan met een situatie
waarin er voor langere tijd aanpassingen gedaan zouden moeten worden in het dagelijks leven. Informatie
van de media en hulpverleners waren voor verreweg de meeste respondenten de belangrijkste
informatiebronnen. Eén respondent gaf aan gebruik te maken van alternatieve informatiebronnen. Volgens
hem is Covid-19 een gefabriceerd virus, heeft 5G een rol in het verspreiden van de ziekte en zal de inenting
van een Covid - 19 vaccin een chip bevatten die zijn privacy aantast.

4.2 Omgaan met de maatregelen en risico’s van Covid-19

Op basis van de gesprekken tijdens de eerste lockdownperiode komt het beeld naar voren dat mensen
over het algemeen een redelijk goed begrip hadden wat er op het gebied van gedrag van hen werd
verwacht. Wel was het soms lastig de algemene maatregelen toe te passen op de eigen specifieke situatie,
maar veelal wisten zij hoe en bij wie zij hierover meer informatie konden inwinnen.

4.2.1 Naleving maatregelen

De maatregelen werden serieus genomen en door de meesten nauwkeurig nageleefd. Vooral de regel dat
je 1.5 meter afstand van elkaar houdt kwam in elk interview aan de orde. Zelfs de respondent die niet
geloofde dat Covid-19 een besmettelijk virus is, hield zich nauwkeurig aan de maatregelen. Door een aantal
respondenten werd aangegeven dat het openbaar vervoer alleen gebruikt mag worden als het noodzakelijk
is. Dit werd door veel mensen letterlijk nageleefd, waarbij bij iemand op bezoek gaan met het openbaar
vervoer als niet noodzakelijk werd geinterpreteerd, ondanks de vaak grote behoefte aan dergelijk contact.
Dit resulteerde in situaties waarin iemand bijvoorbeeld maanden niet naar zijn moeder kon gaan terwijl hij
daar normaliter wekelijks komt.

“Ik durf bijna niet meer bij mensen op visite te komen gaan door deze, gedoe weet je.”

Een ander voorbeeld dat laat zien hoe regels letterlijk werden genomen werd genoemd door een
respondent die niet meer naar de kroeg ging omdat de enige mogelijkheid die hij zag om je biertje op 1.5
meter afstand te krijgen is wanneer deze naar je toe gegooid zou worden. Naast de 1.5 meter regel was
ook de mondkapjesplicht in het Openbaar Vervoer die per 1 Juni 2020 inging een veel genoemd thema.
Respondenten gaven tijdens de eerste ronde interviews aan zich hier veel zorgen over te maken, vooral
vanwege de angst niet goed te kunnen ademen. Bij de meeste respondenten bleek dit achteraf wel mee te
vallen. Sommige deelnemers gaven zelfs aan dat het dragen van een mondkapje hen een veiliger gevoel
gaf en droegen deze ook op andere plekken waar mondkapjes opdoen nog niet verplicht was.
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Al waren er ook respondenten die hierom het Openbaar Vervoer bleven vermijden, ook na de
versoepelingen. De grootste frustratie die bij respondenten heerste was dat ondanks dat zij zich keurig aan
de maatregelen hielden (met name in relatie tot het 1.5 meter afstand houden van elkaar), anderen dit niet
deden. Meerdere respondenten vertelden over hun verbazing dat anderen die de regels anders of niet
naleven. De duidelijke regels gaven de deelnemers van het onderzoek houvast, maar er werd getornd aan
dat houvast door andere mensen in hun omgeving die zich er niet aan hielden. Meermaals werd
aangegeven dat het je houden aan de maatregelen de oplossing is voor het probleem. Het is voor deze
respondenten dan ook onbegrijpelijk dat mensen zich er niet aan willen houden. Opvallend is dat de meeste
respondenten dit thema aankaarten in relatie tot het doen van boodschappen. Boodschappen doen werd
voor een deel van onze respondenten als een stressvolle activiteit ervaren. Dit gold vooral maar niet
uitsluitend, voor diegenen die het doen van boodschappen in een drukke supermarkt voorheen al lastig
vonden of voor respondenten die zichzelf als risicogroep ervaren. Supermarkten met smalle paden werden
bijvoorbeeld vermeden en respondenten liepen een stuk verder om drukke supermarkten te vermijden.

“Ja minder bewegingsvrijheid, zoals naar de supermarkt, wat ik toch lastig vind. Of uhh, hoe noem je dat?
Uhh. Ja, hoe zeg je dat? Ja het is toch moeilijker vind ik. Normaal ga je gewoon de supermarkt in zonder
moeilijkheden zeg maar. En soms als het druk is. was dan had ik er wel wat moeite mee, maar ja nu dat je
ook je afstand moet bewaren, maakt het nog moeilijker.”

De maatregelen die bij de start duidelijk waren, werden ingewikkeld op het moment dat de maatregelen
versoepelden. Hoewel mensen blij waren met de versoepelingen zorgden deze ook voor verwarring omdat
de maatregelen minder eenduidig werden. Het feit dat voor verschillende groepen en situaties ook
verschillende regels golden, waarvan de achterliggende logica niet altijd helder was, zorgde voor veel
onrust en onduidelijkheid. Het nut van bepaalde maatregelen werd hierdoor in twijfel getrokken en er
ontstond onzekerheid wat er in bepaalde situaties wel en niet van ze verwacht werd. Waar de maatregelen
eerst nog houvast boden, werden ze meer een meer bron van twijfel en onzekerheid.

4.2.2 Ervaren risico’s van Covid-19

Naast het begrijpen van de maatregelen speelde ook het begrip van de risico’s van het virus een belangrijke
rol in de gesprekken. De reactie op het risico om besmet de raken was bij de respondenten, net als bij
mensen die niet van zorg afhankelijk zijn, verschillend. Sommigen waren er ontspannen onder, terwijl bij
anderen de angst om ziek te worden juist erg op de voorgrond stond. Zo vertelde een mevrouw dat ze,
zelfs als er niemand bij haar in de buurt was geweest, toch telkens haar handen ging wassen. Ook nam ze
na het doen van boodschappen alles met een doekje af, deed haar kleding in de was en ging direct
douchen. Dit werd volgens haar eigen zeggen een obsessie voor haar. Met name mensen die zichzelf
identificeren als lid van een risicogroep bleken erg voorzichtig en angstig te zijn. De mensen die hebben
deelgenomen aan het onderzoek, vertellen dat ze zelf contact hebben met anderen die volgens hen tot de
risicogroep behoorden. Dit door contacten vanuit bijvoorbeeld de begeleid wonen locatie of buurtgerichte
interventies. Ook gaven sommige respondenten aan dat mensen in hun directe omgeving erg angstig
waren voor zowel hun eigen gezondheid als de gezondheid van anderen. Deze factoren droegen ertoe bij
zij ook na de versoepelingen nauwelijks gebruik maakten van de herwonnen vrijheden, hoezeer zij er ook
naar uit keken. Dit had niet alleen tot gevolg dat mensen verder beperkt werden in hun bewegingsvrijheid
dan strikt genomen op basis van de maatregelen nodig was, maar kon daarnaast ook leiden tot sociale
spanningen. Eén van de respondenten vertelde over zijn partner met een kwetsbare gezondheid en dat dit
in hoge mate invlioed had op de keuzes die hij maakte tijdens de lockdown en na de versoepelingen. Zijn
partner was erg angstig om ziek te worden.
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Dit maakte dat meneer ook tijdens de versoepelingen zijn gebruikelijke daginvulling niet kon hervatten. De
huisgenoot van meneer projecteerde haar angst op meneer met als gevolg dat zij hem hierdoor in zijn doen
en laten probeerde te beperken en controleren. Hoewel meneer aangeeft niet naar haar te luisteren, blijkt
uit de rest van zijn verhaal dat hij wel degelijk beperkt wordt in zijn bewegingsvrijheid en dat de situatie op
zijn minst emotioneel belastend is. In dit geval werd meneer beperkt in zijn bewegingsvrijheid door de
kwetsbaarheid van zijn partner, maar andersom kwam ook voor. Een mevrouw vertelde hoezeer haar
omgeving zich zorgen maakte om haar gezondheid en daarom niet wilde dat zij weer naar de winkel of
dagbesteding zou gaan, terwijl zij daar juist naar snakte. In beide gevallen was niet alleen de
bewegingsvrijheid in het geding, maar leidde het ook tot sociale spanningen. Meneer vertelt hierover:

“Die angst die heeft ze, en dan zegt ze ‘volgens het RIVM als ik dan ziek ben, moet jij ook thuis blijven’,
ik zeg nou er zijn geen, er is geen aanleiding dat ik denk van nou je hebt corona of wat dan ook, of griep,
dat heb je helemaal niet. Maar ja goed, je hebt andere, ze doet wel eens kuchen of zo, maar ze heeft
hoofdpijn en duizeligheid en noem maar op, maar dat is geen aanleiding voor mij om thuis te blijven.
Anders word ik helemaal gek, met haar in gesprek.”

