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Voorwoord

U leest de negende beleidsrapportage van het landelijk initiatief
Mijnkwaliteitvanleven.nl. Met de vragenlijsten van
Mijnkwaliteitvanleven.nl brengen mensen in beeld wat belangrijk is
voor hun kwaliteit van leven. Dit helpt hen bij het zoeken naar
passende oplossingen om die levenskwaliteit te bewaken of te
vergroten. Zo vergroten mensen hun kansen en kunnen verschillen
tussen mensen kleiner worden. Tegelijkertijd dragen de deelnemers
van de vragenlijsten bij aan het verbeteren van de zorg.

Het COVID-19 virus heeft invloed op de kwaliteit van leven van veel
mensen. Zo staat het zorgsysteem onder druk, voelen veel mensen

zich eenzaam en is de gezondheid van ouderen bijzonder kwetsbaar.

Toch zien we dat mensen tijdens de coronapandemie de kwaliteit
van leven kunnen behouden. Maar de ervaren kwaliteit van leven
verschilt van mens tot mens. Dat zien we terug in de cijfers enin de
verhalen achter de cijfers.

Zo overheerste tijdens de eerste lockdown in de samenleving het
gevoel van ‘samen de schouders eronder’. Maar dit was ook de
periode waarin mensen hoorden dat hun operatie voor onbepaalde
tijd werd uitgesteld. Dat professionele zorg en ondersteuning werd
afgeschaald waardoor mensen minder of geen professionele zorg
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Mijnkwaliteitvanleven.nl
Mijnkwaliteitvanleven.nl is er voor mensen die te
maken hebben met een chronische aandoening of
beperking, mensen van 65 jaar en ouder en
mantelzorgers.

Deelnemers ontvangen een online vragenlijst.

De vragen gaan over de persoonlijke situatie,
mogelijkheden en beperkingen. Hoe mensen dagelijks
leven en gezondheid ervaren en hoe zij hun omgeving
en zorg waarderen. Na het invullen van de vragenlijst
ontvangen deelnemers een persoonlijk overzicht.

Zo kunnen zij goed voorbereid in gesprek met familie,
zorgverlener of gemeente.

Door de vragenlijst in te vullen, dragen deelnemers bij
aan een grootschalig onderzoek om de zorg te
verbeteren.



kregen. Ook zagen mensen van zorg af, uit angst voor besmetting.
Een deel van deze zorg werd opgevangen door mantelzorgers.

In de tweede periode waren er bijvoorbeeld landelijke versoepeling
van maatregelen. Maar veel kwetsbare mensen kozen vanwege hun
kwetsbaarheid er noodgedwongen voor om niet mee te gaan met de
versoepelingen. Omdat besmetting voor hun grote risico's
betekenden. In ziekenhuizen ontstond weer ruimte voor niet acute
zorg. Maar door het uitstellen van veel operaties kon niet iedereen
op korte termijn geholpen worden.

In deze beleidsrapportage zoomen we eerst in op de kwaliteit van
leven van de 15.114 deelnemers die in de periode 15 maart 2020
t/m 14 maart 2021 de basisvragenlijst van Mijnkwaliteitvanleven.nl
invulden. Welke effecten heeft de coronapandemie op hen? Hoe
gaat het met hen in hun dagelijks leven? Hoe ervaren zij hun
gezondheid? Hoe waarderen zij hun omgeving? En hoe waarderen
zij hun zorg? Wij laten de uitkomsten zien van tijdens de
coronapandemie én het jaar ervoor.

Daarnaast verdiepen we de uitkomsten voor het jaar van de
coronapandemie van mensen met een chronische aandoening of
beperking, mensen van 65 jaar en ouder en mantelzorgers. Om de
mogelijke effecten goed in beeld te brengen, hebben we het
afgelopen jaar opgedeeld in vier periodes. In deze periodes

4 | Mijnkwaliteitvanleven.nl | Beleidsrapportage 9

verschilden de coronamaatregelen en waren deze mogelijk van
invloed op de ervaren kwaliteit van leven van mensen.

Ook leest u drie persoonlijke verhalen van mensen: Pia die
afhankelijk is van een rolstoel. Leo die met zijn vrouw verhuisde
naar een aangepaste seniorenwoning. Zij overleed plotseling aan
de gevolgen van corona. En ten slotte Leonie die haar moeder met
Alzheimer niet kan opzoeken maar contact houdt via beeldbellen.

Patiéntenfederatie Nederland, MantelzorgNL, Per Saldo,
Zorgbelang Nederland, KBO-PCOB, NOOM en leder(in).



Samenvatting, conclusies

en aanbevelingen

Welke effecten heeft de coronapandemie op mensen met een A1 b ks m;’“ ﬂl\\“lulﬁ_'l'l HzE
chronische aandoening of beperking, mensen van 65 jaar en ouder 1R | | = I , ¥ r )
en mantelzorgers? In hoofdstuk 1 vergelijken we het eerste jaar | 8| 1) | L:I al i : ; ; | E vy ’ | !'f AR
van de pandemie - 15 maart 2020 tot en met 14 maart 2021 - met = : | I B B ‘ | | E
de uitkomsten van een jaar eerder. t

De vragenlijst van Mijnkwaliteitvanleven.nl brengt kwaliteit van
leven in beeld op vier onderdelen:

Hoe gaat het met mensen in het dagelijks leven?

Hoe ervaren mensen hun gezondheid?

Hoe waarderen mensen hun omgeving daarbij?

Hoe waarderen mensen hun zorg daarbij?
Elk van de vier onderdelen hebben we gemeten met een set van

vragen en stellingen. De uitkomsten tijdens de coronapandemie en
het jaar ervoor laten we zien in figuur 1 en 2.
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15.114 | 10.1350

aandoening

5.763

17.321 | 12.009 1 10.650

aandoening

4.393

alle deelnemerst mantelzorg alle deelnemers! mantelzorg

KwalitEit van leven aandoening 65+ mantelzorg

Kwaliteit van leven aandoening 65+ mantelzorg
in Nederland @@@ in Nederland @@@

Periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021. 15 maart 2019 t/m 14 maart 2020.