De deelnemers van ons onderzoek worden vaak gezien als een ‘kwetsbare groep’ waarin er geen
onderscheid wordt gemaakt tussen mensen die fysiek meer vatbaar zijn voor een ziekte en mensen die
vooral psychosociaal kwetsbaar zijn. Mensen uit het onderzoek kregen dan ook het advies om zoveel
mogelijk binnen te blijven, waarbij de nadruk lag op veiligheid, fysieke gezondheid en hygiéne, ook na de
versoepelingen. Door deze nadruk durfde niet iedereen gebruik te maken van de mogelijkheden van de
versoepelingen. Als ons onderzoek iets laat zien is juist de grote verscheidenheid in mate van
kwetsbaarheid en de manieren waarop deze kwetsbaarheden tot uiting komen. Niet zelden bleken de
ervaren kwetsbaarheden uit een andere hoek te komen dan verwacht. Zo speelde bij verschillende
respondenten niet zozeer de huidige situatie hen parten als wel de herinneringen aan gebeurtenissen uit
het verleden die door de huidige situatie weer opgerakeld werden. Een respondenten wist zich eigenlijk
heel goed te redden tijdens de lockdown. Maar de lockdown haalde ook herinneringen op aan een lange
periode waarin hij ongewenst thuis zat. De angst weer in die situatie terecht te komen, zonder iets om
handen te hebben hing voortdurend als een zwaard van Damocles boven zijn hoofd. Het laat zien hoezeer
de leefwereld van mensen gekleurd wordt door eerdere ervaringen. Een andere respondent vertelde dat
eerst de beperkende regels en later de versoepelingen, hem deden denken aan de tijd dat hij was
opgenomen. Tijdens zijn opname was het mogelijk om middels “goed gedrag” vrijheid te verwerven die
hem nu deden denken aan de versoepelingen. In zekere zin wordt dit ook gecommuniceerd vanuit de
overheid; wij hebben zelf invioed of en in welke mate er versoepelingen mogelijk zijn. Bij “goed” gedrag
‘mogen” we meer.

4.3 Maatregelen zorg- en welzijnsorganisaties

De door de overheid voorgeschreven maatregelen moesten door zorgorganisaties in korte tijd, zonder
eerdere ervaring met een dergelijke situatie, vertaald worden naar instellingsbeleid. De nadruk lag in eerste
instantie op het minimaliseren van de besmettings- en verspreidingsrisico’s. Dit had echter tot gevolg dat
voor, met name, mensen die begeleid wonen, bovenop de maatregelen die voor iedereen golden, nog extra
locatie specifieke maatregelen kwamen vergelijkbaar met die in verpleeghuizen. Hierdoor werd voor
sommige deelnemers van het onderzoek die begeleid wonen hun bewegingsvrijheid en contacten (nog)
verder beperkt door beveiliging bij de voordeur van het gebouw. Hierdoor konden zij niet meer gemakkelijk
de deur uit en/of bezoek ontvangen.
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Daarbij werd het ontmoedigd om onderling contact te onderhouden met medebewoners en gaven in
sommige gevallen de professionals extra strenge invulling aan de maatregelen. Waar zelfstandig wonende
respondenten in theorie nog mogelijkheden hadden tot sociaal contact, was dit voor mensen die intern
woonden grotendeels uitgesloten. De extra beperkingen die hulpverleningsinstanties oplegden werden
verantwoord door te wijzen op de plicht hun inwoners zo goed mogelijk te beschermen tegen het virus. Niet
alle bewoners waren het hiermee eens; aangezien ook de zorgverleners zelf van buiten kwamen en daar
met mensen konden omgaan. Hierdoor werd het risico op besmetting niet helemaal uitgesloten en werden
de lasten om dit risico te verkleinen alleen door de bewoners zelf gedragen.

“Ik behoor blijkbaar tot de risicogroep maar ik mag nergens heen. Terwijl een vriendin van mij wel naar
haar vriend mag. 1k vind het oneerlijk dat zij wel mag en ik niet. Het is iedereen niet of iedereen wel.
Begeleiders hebben gezegd dat het niet mag”.

4.4 Zorg en ondersteuning

Voor een groot deel van zowel de zelfstandig als begeleid wonende respondenten geldt dat de
hulpverlening in de eerste dagen van de lockdown veranderde en bij sommigen zelfs stilviel.
Dagbestedingsplaatsen werden overal gesloten en bij sommigen viel ook de individuele begeleiding tijdelijk
helemaal weg. Er waren hierin ook verschillen te zien tussen organisaties. Door sommige organisaties en
individuele begeleiders werden fysieke afspraken niet stopgezet of pakten ze al vrij snel weer het fysiek
afspreken op. Bij andere organisaties was dit begin juni 2020 nog niet het geval. Wel is er begin juni 2020
bij alle respondenten wel weer iets van begeleiding opgestart, maar nog sterk wisselend in vorm en
frequentie. Daar waar de individuele begeleiding door ging veranderde deze vaak. Begeleiders bleven in
ieder geval op 1.5 meter afstand en kwamen soms niet meer de kamer binnen, maar bleven bij de deur
staan. Ook kozen sommige organisaties ervoor om de door hen geboden begeleiding volledig op afstand
(telefonisch of digitaal) te leveren of ontmoetingen werden in de buitenlucht georganiseerd. Het gevolg
hiervan was dat het ontvangen van zorg afhankelijk werd van ieders digitale vaardigheden, maar ook van
het weer. Daarbij bleek dat sommige vormen van praktische ondersteuning, zoals hulp bij het organiseren
van de post en administratie, lastig via de telefoon te organiseren waren. Zo vertelt een van de deelnemers
dat in de eerste week van de maatregelen hij iets moest regelen in verband met zijn financién en dat hij
hiervoor bij zijn begeleider op kantoor kon komen:

“[...] wel met afstand hoor”.

Bij sommigen was er sprake van maatwerk en werd er met een cliént gekeken naar oplossingen. Er werd
bijvoorbeeld gekeken telefonisch contact voldoende was of dat er een fysieke afspraak nodig was. Bij
anderen was dit niet het geval en gaven zij aan wel behoefte te hebben aan fysiek contact met hun
begeleider, maar dat dit abrupt stopte. In sommige gevallen, zo vertelden de respondenten was het mogelijk
hun begeleider “stiekem” op kantoor te zien. In één geval werd er vanuit een respondent zelf verzocht tot
het stopzetten van de fysiek aanwezige hulpverlening vanwege de partner die tot de risicogroep behoort.
Ook was er één respondent die aangaf juist rust te ervaren nu de begeleiding minder frequent en/of op
afstand is. Hij ervoer het als een opluchting meer zelf te kunnen bepalen en minder tijd kwijt te zijn aan de
begeleiding. Dit met name ook ten aanzien van het uitvoeren van huishoudelijke taken die nu niet
gecontroleerd werden:
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“[...] maar ik vind het wel even lekker dat ... (p1: dat je die begeleiding niet hebt), ja. Ik wil niet dat uhh,
ze kwamen elke week - kwam die. En ik vind het zonde van mijn tijd “

De verandering in hulp en ondersteuning werd door de respondenten verschillend ervaren. Daar waar
ondersteuning wegviel of veranderde werd dit over het algemeen ervaren als een verlies. Daarnaast geven
ook veel respondenten aan gezelligheid te missen. Begeleiding op afstand krijgt snel een formeler en meer
instrumenteel karakter en leidt voor een deel van onze respondenten tot een verlies van sociaal contact en
structuur. Waar respondenten soms hadden verwacht extra zorg en aandacht te krijgen in zo'n
uitzonderlijke situatie waarin van de ene op de andere dag alles anders was, werd tijdens de lockdown de
hoeveelheid zorg in de eerste periode juist veelal minder. Bij een deel van de respondenten werd dit als
een grote last ervaren.