Dagelijks leven

G 66/100 63 68 6,5

G 67/100 63 69 65

Gezondheid G 67/100 62 70 66 G 66/100 61 70 66
Omgeving G 74/100 72 77 73 C 74/100 71 76 72
Zorg ] 61/100 59 64 60 G 58/100 56 60 57

Figuur 1. Vergelijking van uitkomsten: gemiddelde score dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg.

Conclusies: = De grootste stijging is de waardering van de zorg: van een
* De totale groep deelnemers geeft hun kwaliteit van leven tijdens 5,8 v66r de pandemie naar een 6,1 tijdens de pandemie.
de coronapandemie een 6,7. e Evenalsin de periode voor corona zien we dat de scores van
« Dit cijfer isiets hoger dan véér de pandemie. Toen gaven mensen van 65 jaar en ouder hoger zijn dan voor mensen
deelnemers gemiddeld een 6,6. met een chronische aandoening of beperking en
mantelzorgers.

* Deelnemers kunnen tot meerdere doelgroepen behoren.
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Dagelijks leven Conclusies
In figuur 2 zoomen we in op ‘dagelijks leven’ door te kijken naar de = Voor vijf van de zes stellingen geldt dat de scores licht gedaald
scores van de onderliggende vragen en stellingen. zijn.
= Uitkomsten van de stelling ‘Ik heb vertrouwen in de toekomst als
ik nadenk over mijn leven’ zijn tijdens en voor de pandemie exact
hetzelfde.
* Dat geldt voor het totaal en voor de afzonderlijke groepen:
mensen met een chronische aandoening of beperkingen,
mensen van 65 jaar en ouder en mantelzorgers.

aandoening 65+ mantelzorg aandoening 65+ mantelzorg
Dagelijks leven @@@ Dagelijks leven @@@

Periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021. 15 maart 2019 t/m 14 maart 2020.

Ik ben positief over mijn leven 72/100 69 74 71 73/100 70 75 71

Ik voel me gelukkig 64/100 60 66 6,2 64/100 6,1 66 63

Ik geniet van mijn leven 64/100 61 67 62 66/100 62 68 64

Ik ben tevreden met mijn leven 63/100 59 66 6,1 63/100 59 6,7 61

Ik vind dat mijn leven richting

of zin heeft 65/100 6,1 68 65

66/100 62 69 66

Ik heb vertrouwen in de toekomst
als ik nadenk over mijn leven

68/100 64 70 67 68/100 64 70 67

Figuur 2. Vergelijking van uitkomsten: dagelijks leven.
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Verdieping van uitkomsten in vier periodes
In hoofdstuk 2 tot en met 4 verdiepen we de uitkomsten voor het
jaar van de coronapandemie. Om de mogelijke effecten in beeld te

brengen, hebben we het afgelopen jaar opgedeeld in vier periodes:

Periode 1: 15 maart t/m 14 juni 2020
(eerste landelijke lockdown)

Periode 2: 15 juni t/m 14 sep 2020
(coronamaatregelen)

Periode 3: 15 september t/m 14 december 2020
(coronamaatregelen)

Periode 4: 14 december t/m 14 maart 2021
(tweede landelijke lockdown)

Dagelijks leven  @E—

Gezondheid |
Omgeving .|
Zorg |

Kwaliteit van leven in Nederland verdeeld in vier periodes
Op basis van 10.130 deelnemers met een chronische aandoening of beperking

Opvallend zijn de relatief lagere cijfers in periode 2; de periode net
na de eerste lockdown. Dit geldt voor mensen met een chronisch
aandoening of beperking, mensen van 65 jaar en ouder en voor
mantelzorgers.

Kwaliteit van leven (totaal en 4-deling)

In de figuren 3, 4 en 5 zien we dat mensen met een chronische
aandoening of beperking hun kwaliteit van leven in de tweede

periode een 6,2 geven, mensen van 65 jaar en ouder een 6,8 en
mantelzorgers een 6,5.

Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4
65/100 6,2 6,1 6,3 6,3
66/100 6,0 5,9 6,2 6,2
73/100 7.1 7,0 7,2 7,2
59/100 5,8 5,7 5,9 6,1

Figuur 3. Vergelijking van uitkomsten: gemiddelde scores dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg tijdens de coronapandemie in vier periodes.
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Kwaliteit van leven in Nederland verdeeld in vier periodes
Op basis van 8.959 deelnemers van 65 jaar en ouder

Dagelijks leven GG 68/100
Gezondheid G 70/100
Omgeving G 77/100
Zorg G 64/100

Periode 1

6,7
6,8
7,6

6,3

Periode 2

6,7
6,8
7,5

6,2

Periode 3

6,9
7,0
7,7

6,4

Figuur 4. Vergelijking van uitkomsten: gemiddelde scores dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg tijdens de coronapandemie in vier periodes.

Kwaliteit van leven in Nederland verdeeld in vier periodes
Op basis van 3.763 deelnemers met een mantelzorgtaak

Dagelijks leven GG 65/100
Gezondheid G 66/100
Omgeving G 73/100
Zorg ] 60/100

Periode 1

6,5
6,7
7,3

6,0

Periode 2

Periode 3

6,4

6,6

71

57

6,5

6,6

7,3

59

Figuur 5. Vergelijking van uitkomsten: gemiddelde scores dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg tijdens de coronapandemie in vier periodes.
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Periode 4

6,9
7,0
7,7

6,5

Periode 4

6,4
6,7
7,3

6,1



Conclusies

« Voor zowel de groep mensen met een chronische aandoening of
beperking als voor mensen met een mantelzorgtaak geldt dat in
periode 2 voor alle onderdelen van kwaliteit van leven de scores
lager zijn dan in de overige periodes.

= Voor mensen van 65 jaar en ouder geldt dat voor twee van de
vier onderdelen: omgeving en zorg.

Zorg
In de figuren 6, 7 en 8 zoomen we in op ‘zorg’ door te kijken naar de
scores van de onderliggende vragen en stellingen.

Zorg Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4
Op basis van 10.130 deelnemers
met een chronische aandoening of beperking

Ik krijg de professionele hulp die bijmijpast 62 61 63 64

Ik ben positief over het contact met mijn 56 56 57 57
gemeente als ik hulp(middelen) nodig heb ’ ’ ’ ’
Ik ben positief over het contact met mijn zorg- 64 64 66 68
verzekeraar als ik hulp(middelen) nodig heb ’ ’ ’ ’
Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen
betaalbaar en goed blijft > &9 152 1 Sb
Figuur 6. Vergelijking van uitkomsten mensen met een chronische aandoening of
beperking: waardering van zorg tijdens coronapandemie in vier periodes.
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Zorg Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode &

Op basis van 8.959 deelnemers @@@@

van 65 jaar en ouder
Ik krijg de professionele hulp die bijmijpast 64 65 66 6,6

Ik ben positief over het contact met mijn 61 61 64 641
gemeente als ik hulp(middelen) nodig heb ’ ’ ’ ’
Ik ben positief over het contact met mijn zorg- 69 69 71 72
verzekeraar als ik hulp(middelen) nodig heb ’ ’ ’ ’
Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen
betaalbaar en goed blijft > 56 59 6l
Figuur 7. Vergelijking van uitkomsten mensen van 65 jaar en ouder: waardering
van zorg tijdens coronapandemie in vier periodes.

ZOI"g Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4

Op basis van 3.763 deelnemers @@@@

met een mantelzorgtaak
Ik krijg de professionele hulp die bijmijpast 63 62 60 64

Ik ben positief over het contact met mijn 57 57 57 59
gemeente als ik hulp(middelen) nodig heb ’ ’ ’ ’
Ik ben positief over het contact met mijn zorg- 64 64 67 69
verzekeraar als ik hulp(middelen) nodig heb ’ ’ ’ ’
Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen
betaalbaar en goed blijft >3 50 52 56
Figuur 8. Vergelijking van uitkomsten mantelzorgers: waardering van zorg tijdens
coronapandemie in vier periodes.



Conclusies

* De laagste score voor de stelling ‘Ik krijg de professionele hulp ervaren en de invloed daarvan op het dagelijks leven. Dit gaat om
die bij mij past’ wordt gegeven door mensen met een chronische levensgebieden als 'gaan en staan waar ik wil', 'mijn huis op orde
aandoening of beperking in de tweede periode, namelijk een 6,1. houden' en 'mijn rol thuis vervullen'.

* Voor alle drie de groepen geldt dat de score van de stellling ‘Ik
vertrouw erop dat de zorg voor iedereen betaalbaar en goed Conclusies
blijft’ het laagst is tijdens de tweede periode. De uitkomst voor * Inde eerste twee periodes zijn er relatief meer mensen die
mensen met een chronische aandoening of beperking is een 4,9, belemmeringen ervaren op meer dan vier levensgebieden.
voor mensen van 65 jaar en ouder een 5,6 en voor mantelzorgers * |n de tweede periode ervaart 44% van de mensen met een
een 5,0. chronische aandoening of beperking belemmeringen op vier of

meer levensgebieden, 28% van de mensen van 65 jaar en ouder
Belemmeringen op levensgebieden en 36% van de mensen met een mantelzorgtaak.
De figuren 9, 10 en 11 geven per groep en per periode een overzicht
van het aantal levensgebieden waarop deelnemers belemmeringen

Gemiddelde score dage"i kS leve n2 Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4

Op basis van 10.130 deelnemers met een chronisch @ @ @ @
aandoening of beperking

¥ Ervaart geen belemmeringen op levensgebieden @ @

33% @ 32% @

Ervaart op 1 tot 3 levensgebieden belemmeringen @ 42% @ 44% :
Ervaart op & of meer levensgebieden belemmeringen @ @ @ @

Figuur 9. Aantal levensgebieden waarop deelnemers met een chronisch aandoening of beperking belemmeringen ervaren, per periode.

2 Door afronding kunnen percentages soms optellen tot 99% of 101%.
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. e Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode &4
Gemiddelde score dagelijks leven
Op basis van 8.959 deelnemers van 65 jaar en ouder @ @ @ @

M Ervaart geen belemmeringen op levensgebieden @
220/0 190/0

29% 28% @
M Ervaart op 1 tot 3 levensgebieden belemmeringen @ 48%

Figuur 10. Aantal levensgebieden waarop deelnemers van 65 jaar en ouder belemmeringen ervaren, per periode.

Ervaart op 4 of meer levensgebieden belemmeringen @

. .. Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4
Gemiddelde score dagelijks leven
Op basis van 3.763 deelnemers met een mantelzorgtaak
B Ervaart geen belemmeringen op levensgebieden @ @ @
32% (+ J52) “6% (72 @ 27% (o)

M Ervaart op 1 tot 3 levensgebieden belemmeringen
Ervaart op 4 of meer levensgebieden belemmeringen I@‘

v &l

Figuur 11. Aantal levensgebieden waarop deelnemers met een mantelzorgtaak belemmeringen ervaren, per periode.
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Aanbevelingen

Ga in gesprek over passende zorg en ondersteuning. Juist bij grote
veranderingen zoals de coronapandemie. Welke invloed de
pandemie heeft en in welke mate, varieert per persoon. Wat voor
iemand belangrijk is en de daarbij best passende oplossingen, is
per persoon en situatie anders.

Door in gesprek te gaan, kan beter aangesloten worden bij wensen
en behoeften om ervaren belemmeringen te verminderen en
daarmee de kwaliteit van het dagelijks leven te verbeteren.

Benut het gesprek over passende zorg en ondersteuning om kansen
te vergroten en verschillen te verkleinen voor mensen met een
chronisch aandoening of beperking, ouderen en mantelzorgers.

Gebruik de vragenlijst van Mijnkwaliteitvanleven.nl om in gesprek
te gaan over passende zorg en ondersteuning. Deze vragenlijst
helpt mensen hun persoonlijke situatie in beeld te brengen.
Mensen kunnen de vragenlijst zelf invullen, met iemand uit de
eigen omgeving of met een onafhankelijk cliéntondersteuner. Na
het invullen van de vragenlijst ontvangen mensen een persoonlijk
overzicht met hun uitkomsten. Zo kunnen zij goed voorbereid in
gesprek met familie, zorgverleners, gemeente, CIZ of
zorgverzekeraar.
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Het gebruik van de vragenlijst van Mijnkwaliteitvanleven.nl
is een goede voorbereiding op een gesprek over passende
zorg en ondersteuning.