4.5 Daginvulling

Verreweg de meeste respondenten gaven aan dat ze het erg moeilijk hebben gevonden dat hun dagelijkse
ritme en routine drastisch veranderden. Vooral in de eerste periode van de lockdown viel voor de meeste
mensen uit het onderzoek alles stil. Bij degenen bij wie het werk nog wel doorging, was dit vaak in
aangepaste vorm (denk aan minder uren werken, verandering in werklocatie en werkzaamheden). Ook
kwam het voor dat respondenten vanwege spanningsklachten, veroorzaakt door Covid-19, niet meer in
staat waren om naar hun werk te gaan. Waar voor de meeste mensen in Nederland werk na enige tijd
doorgang kon vinden of digitaal werd georganiseerd, stopte voor deze groep het werk en/of de
dagbesteding volledig. (Vrijwilligers)werk dat vaak met veel zorg was gevonden, opgestart en begeleid, viel
als eerste weg en deze werkzaamheden waren in juni 2020 vaak nog niet opnieuw opgestart.
Respondenten vertellen over hun baan als gastvrouw in een verzorgingshuis dat stopte. Of over hun baan
op Schiphol, die door de terugloop in reizigers is komen te vervallen. Van veel (vrijwillige) banen en
dagbestedingsplekken was het niet duidelijk of, en wanneer het weer mogelijk zou worden deze functies in
te vullen. Respondenten geven aan dat ze bang waren voor het gevoel nutteloos te zijn, en vertelden
hoeveel voldoening ze halen uit hun werk.

Respondenten hebben zichzelf geprobeerd te vermaken met to do lists, knutselen of andere activiteiten,
maar hebben zich ook heel veel verveeld. Ook wordt er over gevoelens van lusteloosheid gesproken.

“Dingen die ik altijd leuk vond om te doen, waar ik normaal te weinig tijd voor heb, daar heb ik nu opeens
geen zin in”.

Eén respondent geeft aan een lijstie te hebben gemaakt van dingen om te doen, maar dat hij telkens
tussendoor héél langzaam pauze ging houden omdat hij zo bang was voor het moment dat hij door zijn
activiteiten heen zou zijn. Ook voor andere respondenten werd de tijd in de eerste lockdown periode
omschreven als wachten en urenlang alleen zitten, en niet wetende wat te doen met je tijd, omdat je
bijvoorbeeld in de ochtend als naar de winkel bent geweest. Voor sommige respondenten is er een lang
traject aan vooraf gegaan voordat zij passend werk hadden gevonden en/of een passende dagstructuur.
Het wegvallen van deze structuur voelt dan niet alleen als een terugval in zelfstandigheid maar ook als een
groot persoonlijk verlies.

Toch wisten veel van de respondenten een balans te vinden en een nieuw ritme te krijgen waarin ze nieuwe
dingen gingen uitproberen of tijd hadden voor een lang vergeten of gewenste hobby.
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Hieruit spreekt de veerkracht van mensen om ook een situatie waarin de juist zo gewenste houvast wegvalt,
om te zetten in iets positiefs waaruit energie gehaald kan worden.

4.6 Sociaal contact

Het gemis van sociaal contact was een ander terugkerend thema. Bezoek aan en van familie en vrienden
was vaak niet mogelijk of in (veel) mindere mate dan mensen gewend waren. Slechts een enkeling gaf aan
nog dikwijls met vrienden en/of familie af te spreken. Zoals hierboven al beschreven, werd voor
respondenten die in een instelling woonden de vrijheid om mensen te zien voor een deel bepaald door de
regels van de betreffende zorgorganisatie. Zo vertelde een aantal respondenten dat zij geen bezoek
mochten ontvangen en ook niet bij anderen op bezoek mochten gaan. Een aantal respondenten vertelde
wel de behoefte te voelen en ook de vrijheid te ervaren om met mensen af te spreken, maar toch niet tot
afspraken te komen doordat vrijwel al hun sociale contacten mensen waren die in de risicogroep vallen. Uit
angst de ander te besmetten zagen ze toch af van een bezoek. Hoewel de meesten aan gaven contact te
houden met de belangrijkste mensen in hun leven, soms ‘live’, maar vaak via telefoon, app en soms met
beeldbellen, kon dit het sociale gemis niet voorkomen. Telefonisch of digitaal contact bleek geen volledige
vervanging voor iemand écht ontmoeten. Naast het georganiseerde contact met dierbare werden spontane
ontmoetingen met mensen op straat genoemd als een gemis. Zo vertelt één respondent:

“Ja boodschappen doen. Dan zie ik ook wel mensen, dan praat ik eventjes met de bloemenkraam, waar ik
al heel lang kom. En ik vind het jammer dat ik daar ook niet bij kan zitten, want ik ging altijd helpen als
zij honger heb, ging ik altijd wat broodjes halen voor haar, en ging ik daar altijd broodjes eten met
haar.”

Even ergens naar toe gaan waar mensen zijn, op een bankje zitten en een praatje maken was er niet meer
bij. Omdat de straten leger waren was er ook minder sociale reuring en de mogelijkheid om ‘zomaar’ met
iemand in gesprek te gaan. Vrijwel alle respondenten gaven aan ‘gezelligheid’ te missen. Vaak kunnen ze
er niet veel meer woorden aan geven dan dit, of dat ze bezoek en gezamenlijke activiteiten missen. Of ze
spreken over het gebrek aan gezelligheid op het werk of in relatie tot digitaal of telefonisch contact. Eén
respondent kon goed vertellen hoe het wegvallen van het voetbalseizoen ervoor zorgde dat hij minder
gespreksonderwerpen had en hiermee ook een bepaalde gezelligheid miste. Voor veel mensen met een
beperking is “live” contact extra belangrijk voor het ervaren van nabijheid en contact. Ook is er vaak sprake
van een minder verbaal vermogen. Ook speelt het ondernemen van een activiteit, of het samen ervaren
een grotere rol in het contact dan het verbaal delen van emoties en gevoelens. Daarbij komt dat het kunnen
delen van concrete ervaringen een vereiste is voor verbaal contact dat wel plaatsvindt: het kunnen vertellen
over wat je die dag gedaan hebt bijvoorbeeld.

Daar komt nog bij dat bij een groot deel van de respondenten in ieder geval een deel van hun sociale
contacten georganiseerd en gefaciliteerd werd door zorg- en welzijnsorganisaties of plaatsvindt op het
(vrijwilligers)werk en/of dagbesteding.