= De vragenlijst gaat uit van zelfbeoordeling en de eigen
mogelijkheden.

* Mensen kunnen stapsgewijs de eigen situatie op een rijtje
zetten.

* Het dagelijks leven en de kwaliteit van leven van de
persoon staan centraal.

= Alle levensgebieden komen in beeld: Wat gaat goed?
Wat kan beter?

« Vertrouwen in het eigen leven, de toekomst en
toegankelijkheid van zorg komen aan de orde.

Vaak staat in de gesprekken over passende zorg en onder-
steuning de zorgvrager centraal. Ook de mantelzorger kan
uitgenodigd worden om de eigen situatie, als mantelzorger,
met dezelfde vragenlijst in beeld te brengen. Dit biedt
mogelijkheden om in gesprek te raken met de mantelzorger
over bijvoorbeeld de impact van de zorgtaak op het eigen leven.

Meer informatie of samenwerken met Mijnkwaliteitvanleven.nl?
Zie https://www.mijnkwaliteitvanleven.nl/downloads of mail

naar redactie@mijnkwaliteitvanleven.nl.
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Kwaliteit van leven

In deze rapportage staan de ervaringen centraal van

15.114 deelnemers. Zij vulden in de periode van 15 maart 2020
tot en met 14 maart 2021 de basisvragenlijst in van
Mijnkwaliteitvanleven.nl. Een periode waarin we te maken
hebben met de coronapandemie.

We vergelijken in dit hoofdstuk deze ervaringen met de ervaringen
van 17.731 deelnemers die de basisvragenlijst invulden v6ér de
coronapandemie van 15 maart 2019 tot en met 14 maart 2020.

In dit hoofdstuk kijken we naar de kwaliteit van leven: hoe gaat het
met mensen in het dagelijks leven? Hoe ervaren zij hun
gezondheid? Hoe waarderen zij hun omgeving? Hoe waarderen zij
hun zorg? Ook verdiepen we de uitkomsten voor een aantal
specifieke groepen deelnemers:

= mensen met een chronische aandoening of beperking

* mensen van 65 jaar en ouder

* mantelzorgers

De verhalen achter de cijfers zijn een belangrijk onderdeel van deze

rapportage. We laten citaten zien en verhalen.
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Kwaliteit van leven algemeen

In figuur 12 zien we dat de totale groep deelnemers hun kwaliteit
van leven tijdens de coronapandemie een 6,7 geeft. Dit cijfer is iets
hoger dan vé6r deze periode. Toen gaven deelnemers gemiddeld
een 6,6. Evenals in de periode voor corona zien we dat de scores
van mensen van 65 jaar en ouder hoger zijn dan voor mensen met
een chronische aandoening of beperking en mantelzorgers.

5.763

15.114 | 10.1350

aandoening mantelzorg

alle deelnemers?

Kwaliteit van leven
in Nederland

Periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021.

Dagelijks leven NN 66/100 6,3
Gezondheid (| 67/100 62
Omgeving | 74/100 72
Zorg G 61/100 59

In de figuur tonen we ook de uitkomsten voor de vier afzonderlijke
onderdelen: dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg.

Ook zien we dat de waardering voor de zorg de grootste stijging
laat zien van een 5,8 vé6r de pandemie naar een 6,1 tijdens de
pandemie.

4.393

17.321 | 12.009 1 10.650

aandoening mantelzorg

alle deelnemers?

aandoening 65+ mantelzorg Kwaliteit van leven aandoening 65+ mantelzorg
- 00 niederlnd - (@@

15 maart 2019 t/m 14 maart 2020.

6,5 G 67/100 63 69 65
6,6 (] 66/100 61 70 66
7,3 G 74/100 71 76 72
6,0 G 58/100 56 60 57

Figuur 12. Vergelijking van uitkomsten: gemiddelde score dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg.

15 | Mijnkwaliteitvanleven.nl | Beleidsrapportage 9

3 Deelnemers kunnen tot meerdere doelgroepen behoren.



‘Ik ben blij met de zorg die ik krijg en heb alle
vertrouwen in de artsen, vooral nu. Ik moet binnenkort
aan mijn hart worden geopereerd. Mijn aortaklep wordt
vervangen en er is een by-pass nodig. De operatie is voor
onbepaalde tijd uitgesteld in verband met corona.’

‘De warme en vertrouwde relaties die ik had met
andere mensen is door de corona erg veranderd. Je ziet
elkaar weinig en het vrijwilligerswerk ligt (bijna) stil. Ik
vond het woord huidhonger in het begin maar vreemd,
maar begrijp het nu beter. Je mag en durft elkaar bijna
niet aan te raken, het maakt het allemaal erg schraal.’

‘Als zorgmedewerker zie ik echt de noodzaak van de
lockdown. Maar lichamelijk en geestelijk merk ik dat mijn
lijf het sporten in de sportschool nodig heeft. Als vroeger
kankerpatient mis ik de fysio voor onze doelgroep. Je
merkt dat sporten niet alleen lichamelijk maar ook
geestelijk essentieel is. Voor mij dus een groot gemis.’
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Dagelijks leven

In figuur 13 zoomen we in op ‘dagelijks leven’ door te kijken naar de
scores van de onderliggende vragen en stellingen. Hierbij valt op
dat de uitkomsten van de laatste stelling ‘Ik heb vertrouwen in de
toekomst als ik nadenk over mijn leven’ tijdens en voor de pandemie

Dagelijks leven

Ik ben positief over mijn leven G 72/100
Ik voel me gelukkig G 64/100
Ik geniet van mijn leven G 64/100
Ik ben tevreden met mijn leven G 63/100
:)I}\:;?]dh(::;tmiin leven richting OO 65/100
Ik heb vertrouwen in de toekomst P 68/100

als ik nadenk over mijn leven

Figuur 13. Vergelijking van uitkomsten: dagelijks leven.
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aandoening

6,9

6,0

6,1

59

6,1

6,4

exact hetzelfde zijn. Dat geldt voor het totaal en voor de

afzonderlijke groepen: mensen met een chronische aandoening of

beperkingen, mensen van 65 jaar en ouder en mantelzorgers. De

scores op de overige stellingen zijn licht gedaald.

65+ mantelzorg

Op basis van 15.114 deelnemers. Periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021.

7,4

6,6

6,7

6,6

6,8

7,0

7,1

6,2

6,2

6,1

6,5

6,7

aandoening 65+ mantelzorg
Dagelijks leven @@@

17.731 deelnemers. 15 maart 2019 t/m 14 maart 2020.

73/100 70 75 71

64/100 61 66 63

66/100 62 68 64

63/100 59 67 61

66/100 62 69 66

68/100 64 70 67
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‘Het afgelopen half jaar heb ik vrijwel uitsluitend in
mijn eentje thuis doorgebracht. Gelukkig kan ik goed
alleen zijn, ik verveel me nooit en voel me niet eenzaam.
Ik heb genoeg contacten met familie en vrienden via
telefoon, e-mail, facetime, whatsapp e.d. Maar ik mis
mijn activiteiten buitenshuis: volksdansen, seniorengym,
koorrepetitie, cursus en de kerk. Het enige waar ik
nog voor buiten kom zijn de boodschappen, tijdens het

"ne

"ouderenuurtje

‘Ik ben mantelzorger van mijn man die sinds een jaar

in een verpleeghuis woont. Ik ben blij met de rust die
het me geeft om alleen te zijn en de zorg die van me
afgenomen is. Ik moet mijn leven anders gaan inrichten;
soms gaat dat goed en soms niet. De zin en richting in
mijn leven moet ik opnieuw ontdekken en onder invloed
van coronabeperkingen vind ik dat moeilijk.’



Gezondheid

Figuur 14 zoomt in op ‘gezondheid’ door te kijken naar de scores
van de onderliggende vragen en stellingen. De lichte stijging op
een aantal scores tijdens de pandemie vallen op, zowel in de totale
groep als in de afzonderlijke groepen.

aandoening 65+ mantelzorg

Gezondheid @@@

Op basis van 15.114 deelnemers. Periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021.

;I;i)s:dphoesiic'lcief over mijn P 67/100 62 69 67
Ik voel me lichamelijk gezond G 59/100 51 61 59
Ik voel me psychisch gezond G 75/100 72 80 74
Ik voel me fit genoeg O 60/100 52 63 60

om te doen wat ik wil

Ik kan met veranderingen en

70/100 6,7 7,3 7,0
tegenslag omgaan

G
Ik leef op een manier die s

bii mij past? 70/100 68 75 68

Figuur 14. Vergelijking van uitkomsten: ervaren gezondheid.

Gezondheid

aandoening

65+ mantelzorg

17.731 deelnemers. 15 maart 2019 t/m 14 maart 2020.

67/100

57/100

75/100

59/100

70/100

71/100

6,1

4,9

7.2

51

6,6

6,8

6,9

6,0

8,0

6,3

7,2

7,5

6,7

58

7,4

59

6,9

6,8

“ De totaalscores verschillen, maar de scores van de afzonderlijke groepen tussen de twee periodes
zijn gelijk. Het verschil wordt verklaard door afrondingsverschillen en doordat er in het totaal ook
een groep deelnemers is die tot geen van de subgroepen behoort.
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Omgeving

Figuur 15 zoomt in op het onderdeel ‘omgeving’ door te kijken naar
de scores van de onderliggende vragen en stellingen. Hier zien we
bij de eerste drie stellingen een lichte stijging van de scores tijdens
de coronapandemie. De scores van de twee laatste stellingen zijn
vrijwel onveranderd tijdens de pandemie.

aandoening 65+ mantelzorg

e - 90

aandoening 65+ mantelzorg

e @

Op basis van 15.114 deelnemers. Periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021. 17.731 deelnemers. 15 maart 2019 t/m 14 maart 2020.
Ik heb passende hulpmiddelen G 65/100 64 6,7 64 G 63/100 63 66 62
Ik krijg hulp die ik wil van mensen gy 68/100 67 70 66 o] 67/100 65 69 64
uit mijn kring of buurt
Ik ben tevreden over mijn P

: 68/100 —
[T ——, / 65 70 67 67/100 64 69 65
Ik voel mij geaccepteerd in Mijn  quuy  78/100 75 80 76 GEENNNNN  77/100 75 80 76
buurt/omgeving
Ik voel mij veilig in mijn GEENNNNNNE  30/100 73 82 79 GEENN 80/100 73 82 79
buurt/omgeving

Figuur 15. Vergelijking van uitkomsten: waardering van omgeving.
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Zorg

Figuur 16 zoomt in op het onderdeel ‘zorg’ door te kijken naar de
scores van de onderliggende vragen en stellingen. De uitkomsten
van de stellling ‘Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen
betaalbaar en goed blijft’ laat de grootste stijging zien tijdens
corona. Zowel voor het totaal als per doelgroep gaat het om een
stijging van 0,5. Bij de overige stellingen zien we een kleinere
stijging van de scores.

Zorg

Ik krijg de professionele hulp

die bij mij past 63/100
Ik ben positief over het contact

met mijn gemeente als ik G 58/100
hulp(middelen) nodig heb

Ik ben positief over het contact

met mijn zorgverzekeraar als ik (H 68/100
hulp(middelen) nodig heb

Ik vertrouw erop dat de zorg voor O 56/100

iedereen betaalbaar en goed blijft

Figuur 16. Vergelijking van uitkomsten: waardering van zorg.
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aandoening 65+ mantelzorg

Op basis van 15.114 deelnemers. Periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021.

6,3

57

6,6

5,3

‘Op dit moment vind ik het leven absoluut geen pretje.
Dat heeft voornamelijk te maken met de coronacrisis
en het lange wachten tot ik behandeld kan worden bij
de GGZ. De coronacrisis is niet bevorderlijk voor mijn
psychische gezondheid en dat heeft weer zijn weerslag
op mijn lichamelijke gezondheid.’
aandoening 65+ mantelzorg

@ e - 009

17.731 deelnemers. 15 maart 2019 t/m 14 maart 2020.