“Er waren koffiemomenten, lunchen avondeten. Dat is allemaal vervallen en we weten niet wanneer het
weer open mag. Ik vind het heel moeilijk dat ik niet weet wanneer het weer open mag. Ze komen het eten
brengen en gaan dan meteen weer weg, en komen even langs over de dag. Ze zijn bang dat ze zelf besmet

worden. Af en toe komen ze even bij je kijken. Iedereen verveelt zich”.
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Het sluiten van buurthuizen en het wegvallen van sociale momenten op steunpunten in instellingen zorgde
ervoor dat in één keer het grootste deel van het sociale contact stilviel. Een deel van de respondenten is
deelnemer bij Buurtcirkel of de Buren! Groepen en/of Stamtafels van Prisma. Dit zijn initiatieven gericht op
netwerkuitbreiding; maar juist déze ontmoetingsplekken stopen ten in tijde van de eerste lockdown door
het sluiten van buurthuizen en het verbod op het samenkomen van groepen. Voor beide initiatieven gold
dat de (participatie)coach wel (digitaal) contact onderhield met alle deelnemers, maar ook dat was vaak
geen vervanging voor de ‘gezelligheid’. Het stilvallen van deze initiatieven betekende natuurlijk niet dat
respondenten met individuele deelnemers konden afspreken. Toch bleek het slechts een enkeling te lukken
deze contacten voor te zetten wanneer deze niet meer gefaciliteerd werden.

“Nou ja, je mist je, je mist eh je contacten met de mensen mis je he. Je raakt een beetje gewoon van uhh, je
raakt een beetje uit je ritme. Want je weet, je komt thuis vanuit je werk en je weet al gaat daar heen en hoe
laat ben ik ’s avonds thuis. Dan ga ik eten. Of eh dan ga ik eh met mensen gezellig wat drinken en als ik
thuiskom ga ik dan maar eten. Want dat ligt maar hoe je het zelf indeelt. Ja en dat ga je dan missen.”

“Niet meer zoals we op het steunpunt waren, dat je dan een grapje maakt of uhh, ja iemand een kopje thee
brengt, of een bakje koffie voor iemand inschenkt of zo. Het gaat mij niet zo zeer om het koffie drinken,
weet je. Want dat kan ik thuis ook. Maar zo zeer dat de grappen, of met mekaar praten, of grappen maken,
of een beetje gek doen, of om de raarste dingen gewoon keihard lachen, of iemand die je hebt even aankijken
en dan lachen of zo. Weet je die dingen, dat mis ik heel erg. Die koffie is niet zo erg, dat kan ik zelf ook,
maar ja, de momenten, de gezellige momenten met elkaar, weet je?”

Daar waar de meeste respondenten een gemis aangeven op het gebied van sociale contacten, waren er
ook bij die op inventieve wijze toch sociale ontmoetingen wisten te organiseren.

“Nou en zoals vorige week was het lekker weer en dan zit ik gewoon met een collega en zijn vriendin gaan
we gewoon even bij mij in het parkje zitten en eh even een spelletje doen. Als het mooi weer is. En ik zeg
al, ik heb een tuin van 6 bij 6. Soms ga ik bij mijn collega een bakje koffie halen. Soms komt mijn collega
bij mij even een bakje koffie halen. Als het mooi weer is zitten we ook gewoon even lekker in de tuin een
spelletje te doen.”

Dit was los van de individuele inventiviteit ook afhankelijk van de context waarin zij leefden zoals al dan
niet begeleid wonen. Maar ook factoren als levensinstelling, sociale vaardigheden en het kunnen nemen
van initiatief spelen een rol.

Doordat veel van de respondenten geen andere manieren van reizen hadden dan het openbaar vervoer,
werd hun kring van mensen die ze konden zien (buiten of binnen) erg klein. Vrienden en familie die ver
weg wonen zijn door de afhankelijkheid van OV moeilijker om te bezoeken. Wat mensen het meeste misten
was het fysiek bij elkaar in de buurt zijn en het even in een andere omgeving kunnen begeven. Dit met
name met de mensen die ze zeer nabij staan zoals ouders.

“Je kan moeilijker uit het huis weg, zeg maar. Je bent minder vrij in je bewegingen.”

“En toen zat ik thuis”.
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Voor de respondenten die begeleid wonen zorgde het sluiten van steunpunten en groepsmomenten ervoor
dat het contact met andere bewoners ook stilviel. Bezoek en buiten afspreken met mensen was niet of
beperkt toegestaan. Respondenten geven aan het contact met gelijkgestemden te missen, het lachen, het
praten, de gezelligheid. Eén respondent vertelde dat hij het moeilijk vond om dit gemis aan te kaarten. Hij
had verwacht dat de hulpverlening ernaar zou vragen, maar het gesprek hierover bleef uit.

Eén van de vragen die in elk interview werd gesteld was wat mensen graag als nieuwe versoepeling of
mogelijkheid zouden willen, waar ze op hoopten in de nabije toekomst. Het weer fysiek kunnen afspreken
werd hierbij altijd genoemd en stond bovenaan de wensenlijst.

4.7 Welzijn

Tot nu toe hebben we voornamelijk de feitelijke veranderingen in het leven van onze respondenten
beschreven en hoe zij deze veranderingen hebben ervaren. Eén van de belangrijkste doelstellingen van
dit onderzoek was ook om de impact van de maatregelen voor mensen met een beperking in kaart te
brengen, met extra oog voor de impact van de maatregelen op de kwaliteit van leven. Daarom willen we
hier nog extra inzoomen op het onderwerp welzijn. Hoe wisten mensen met een beperking zich te redden
in tijlden van de maatregelen, wat deed dat met hen en, daarmee, hun fysieke en psychische welzijn?

De meeste mensen maakten zich wel zorgen, maar wuifde hun eigen zorgen ook weer weg met uitspraken
als ‘we moeten doorgaan’, of ‘we kunnen niet bij de pakken neer zitten'. In die zin lieten de meeste
respondenten veel veerkracht zien.

“Uhm, nou ja uhh, het zit wel in je hoofd, en het kan natuurlijk wel gebeuren, maar ja ik ... denk ik moet
gewoon proberen de regels aan te houden, dat is de enige manier. Kijk, je kan je over veel dingen druk maken
in het leven, maar ik heb zoiets van als het komt dan komt het. Maar ik heb het gevoel dat ik beschermd
wordt door God.”

Hoe vervelend ook, mensen probeerde er het beste van te maken, een andere optie was er ook niet echt.
Er werden bijvoorbeeld alternatieve activiteiten bedacht om de dag door te komen. Dit was een veel
gehoorde vorm van coping. Twee respondenten gaven aan houvast te hebben ervaren aan hun religie en
geloof in een god. Twee anderen vertelde veel steun ontleend te hebben aan het verzorgen van hun
huisdieren. Ook het gericht vragen om steun of het bieden van hulp en steun aan anderen werd veel
genoemd als een vorm van coping die hielp bij het omgaan met alle veranderingen.

Ondanks de getoonde veerkracht en inventiviteit melden de meeste respondenten een achteruitgang in
vooral de psychische gezondheid en in mindere mate hun fysieke gezondheid. Er was een aantal
respondenten voor wie de situatie zo dusdanig zwaar was dat zij moeilijk met de situatie om konden gaan.
Het is betekenisvol dat twee respondenten van (verdere) deelname aan het onderzoek afgezien hebben
vanwege toegenomen spanningsklachten. Ook was er een respondent die meerdere malen afspraken met
de interviewer op het laatste moment af zei, vanwege spanningsklachten. De achteruitgang in het welzijn
van de respondenten werd vooral in verband gebracht met het wegvallen van de dagelijkse vertrouwde
structuur en sociale contacten. Verveling en een gevoel van lusteloosheid kwam vaak terug. Net als
gevoelens van eenzaamheid, en in sommige gevallen het gevoel dat ‘de muren op hen afkwamen”. Een
deel van de respondenten gaf daar bovenop nog aan last te hebben of hebben gehad van
spanningsklachten en/of slaapproblemen. Bij een deel van de respondenten waren de psychische klachten
het heftigst in aan het begin van de lockdown, toen in één klap alles om hen heen leek te veranderen.
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Andere respondenten gaven juist aan meer last te ervaren naarmate de situatie langer aanhield. Voor de
laatste groep gold dat zij zich aanvankelijk goed wisten te redden, maar het voortduren van de beperkende
maatregelen in combinatie met de onduidelijkheid over hoe lang het nog zou duren leverde juist spanning
op. Eén van de respondenten die door de Covid-19 maatregelen een drastische achteruitgang in sociale
contacten had ervaren gaf zelfs aan dat ze liever zou komen te overlijden aan de gevolgen van Covid-19,
dan langer het gevoel van eenzaamheid te ervaren.