66 62 G 61/100 61 63 6,0

61 58 G 56/100 55 59 56
71 67 G 67/100 66 7,0 6,6
59 54 [ ] 51/100 48 54 49



Wie zijn de deelnemers?*

Absoluut Percentage Absoluut Percentage

Geslacht tijdens voor tijdens voor Leeftijd tijdens voor tijdens voor
Man 7.463 8.674 49% 49% 18-29 209 234 1% 1%
Vrouw 7.651 9.057 51% 51% 30-44 848 1.034 6% 6%
Geboorteland 45-54 1.558 1.785 10% 10%
Nederland 14.379 16.748 95% 94% 55-64 3.540 4.028 23% 23%
TMsA (Turkije, Mf’:\rokko, 194 350 1% 2% 65-74 5.586 6.634 37% 37%
Suriname en Antillen)

75+ 3.373  4.016 22% 23%
Andere landen 541 624 4% 4%

Zorg
Opleiding

Hulpmiddelen 6.152  7.280 41% 41%
Hoog (HBO/Universiteit) 6.021 6.808 40% 38%

Hulp uit eigen omgeving 8.821 10.356 58% 58%
Midden (MBO/HAVO/VWO) 5.816  6.911 38% 39%

Professionele zorg 6.392 7.476 42% 42%
Laag (basisonderwijs/ . .

°> Achtergrondkenmerken van deelnemers die de basisvragenlijst van Mijnkwaliteitvanleven.nl
hebben ingevuld tijdens corona (in de periode 15 maart 2020 t/m 14 maart 2021) en voor de
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Mensen met een chronische

aandoening of beperking

Welke effecten heeft de coronapandemie op mensen met een
chronische aandoening of beperking? In dit hoofdstuk gaan we
hierop in.

Om de mogelijke effecten in beeld te brengen, hebben we het
afgelopen jaar opgedeeld in vier periodes:

Dagelijks leven @R

Gezondheid |

Omgeving |

Zorg .|

Kwaliteit van leven in Nederland verdeeld in vier periodes
Op basis van 10.130 deelnemers met een chronische aandoening of beperking

Periode 1: 15 maart t/m 14 juni 2020
(eerste landelijke lockdown)

Periode 2: 15 juni t/m 14 sep 2020
(coronamaatregelen)

Periode 3: 15 september t/m 14 december 2020
(coronamaatregelen)

Periode 4: 14 december t/m 14 maart 2021
(tweede landelijke lockdown)

Onderstaande figuur toont de kwaliteit van leven voor de groep
mensen met een chronische aandoening of beperking in de vier
periodes. Hierbij is kwaliteit van leven weer onderverdeeld in de
categorieén: dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg.

Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4
63/100 6,2 6,1 6,3 6,3
62/100 6,0 5,9 6,2 6,2
72/100 741 7,0 7.2 7,2
59/100 5,8 5,7 5,9 6,1

Figuur 17. Vergelijking van uitkomsten: gemiddelde scores dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg tijdens de coronapandemie in vier periodes.
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‘Door het virus is er nagenoeg niets meer mogelijk.
Ik kan mezelf wel goed beschermen maar je ziet steeds
meer dat de mensen coronamoe zijn en ze houden zich
minder aan de maatregelen. Maar ik kan het risico niet
nemen.’

‘Ik heb een indicatie voor huishoudelijke hulp. Maar
sinds het virus er is kan ik hier ook geen gebruik meer van
maken vanwege besmettingsgevaar. Nu doe ik het zelf
met veel vallen en weer opstaan. Het is aanmodderen.’

‘Ik heb diverse aandoeningen waaronder kanker en
een afweerstoornis. Ik slik heel veel medicatie maar ben
enorm vatbaar. Vanwege het virus leef ik al sinds februari
2020 in huis. Ik kom nergens. Niet in winkels of wat dan
ook en er komt ook niemand bij mij in huis.’

‘Corona legt beperkingen op, maar geeft ook
herwaardering van wat ik heb en wat ik doe zoals
wandelen, lezen en brieven schrijven.’
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Opvallend zijn de relatief lagere cijfers in periode 2; de periode net
na de eerste lockdown. Op alle categorién zijn de scores lager dan
in de overige periodes. Bij de groep zonder een chronische
aandoening wordt dit verschil tussen periode 2 en de overige
periodes niet zo gezien, alleen op het onderdeel ‘zorg’.

Wanneer wordt ingezoomd op 'gezondheid' valt op dat ook hier
lagere scores te zien zijn in periode 2 ten opzichte van periode 3 en
4. Dit geldt voor alle stellingen.

Gezondheid Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4

Op basis van 10.130 deelnemers @@@@

Ik ben positief over mijn gezondheid 6,1 60 62 6.2
Ik voel me lichamelijk gezond 49 48 51 51
Ik voel me psychisch gezond 71 70 73 72

Ik voel me fit genoeg om te doen wat ik wil 51 49 53 53

Ik kan met veranderingen en tegenslag
omgaan

6,6 6,5 6,8 6,8
Ik leef op een manier die bij mij past 66 65 69 68

Figuur 18. Vergelijking van uitkomsten mensen met een chronische aandoening of
beperking: waardering van gezondheid tijdens coronapandemie in vier periodes.



Ook op het onderdeel zorg hebben we verder ingezoomd.
Onderstaande tabel laat zien dat ‘het vertrouwen dat de zorg voor
iedereen betaalbaar en goed blijft’ in periode 2 lager is danin de
overige periodes.

Zorg Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4

Op basis van 10.130 deelnemers @@@@

Ik krijg de professionele hulp die bijmijpast 6,2 61 63 64

Ik ben positief over het contact met mijn

gemeente als ik hulp(middelen) nodig heb 6 = 56 1 57 1 57

Ik ben positief over het contact met mijn zorg-

verzekeraar als ik hulp(middelen) nodig heb 64 64 66 68

Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen

betaalbaar en goed blijft >0 49 152 1 Sh

Figuur 19. Vergelijking van uitkomsten mensen met een chronische aandoening of
beperking: waardering van zorg tijdens coronapandemie in vier periodes.