“Dat klinkt misschien hard - maar dan denk ik nou ja als ik het toch heb, dan heb ik het maar, en dan zie
ik het wel. Ik mag het misschien niet zeggen. Ik mag het niet zeggen, maar ik ga liever dood door de Corona
dan door de eenzaamheid moet ik eerlijk zeggen. 1k ga liever dood door de Corona met familie, dan door
de eenzaamheid dat niemand mag komen. Ik mag het niet zeggen hoor, want het is nu misschien niet reéel
wat ik zeg, maar als je realistisch zou denken, ga ik liever zo dood.”

Dit fragment geeft aan hoe essentieel sociaal contact is voor het welzijn van in ieder geval een deel onze
respondenten. De meeste respondenten die te maken hadden met stress en met psychische klachten
hadden deze ook al voor Covid-19, maar gaven aan dat deze heviger geworden waren door het wegvallen
van hun dagstructuur, vermindering en/of wegvallen van sociale contacten, en stress over Covid-19 zelf.

De negatieve impact op de fysiek gezondheid kon voor de respondenten vooral teruggevoerd worden op
het gebrek aan dagstructuur waardoor er minder gezond werd gegeten en op sportactiviteiten en -scholen
die niet meer doorgingen of gesloten waren. Daarnaast speelde mee dat mensen minder plekken hadden
om heen te gaan en zij hierdoor ook minder beweging hadden. Een enkeling gaf aan thuis te sporten door
middel van YouTube filmpjes en/of gewichten. Voor de respondenten die het psychisch erg zwaar hadden
door stress namen lichamelijke klachten zoals eczeem en hoofdpijn enorm toe. Ook gaven een aantal
respondenten aan dat hun lichamelijke klachten verergerden door het wegvallen van fysiotherapie.

Samenvattend kunnen we stellen dat het welzijn van onze respondenten over het algemeen is
achteruitgegaan ten tijde van de maatregelen. De mate waarin die achteruitgang plaatsvond verschilt
echter sterk. Voor sommige respondenten betekende deze periode een regelrechte nachtmerrie, maar over
het algemeen bleken mensen over voldoende adequate coping strategieén te beschikken waarmee zij om
konden gaan met de regels, richtlijnen, maatregelen en versoepelingen. De veerkracht die de respondenten
hebben laten doorklinken in hun verhalen laten zien hoe groot de weerbaarheid en het
aanpassingsvermogen is, en dat zij veelal in staat waren om hulpbronnen aan te boren. Toch is het
belangrijk ook oog te houden voor de toegenomen kwetsbaarheid of druk op het welzijn van onze
respondenten. Veerkracht is immers onlosmakelijk verbonden met situaties die gelijktijdig een aanslag doet
op ons welzijn zoals ook mooi blijkt uit het onderstaande fragment:

“Jawel, ik heb die momenten wel [momenten dat je het echt niet ziet zitten]. Jawel, ik heb dat wel. Maar eh,
ik laat dat gewoon niet merken, want ik weet toch van het, je kan het wel doen, en je kan wel blijven kniezen.
Maar die situatie houd je toch. En het komt er voorlopig even geen oplossing voor, dus je zou wel moeten.
En dan is het maar hoe positief ben je, hoe positief ben je niet” .

“En toen zat ik thuis”.
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Eén instelling twee verhalen

Warsan en Patrick wonen bij elkaar in dezelfde woonvoorziening en krijgen beiden begeleiding vanuit
dezelfde organisatie. Als gevolg van de eerste lockdown is er voor beiden veel veranderd in hun dagelijks
leven. Dagbesteding en begeleiding stopten of werden verminderd. Daarbij vertelde Patrick dat er een
beveiliger bij de buitendeur vragen stelde over waar je naartoe ging en waarom. De beveiliger kon
bepalen of het wel of niet geoorloofd was om naar buiten te gaan. Vooral voor Warsan heeft dit grote
gevolgen. Zo vertelt ze dat ze de structuur in haar dagen mist. Ze heeft niks meer te doen, zegt ze, en dit
maakt haar erg angstig en eenzaam. Het wegvallen van haar dagbesteding, geen activiteiten en steun
bij het steunpunt van de instelling, het wegvallen van activiteiten met begeleiders, niet op bezoek kunnen
gaan en geen bezoek krijgen zorgden er alle bij elkaar voor dat al haar contacten weg vielen.

Hierdoor kon zij niet langer bij anderen terecht voor steun, maar ook niet voor laagdrempelig contact of
om even samen te lachen.

“Pats boem lag alles opeens stil. Ik vind het heel moeilijk. Ik zit al drie maanden thuis. Ik heb niks
aangeboden gekregen als alternatief [..] De weekenden zit ik nog steeds thuis. Het steunpunt is gesloten
en was altijd van alles en nu helemaal niks meer.”

Warsan vond het moeilijk te begrijpen wat er aan de hand was en miste de begeleiding.

“Ze komen het eten brengen en gaan dan meteen weer weg, en komen even langs over de dag. Ze zijn bang
dat ze zelf besmet worden. Af en toe komen ze even bij je kijken. Als ik mijn post ga brengen en halen
moet ik bij de voordeur blijven staan en dan moet ik het geven en dan doen ze de deur weer dicht. Er
waren koffiemomenten, lunchen, avondeten. [...] Begeleiders helpen me niet zoals vroeger. Voorheen
kookte ik twee/drie dagen in de week maar dat mag nu niet meer. Als ik kookte dan waren ze er altijd
bij. Dat is allemaal vervallen en we weten niet wanneer we weer open mogen. Ik vind het heel moeilijk
dat ik niet weet wanneer het weer open mag. Ik hoop dat manager of begeleider hier ons wat meer
duidelijkheid over kan geven.”

Voor Warsan vallen veel dingen weg waar ze plezier uithaalt. Niet alleen het bezoeken van het steunpunt
maar ook het zien van familie en vrienden mist ze.

“ledereen verveelt zich helemaal de pleuris [...] Mijn ideeén zijn ook een beetje op wat ik moet
doen. Tv kijken is nu ook niet meer leuk. [...] De gezelligheid en activiteiten in de weekenden en
mijn zus die langskomt. Ook mis ik het heel erg dat ik niemand meer kan knuffelen. Knuffels
geven dat vind ik fijn en dat mag nu niet meer. [...] Het is niet meer even een praatje maken of
om een grap lachen. Het is niet meer lachen.

Niet weten hoe lang het zou gaan duren maakte de situatie voor Warsan erg onzeker, waardoor zij zich
wanhopig, verdrietig en eenzaam ging voelen. Warsan kwam in een crisis terecht die is opgemerkt door
haar begeleiders. Deze situatie is illustratief voor de enorme impact die de lockdown op haar heeft: “lk
ga liever dood door corona dan door de eenzaamheid” zo zegt zij zelf.

Ook Patrick krijgt begeleiding en heeft met dezelfde maatregelen te maken als Warsan. Voor Patrick zijn,
net als bij Warsan, veel van zijn routines en zekerheden tijdens de lockdown weggevallen. Het sluiten
van het steunpunt en het geen bezoek mogen ontvangen c.q. het niet op bezoek mogen gaan bij anderen
heeft eveneens invloed op zijn daginvulling. Voor Patrick werden echter wel snel alternatieven gevonden,
zoals dagbesteding via beeldbellen en (meer) ondersteuning vanuit zijn sociale netwerk.
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Patrick leek hierdoor weerbaarder te zijn om de veranderingen op te vangen en hiermee om te kunnen
gaan. Hij vertelde het wel jammer te vinden dat dingen anders waren dan hij gewend was, maar gaf aan
zijn draai ook wel snel weer gevonden te hebben, ondanks dat hij zich soms verveelde en het saai vond.
De verhalen van Warsan en Patrick zijn illustratief voor de persoonlijke en contextuele verschillen die van
invloed zijn op de wijze waarop zij konden omgaan met de veranderingen als gevolg van de lockdown.
ledere situatie en iedere persoon is anders. Dit vraagt om maatwerk, gesprekken voeren over de impact
van de maatregelen die mensen voelen, het bieden van alternatieven, de mogelijkheid tot inspraak en
goede afstemming tussen begeleiders en cliénten, en het geven van passende informatie waardoor
onzekerheid en willekeur beperkt kunnen worden.