‘Ik heb op dit moment moeite met de gang van zaken
als je geholpen wilt worden in het ziekenhuis met andere
klachten dan corona. Ik wilde een afspraak maken bij een
orthopeed. Maar ik kan daar op dit moment niet terecht,
terwijl ik nu erg veel pijn en ongemak heb.’
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9 Levensgebieden
Op basis van 10.130 deelnemers met een
chronische aandoening of beperking

ﬂ Gaan en staan waar ik wil
Ai Mijn huis op orde houden 60
ﬁi\ Mijn rol thuis vervullen 60
Mijn tijd besteden zoals ik dat wil 59
; Rondkomen van mijn inkomen 66
é Mijn sociale contacten en relaties onderhouden 64
Q Mijn persoonlijke verzorging 75
ﬁ Mijn werk (betaald of onbetaald) 66
B Een opleiding of cursus volgen 71

Periode 1 in %

51 49 51 49 60 40 61 39

40

40

41

34

36

25

34

29

Figuur 20. Uitkomsten negen levensgebieden tijdens de pandemie in 4 periodes.

Ook deze figuur laat weer wat verschillen zien in de tweede periode

ten opzichte van de derde en vierde periode. Dit verschil geldt

vooral voor de levensgebieden: ‘mijn huis op orde houden’, ‘mijn rol

thuis vervullen’, mijn sociale contacten en relaties onderhouden’,

‘mijn werk en een opleiding of cursus volgen’. Bij deze
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Periode 2 in %

56

57

58

65

62

77

63

67

bl

43

42

35

38

23

37

33

Periode 3 in %

65

67

67

73

70

81

74

77

35

33

33

27

30

19

26

23

Periode 4 in %

67

68

68

74

69

83

74

77

33

32

32

26

31

17

26

23

levensgebieden zien we een kleine daling van ‘gaat goed’ in de

tweede periode ten opzichte van de eerste periode en vervolgens

een (flinke) stijging vanaf de derde periode. Deze verschillen zijn

significant.



Gemiddelde score dagelii ksleven Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4
Op basis van 10.130 deelnemers met een chronische @
aandoening of beperking

I Ervaart geen belemmeringen op levensgebieden @ @
33% @ 32% @
Ervaart op 1 tot 3 levensgebieden belemmeringen @ 42% @ 44% :

Ervaart op 4 of meer levensgebieden belemmeringen @

Figuur 21. Aantal levensgebieden waarop deelnemers met een chronische aandoening of beperking belemmeringen ervaren, per periode.

Figuur 21 geeft per periode een overzicht van het aantal ‘Ondanks dat ik een cruciaal beroep heb, komt er een

levensgebieden waarop deelnemers belemmeringen ervaren en de grote verandering op de werkvloer. Wat betekent dat het

invloed daarvan op het dagelijks leven. We zien in deze figuren de al sinds januari onzeker is of ik volgend jaar nog werk

samenhang tussen het aantal levensgebieden waarop deelnemers heb, ondanks een vast contract. Het duurt nog zeker

belemmeringen ervaren en de invloed op de kwaliteit van het vier maanden voor ik duidelijkheid heb over mijn baan.

dagelijks leven. Hieruit blijkt dat in de eerste twee periodes er Die onzekerheid vind ik heel lastig. Daarnaast beginnen

relatief meer mensen belemmeringen ervaren op meer dan vier de coronamaatregelen me nu op te breken. Ik heb altijd

levensgebieden (42% en 44% versus 33% en 32%). De score op moeite om vriendschappen te onderhouden, dus ik heb

dagelijks leven bij de verschillende categorieén verschilt nauwelijks er maar een paar en die heb ik nu ook al negen maanden

over de periodes heen. niet gezien. Ik slaap slecht en heb via mijn huisarts naast
slaapmedicatie ook verhoging van mijn antidepressiva

gekregen omdat ik het mentaal niet meer goed aan kan.’
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‘De zwangerschap vreet heel veel energie. Dit had ik
bij mijn eerste zwangerschap niet. Ook het coronavirus
doet veel met mij. En dat mijn man al een jaar lang
thuis werkt is niet ideaal. Ook komt mijn hulp in de
huishouding niet meer door corona en mijn financiéle
situatie is ingrijpend veranderd. Bij het ziekenhuis ben ik
aangemeld voor begeleiding van zwangere vrouwen met
psychische klachten. Binnenkort is de eerste afspraak. Ik
kijk er enorm naar uit.’

‘Ik heb de ziekte van Lyme, helaas te laat ontdekt en
daardoor chronisch. Ik ben aan huis gebonden en leef
niet het leven zoals een 25-jarige haar leven zou moeten
leven. Door mijn ziekte is de band tussen mij en mijn
ouders en zus heel erg versterkt. Maar de band met mijn
omgeving zoals vriendinnen is verslechterd. Er is weinig
begrip.’

‘Ik heb mijn leven toch weer aardig op de rit na enkele
jaren ernstig ziek te zijn geweest. Ik werk, studeer, zorg
voor mijn gezin en ontmoet familie en vrienden. Naast
mijn werkzaamheden als maatschappelijk werker volg ik
een deeltijd studie en ik merk aan mezelf dat de balans
soms echt even zoek is. Vaak ben ik zo vermoeid dat het
me niet kan schelen of ik er verzorgd uitzie.’
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MR ‘Hoe het gebrek aan toiletten
mijn vrijheid beperkt’

ledereen moet meerdere keren per dag naar het toilet. En buiten
moet je op zoek naar een openbaar toilet. Die zijn er te weinig,
bepleit Pia. En vooral toegankelijke.

Pia: ‘Nu door corona heel veel van deze openbare toiletten én de
horeca gesloten zijn, ervaren we hoe het is om hoge nood te hebben,
maar daar nergens mee terecht te kunnen. Voor mij is dat dagelijkse
kost, en niet alleen tijdens corona. Ik ben een gepensioneerde,
gescheiden moeder (mijn dochter is inmiddels het huis uit) en een
rolstoelgebruiker. Daarnaast heb ik een overactieve blaas, waardoor
ik vaker en vooral sneller een toilet nodig heb. Een rolstoelvriendelijk
toilet. Betekent dat dat ik dan minder kan doen, niet mee kan doen?