4.8 De versoepelingen en ongelijkheid

De versoepelingen van de maatregelen die de overheid begin juni 2020 doorvoerde, boden voor onze
respondenten in eerste instantie weinig extra mogelijkheden voor participatie en sociaal contact. De
voorzieningen die weer opengingen waren over het algemeen voorzieningen die toch al weinig toegankelijk
waren voor deze doelgroep. Waar bijvoorbeeld de horeca weer openging, gold dit nog niet voor
buurthuizen. Zowel het moeten reserveren bij horecagelegenheden als het budget van onze respondenten
zorgde ervoor dat onze respondenten niet echt van deze openstelling konden genieten. Ook
versoepelingen, zoals terrasjes die weer opengingen zijn leuk voor mensen met geld, maar daar hebben
veel mensen met een klein budget weinig aan. Zo vertelde een van de respondenten dat er voor hem
eigenlijk niks veranderd was door de versoepelingen:

“Ik ben altijd al alleen en doe eigenlijk niet zoveel. Voor jullie als jonge mensen met een baan is het verschil
heel groot, maar als je weinig geld hebt en niet werkt is de dag eigenlijk nog hetzelfde”.

De financiéle beperkingen die vaak genoemd werden in relatie tot de eerste versoepelingen verhoogden
ook op andere manieren het ongemak of de kwetsbaarheid van sommige respondenten. Zoals eerder
beschreven werd boodschappen voor veel respondenten een stressvolle activiteit. lets dat voor veel
mensen zonder beperking een uitkomst bood was het online bestellen van boodschappen. Voor veel van
de respondenten van het onderzoek was dit echter geen mogelijkheid. Dit omdat er een minimum
bestelbedrag is en dit voor een eenpersoonshuishouden vaak een te hoog bedrag is. Al waren er wel
respondenten die een vrijwilliger hadden die boodschappen voor hen deden. Daarbij hebben mensen vaak
maar beperkte financiéle middelen. Dit zijn slechts enkele voorbeelden van hoe een beperkt financieel
budget de kwetsbaarheden of ongemakken ten tijde van de maatregelen nog extra kan vergroten. Daar
tegenover staat dat er ook één respondent op merkte dat hij er juist financieel op vooruit ging omdat hij
minder geld uitgaf ten tijde van de eerste maanden van de lockdown.

Ook het systeem in de horeca waarbij je moet reserveren van tevoren sluit bepaalde mensen, die dit
moeilijk vinden, uit van deelname:

“[...]1er zijn een paar maatregelen bijuvoorbeeld als je in een restaurant of een cafétje wil zitten, dat je moet
gaan reserveren. Ja en dat maakt dit zo veel, dat het een beetje moeilijk is, begrijp je. Want de andere
mensen die het niet kunnen gaan reserveren. Ja, dan zit ik echt zo oké van nou en nu, begrijp je.”
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Vanaf juni 2020 werden langzaamaan ook dagbestedingsplekken weer opgestart, zij het in aangepaste
vorm. Ook daarvoor gold dat dit niet direct tot een gevoel van meer vrijheid, of een terug naar “normaal”
ervaren werd. Het wederom aanpassen van een nieuwe structuur die mensen zich eigen hadden moeten
maken in de maanden ervoor was vaak ingrijpend en voor veel respondenten ook zo stressvol, dat in ieder
geval een deel van hen afzag van deelname. Ook de angst om toch besmet te raken met het virus weerhield
respondenten van deze versoepelingen gebruik te maken.
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5. Conclusie

Met dit onderzoek wordt een beeld geschetst van de persoonlijke dagelijkse ervaringen van mensen met
een (licht) verstandelijke beperking, psychosociale kwetsbaarheid, autisme en niet aangeboren
hersenletsel tijdens de lockdown in het voorjaar van 2020.

Er is gekeken naar:

1. De veranderingen die naar aanleiding van de lockdown hebben plaatsgevonden in het leven van
onze respondenten

2. Wat de impact van deze veranderingen was op de kwaliteit van leven, en

3. Welke factoren hierop van invloed waren.

Net als bij mensen zonder een beperking veranderde de invulling van de levens van mensen met
beperkingen drastisch door de invoering van de Covid-19 maatregelen. Echter is in dit onderzoek te zien
dat de kwetsbaarheid van het sociale netwerk van sommige mensen met een beperking, de maatregelen
extra veel impact hadden. Dagbesteding, (vrijwilligers)werk, activiteiten, of een kopje koffie bij het steunpunt
of buurthuis werden stilgelegd. Sociaal contact bleek veelal rondom dagbesteding en professionele zorg
en welzijn georganiseerd zijn, waardoor het uitvallen hiervan bij een aantal respondenten zorgde voor
aanzienlijk minder tot soms zelfs helemaal geen sociaal contact. Daarnaast vonden bij de meesten
veranderingen plaats in de frequentie- en/of ervaren kwaliteit van zorg en ondersteuning vanuit
zorgorganisaties.

De respondenten verschilden onderling in hoezeer ze last hadden van de Covid19-maatregelen. Waar voor
de één het wel even goed uit kwam om rust te hebben, was de lockdown voor een andere een ongekend
zware periode. Wel kan gesteld worden dat de meeste respondenten te kampen hadden met gevoelens
van angst, stress, verveling en/of eenzaamheid.

De omstandigheden die hiertoe bijdragen waren:

- Het wegvallen van dagstructuur (door sluiting van dagbesteding of werkplekken, georganiseerde
activiteiten, sociale contacten, etc.)

- Verminderd sociaal contact door wegvallen zorgpunten, buurthuizen, dagbesteding, werk of
vrijwilligerswerk.

- Verminderde frequentie of kwaliteit van contact met zorgverleners en ondersteuners

- Verminderde bewegingsvrijheid door vrijheidsbeperkende maatregelen die door de instelling werd
opgelegd, bovenop de voorgeschreven contact voorschriften.

- Het niet begrijpen van de (toepassing van) de contactvoorschriften tijdens de lockdown én de
versoepelingen.

Hoewel bij respondenten verschillende coping strategieén, karaktereigenschappen en omgevingsfactoren

een rol speelde bij de mate waarin de lockdown als last werd ervaren, lijken er drie factoren van invloed te

zijn geweest op het welbevinden van de respondenten. In dit kader willen wij uitlichten:

1) De woonsituatie

2) De mate van zelfstandigheid

3) De mentale en fysieke gezondheid en voorgeschiedenis van de betrokkenen zelf en belangrijke
anderen in hun omgeving.
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De woonsituatie bleek een factor te zijn omdat er voor mensen die binnen een instelling wonen vaak
strengere maatregelen golden dan voor mensen die zelfstandig wonen. Waarbij zelfstandig wonende
respondenten vaak nog enige mate van sociaal contact buiten en bezoekmogelijk was, was dit binnen
instellingen een tijd lang grotendeels niet mogelijk. Daarbij maakt een woonvorm waarbij mensen dicht bij
elkaar wonen met ondersteuning het risico op besmetting groter. Dit resulteerde dat in sommige gevallen
bewoners gedurende de eerste lockdown meermaals in quarantaine moesten omdat één van de
medebewoners of begeleiders (mogelijk) besmet was. Los van deze feitelijk grotere beperkingen in
(bewegingsvrijheid) van de bewoners lijkt het feit dat de maatregelen binnen instellingen ‘van bovenaf
opgelegd en gehandhaafd werden ook bijgedragen te hebben aan een groter gevoel van onvrijheid, dan
wanneer men zelf tot op zekere hoogte zelf vorm kon geven aan de manier waarop de
overheidsmaatregelen in de praktijk gebracht werden. Naast de woonsituatie lijkt ook de mate van
zelfstandigheid van mensen een belangrijke factor te zijn. Hoe zelfstandiger onze respondenten voor de
lockdown opereerden hoe veerkrachtiger zij bleken in tijden van de lockdown. Dit had alles te maken met
het feit dat professioneel ondersteunde (dag)activiteiten en activiteiten gericht op sociaal contact van de
ene op de andere dag stilvielen. Hoe groter de afthankelijkheid van deze professionele ondersteuning op
verschillende levensgebieden voor de lockdown, hoe groter - logischerwijs - ook de impact was van het
wegvallen daarvan. Uiteraard speelde ook de gezondheid van onze respondenten een belangrijke rol. Het
is niet verwonderlijk dat bij een grotere mentale kwetsbaarheid dergelijke ingrijpende veranderingen als die
veroorzaakt door de lockdown eerder een grotere ontwrichtende werking hebben. Maar ook de fysieke
gezondheid van respondenten bleek een factor van betekenis. Veel van onze respondenten bleken in hun
omgeving (relatief veel) mensen te hebben die ook op één of andere manier als ‘kwetsbaar’ aangemerkt
kunnen worden. Wanneer mensen zich op basis van hun eigen fysieke gezondheid beschouwden als lid
van een risicogroep, of belangrijke anderen in hun omgeving hadden die hiertoe behoorden, was niet alleen
de angst voor besmetting groter. Hieruit volgde ook vaak ook een strengere omgang met de maatregelen
wat de bewegingsvrijheid en daarmee de kwaliteit van leven beinvioedde. Opvallend was dat niet alleen
de huidige gezondheid en mentale toestand van respondenten bepalend bleken te zijn, maar ook
ervaringen uit het verleden door leken te werken op het (mentale) welzijn van het heden. Verschillende
respondenten gaven aan zich eigenlijk goed te redden, maar door de herinnering aan traumatische
gebeurtenissen of ongewenste periodes van eenzaam thuis zitten in het verleden toch telkens weer bang
te zijn voor het moment waarop zij zich niet meer zouden weten te redden. Deze angst werd nog versterkt
door de onduidelijkheid over hoelang deze situatie en de maatregelen zouden blijven duren. Zo blijkt dat
gebeurtenissen in het verleden juist in tijden van verandering en onduidelijkheid nog door kunnen werken
op het welzijn in het heden, ook al geeft de huidige situatie daar niet direct aanleiding toe.

Tot slot, willen we nog ingaan op de versoepelingen die vanaf 1 juni 2020 aangekondigd werden door de
overheid. Daar waar een groot deel van de Nederlanders genoot van een heropening van een deel van de
samenleving, gold dit niet of in veel mindere mate voor veel van onze respondenten. Al waren mensen blij
met de versoepelingen en vooral het positieve signaal dat hiervan uitging, ervoeren veel van onze
respondenten ook dat de versoepelingen juist de ongelijkheid in de samenleving leek te vergroten. Het feit
dat bijvoorbeeld terrassen weer opengingen had voor veel van onze respondenten geen betekenis,
aangezien zij door hun financiéle situatie geen gebruik van deze plekken gebruik konden maken. De sociale
activiteiten die voor hen wel toegankelijk waren, zoals buurthuizen of andere activiteiten, openden pas later.
Ook respondenten waarbij de dagbesteding weer werd hervat, voelden niet altijd de vrijheid en veiligheid
om hier ook weer naartoe te gaan. Er was de maanden hiervoor zowel door de overheid als door
begeleiders een grote nadruk gelegd op het besmettingsgevaar en de verantwoordelijkheden van burgers
om zich aan de regels te houden. Dit zorgde ervoor dat mensen ondanks de versoepelingen minder ruimte
in namen dan was toegestaan.
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Daar waar de strenge regels tijdens de lockdown ook een zeker houvast boden, zorgde de verschillende
nuances in het overheidsbeleid en het ervaren gebrek aan logica daarachter nu juist voor onduidelijkheid
en verwarring ten aanzien van de maatregelen. Veel respondenten hielden strikt vast aan de maatregelen
zoals bijvoorbeeld de 1,5 meter regel, maar zagen anderen daar steeds losser mee om gaan, wat soms tot
onbegrip en frustratie en soms tot angst en onzekerheid leidde.
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6. Beschouwing

De meerwaarde van dit onderzoek ligt bij het in kaart brengen en inzichtelijk maken van zeer persoonlijke
individuele ervaringen ten tijde van de eerste lockdown en de periode van versoepelingen die daar direct
op volgden. Met het optekenen van deze ervaringen willen we vooral een beeld schetsen van de geleefde
werkelijkheid van onze respondenten om daaruit - zonder te denken daarin volledig te zijn - lessen te leren
voor eventueel komende vergelijkbare situaties. Vanwege de ad hoc onderzoeksopzet, het beperkte aantal
respondenten dat we gesproken hebben, en het gegeven dat een groot deel van de respondenten bestond
uit mensen die gemakkelijker toegankelijk waren, zoals ervaringsdeskundigen, kunnen er op basis van dit
onderzoek geen algemeen geldende generaliseerbare conclusies getrokken worden.

De kracht van ons onderzoek zit dan ook niet zozeer in algemeen geldende wetten of conclusies, maar
juist in de ervaringsverhalen van de mensen die hebben deelgenomen aan het onderzoek. Als ons
onderzoek iets duidelijk maakt dan is het wel het belang van maatwerk of aandacht voor de individuele
(situatie van de) persoon in kwestie. Juist de diversiteit van de doelgroep en de complexiteit en gelaagdheid
van de ondersteuningsbehoeften maakt dat er altijd gekeken dient te worden naar de individuele behoeftes
en ervaringen. Daarbij zouden we ons moeten realiseren dat versoepelingen niet voor iedereen voor meer
mogelijkheden leidde en dat juist deze veranderingen redenen waren voor stress en onrust. Dit vraagt dat
bovenop eventueel algemeen geldende regels en maatregelen ook altijd gekeken zou moeten worden naar
wat die algemene maatregelen specifiek voor individuen betekenen. De behoeften aan begeleiding en
ondersteuning werd versterkt tijdens de lockdown. Daar ligt enerzijds een belangrijke taak voor
professionals, om vooral wanneer beleid verandert samen met de cliént te kijken naar wat er voor hem/haar
geldt. Op deze manier kan er gezamenlijk gekomen worden tot een goede praktische vertaling van de
algemeen geldende regels naar het dagelijks leven van de betreffende persoon. Dit betekent eveneens dat
er extra aandacht besteed dient te worden besteed aan de ontwrichtende werking die de pandemie kan
hebben, en het vooral voeren van open gesprekken over hoe degene de situatie ervaart. Bepaalde situaties
en regels zijn nou eenmaal een gegeven. Binnen dit gegeven zou er steeds sprake moeten zijn van heldere
communicatie en het voren van open gesprekken, zodat mensen zich gehoord en gesteund voelen in deze
periode.

De maatregelen die genomen zijn in de eerste lockdown hebben veel impact gehad op het leven van alle
mensen en dan met name ook voor mensen met een beperking. Met de versoepelingen en bij het nemen
van maatregelen in de herfst en winter van 2020/2021 is er meer oog geweest voor de wensen, behoeften
en noden van mensen die door omstandigheden extra kwetsbaar zijn. In de lente van 2020 toen we
plotseling in crisis verkeerden werden er bijvoorbeeld maatregelen genomen zoals het sluiten van de
buurthuizen, het stopzetten van dagbesteding, en er werden in instellingen bezoekverboden in het leven
geroepen. Maatregelen die gevolgen hadden voor het psychisch welzijn van een groot deel mensen die
gebruik maken van deze voorzieningen. Het besef ontstond later bij zorg- en welzijnsinstellingen,
mantelzorgorganisaties, cliénten belangenverenigingen en de lokale politiek, en later ook door de overheid
dat we misschien wel (te) rigoureus waren geweest in een aanpak dat alleen gericht was op het zoveel
mogelijk buiten de deur houden van het virus. Daarbij werden aspecten zoals het sociaal- emotioneel
welzijn van mensen met een beperking onvoldoende in acht genomen. De impact die deze maatregelen
hadden werden erkend en er werd beter gekeken hoe dagbesteding nog door kon gaan in aangepaste
vorm. Ook werd er beter geluisterd naar de wensen van intramurale cliénten met betrekking tot bezoek.
Het belang van de functie die buurthuizen hebben in het faciliteren van sociaal contact werd erkend.
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Zelfs tijdens de toespraken van Mark Rutte wordt er bijvoorbeeld stilgestaan bij het belang van het open
blijven van buurthuizen voor mensen in kwetsbare situaties, waardoor een uitzondering gold op het
samenkomen van groepen in buurthuizen en op dagbestedingsplekken. Er is immers jarenlang gewerkt
aan het verstevigen van sociale netwerken ronden burgers in kwetsbare situaties, doormiddel van
georganiseerde activiteiten waarbij ontmoeting met buurtbewoners centraal staan. Echter is door Covid-19
duidelijk geworden hoe kwetsbaar deze initiatieven zijn en de gevolgen voor mensen wanneer deze
wegvallen. Het onderzoek laat niet alleen zien hoe fundamenteel de sociale infrastructuur is voor het
welbevinden van mensen met een beperking, maar ook hoe kwetsbaar deze sociale infrastructuur blijkt in
crisistiid wanneer deze deels afhankelijk is van professionele ondersteuning. Dit vraagt om de extra
noodzaak voor duurzaam contact buiten georganiseerde en professionele contacten om, voor degene die
zich hierin kunnen ontwikkelen. Er zullen echter altijd mensen zijn die blijvende ondersteuning nodig zullen
hebben bij het vasthouden van een (steun) structuur en sociaal contact. Het belang en de noodzaak hiervan
zou in het vervolg meer centraal moeten staan.
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Bijlage 1: Interview en analyse instructies

SI-ISO 4: Interview richtlijnen

Doelgroep
Mensen met een verstandelijke beperking, niet aangeboren hersenletsel en/of psycho-sociale
kwetsbaarheid die zelfstandig of begeleid wonen.

Consent

We gebruiken geen consentformulier omdat dit met interviews op afstand erg lastig is. We vragen aan het
begin van elk gesprek consent en zorgen dat dit opgenomen wordt. Het moet voor deelnemers duidelijk
zijn dat ze zich op elk moment kunnen terugtrekken uit het onderzoek en dat alles geanonimiseerd wordt.

Data-opslag

Audio en tekstbestanden graag opslaan als:

- SO-I1SO-5

- Initialen onderzoeker

- Respondentnummer (houd zelf en lijst bij met de code van de mensen die je spreekt)
- Hoeveelste gesprek

- Datum (jj-mm-dd)

Bijvoorbeeld: SO-ISO-5-NLD-01-01-20200421.

Basisgegevens graag apart van de audio en tekstbestanden noteren:

- Naam

- Respondentnummer

- Woonplaats

- Woonsituatie

- Geslacht

- Leeftijd

- Huwelijkse staat (alleenstaand, getrouwd, weduwe, samenwonend, etc.)

Zie de SO-ISO Project Manual voor de opslag van data.

Het interview

- Het project introduceren

- Opname starten

- Consent vragen

- Interviewen

- Vervolgafspraken maken voor tweede interview
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Kernthema’s en voorbeeldvragen

Focus van het gesprek is waar lopen mensen tegenaan en hoe lossen ze dat op. Hieronder staan
voorbeeldvragen, maar houd de interviews vooral naar eigen inzicht en vraag door op momenten of bij
onderwerpen waarvan je merkt dat het belangrijk is voor de deelnemer.

Impact fysieke afstand gezondheid

- Wat is er veranderd in je leven door de speciale regels van corona?
Je werk of dagbesteding

Familie, vrienden, kennissen

Activiteiten zoals sporten, stamtafel enz.

Begeleider of hulpverlening

In je huis

Vrije tijd

- Hoeveel mensen heeft u gisteren en vandaag gesproken of gezien? (Wie? Hoe?)
- Hoe gaat het met je gezondheid? (in brede zin).

Meer of juist minder ziek

Slechter of gezonder eten

Meer of minder bewegen

Minder of juist lekkerder in je vel

Meer of minder stress

Enz.

O O O 0O O O

O O O 0 O O

Contacten

- Voel je je weleens alleen of eenzaam door de speciale regels van corona? Wat ga je dan doen?

- Heb je contact met mensen om je heen? Is dat gelijk of anders dan voor de corona?

- Hoe houdt je contact met deze mensen (familie, vrienden, collega’s, mededeelnemers activiteiten,
begeleiders) in deze periode?

De buurt (extra)

- Omdat iedereen meer thuis is, heb je nu ook meer contact met mensen uit je buurt?

- Zijn er mensen uit de buurt die vragen aan je hoe het gaat of hulp aanbieden?

- Deed je mee aan activiteiten in de buurt (buurthuis)? Hoe gaat dat nu? Wat mis je nu het meeste?
- Wat doet de participatie coach nu om contact te houden en wat vind je fijn daaraan? Wat mis je?
- Zie je de mensen van de activiteiten nog weleens of kom je ze tegen in de buurt?

Dagelijkse leven

- Wat voor activiteiten doet je in huis om de tijd door te komen?

- Welk alternatieven zijn er voor je activiteiten die normaal buitenshuis waren?
- Wat werkt goed voor jou en wat minder goed?

- Van welke (dagelijkse) activiteiten wordt je blij?

- Wat zijn de moeilijkste momenten op een dag?

- Ga je naar buiten tijdens deze periode? Zo ja, waar ga je dan heen?

- Maak je je extra zorgen door de corona?
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Problemen volhouden beleid

- Wanneer vind je het moeilijk om fysieke afstand vol te houden?

- Wat s er vooral moeilijk?

- Hoe organiseer je de dagelijkse taken op het moment?
(Boodschappen doen, schoonmaken, koken etc)

- Hoe lang denk je het nog vol te kunnen houden?

- Waar gaat het nu nog echt fout?

Oplossingen & hulpvraag

- Wie helpt of steunt je op dit moment?

- Heb je hulp van bepaalde diensten/organisaties?

- Heb je nu andere hulp of ondersteuning nodig dan voor de Corona?

- Wat heeft je het meeste gesteund in deze periode?

- Heb je erover nagedacht om deze periode ergens anders door te brengen?
(zoals bij familieleden thuis?)

Uitwerken interviews

Interviews worden opgenomen (audio) zodat we op een later tijdstip, indien nodig, kunnen terugluisteren.
De interviews worden niet getranscribeerd. Het is belangrijk goede notities te maken en meteen na het
interview een uitgebreid verslag te maken, waarin de belangrijkste punten uitgewerkt zijn. Probeer gebruik
te maken van thick descriptions, zodat het verslag goed gecontextualiseerd is, en we kunnen teruglezen
hoe, wie, wat, waarom. Noteer waar mogelijk ook de sfeer of toon van het gesprek.

Data-analyse

In eerste instantie zullen we open coderen. Aan de hand van de open codering streven we naar het
samenstellen van een lijst met codes. De kernthema'’s (zie boven) vormen de focus van de analyse. Verder
zullen we ons richten op de vraag welke lessen er uit het project te trekken zijn en hoe de resultaten vertaald
kunnen worden voor beleidsvorming en communicatiedoeleinden.
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