Ja, vaker dan je denkt. En veel vaker dan ik zou willen.

Minder openbare toiletten dan je denkt

Want ik mis op veel plaatsen een openbaar, rolstoelaangepast toilet. op voordat ik naar het strand ga, om uit te vinden of er

Een kleine selectie van een eindeloze lijst: Toen mijn dochter klein rolstoelvriendelijke toiletten zijn en zo ja, waar. Zowel mijn huisarts,
was, konden we niet lang in de speeltuin blijven, omdat er geen toilet tandarts, fysiotherapeut als mijn psycholoog hebben geen

was. In openbare gebouwen worden invalidentoiletten regelmatig invalidentoilet. Ik vind altijd wel weer een oplossing, zoals een
gebruikt als opberghok voor schoonmaakspullen. Ik bel de gemeente bejaardentehuis aan de overkant van de straat.
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Ja, ook in openbare gebouwen

Openbare toiletten kosten geld en vierkante meters, dat begrijp ik
uiteraard. Maar dat betekent ook dat op locaties waar het niet
wettelijk is voorgeschreven, invalidentoiletten zeker niet worden
meegenomen. Zoals bijvoorbeeld bij een, door vrijwilligers opgezet
buurthuis bij mij in de buurt. Na een zomercursus sprongen me de
tranen in de ogen toen ik naar huis reed op mijn handbike. Een dag
vrijwilligerswerk met kinderen eindigde met een natte broek. In
Alphen aan den Rijn is een bibliotheek gebouwd met een lift die te
klein is voor scootmobielen en grote rolstoelen. Ditzelfde geldt voor

het stadhuis, twee winkelcentra én de nog te bouwen fietsenstalling.

Ik snak naar de mogelijkheid om even bij het politiebureau,
ziekenhuis of buurthuis binnen te kunnen wippen om naar het toilet

te gaan.

Nederland kan dit beter

Ik ben een aanpakker. Dit blog is dan ook niet bedoeld als klaagzang,
maar als voorbeeld om een probleem aan de kaak te stellen. Want
laten we eerlijk zijn: dit gaat veel verder. Nederland heeft te weinig
openbare toiletten, en veel te weinig openbare toegankelijke
toiletten. Het is een basisbehoefte die we beter geregeld zouden
moeten hebben in ons land, net als in vele andere westerse landen.
Voor velen is het zelfs een reden om niet naar buiten te gaan.

Gelukkig: verbetering

De laatste jaren zie ik gelukkig wel vooruitgang. Zo werkt de Maag
Lever Darm Stichting in de Toiletalliantie met andere organisaties
samen om te strijden voor meer openbare toiletten. Op mijn werk zijn
we gegaan van één aangepast toilet in een gebouw van twaalf
verdiepingen naar een nieuw gebouw met op elke verdieping
voldoende rolstoelvriendelijke toiletten. Ik zie zelfs af en toe een
toilet in een speeltuin. En: sinds een paar jaar gebruik ik de app
HogeNood: wat een verademing! Hierin vind ik alle (semi-)openbare
én rolstoelvriendelijke toiletten! Hopelijk biedt deze coronatijd ook
een les voor gemeenten om aan de slag te gaan. Zodat er over een
paar jaar ‘gewoon’ voldoende openbare toiletten zijn. Tot die tijd blijf
ik me inzetten!




Mensen van 65 jaar en ouder

In dit hoofdstuk gaan we dieper in op de uitkomsten van
mensen van 65 jaar en ouder. Hierbij kijken we, net als in het
voorgaande hoofdstuk, naar de vier verschillende periodes in
2020. Op deze manier kunnen we mogelijke verschillen in dit
‘coronajaar’ in beeld brengen.

Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4

Op basis van 8.959 deelnemers van 65 jaar en ouder @ @ @ @

Kwaliteit van leven in Nederland verdeeld in vier periodes

Dagelijks leven I 68/100 6,7 6,7 6,9 6,9
Gezondheid .| 70/100 6,8 6,8 7,0 7,0
Omgeving ] 77/100 7,6 7,5 7,7 7,7
Zorg | 64/100 6,3 6,2 6,4 6,5

Figuur 22. Vergelijking van uitkomsten: gemiddelde scores dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg tijdens de coronapandemie in vier periodes.
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Zorg Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4

Uit de cijfers over de kwaliteit van leven en de vier onderliggende Op basis van 8.959 deelnemers

onderdelen blijkt dat de cijfers in de eerste twee periodes wat lager 65 jaar en ouder @@@@
zijn dan in de laatste twee periodes. Dit geldt zowel voor kwaliteit

van leven als voor alle onderliggende categorieén. Het grootste Ik krijg de professionele hulp die bij mijpast 64 65 66 66
verschil zit in ‘zorg’; in de tweede periode scoorde 65-plussers

gemiddeld een 6,2 en in het vierde kwartaal een 6,5. Ik ben positief over het contact met mijn 61 61 61 641

gemeente als ik hulp(middelen) nodig heb

Wanneer we inzoomen op het onderdeel ‘zorg’, dan valt Ik ben positief over het contact met mijnzorg- o o ;4,5
. . . . o verzekeraar als ik hulp(middelen) nodig heb ’ ’ ’ ’
voornamelijk de daling in de tweede periode op bij de stelling ‘Ik

vertrouw erop dat de zorg voor iedereen betaalbaar en goed blijft’. Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen coWse Weo Wed
betaalbaar en goed blijft ’ g , )

In de eerste twee periodes is het cijfer voor de professionele hulp

ook wat lager dan in de laatste twee periodes. Figuur 23. Vergelijking van uitkomsten deelnemers van 65 en ouder: waardering
van zorg tijdens coronapandemie in vier periodes.

‘Door Covid19 is het vrije leven danig beperkt. Ik hoop
dat ik de periode goed door kom en zie uit naar de zomer.
Met een pensioen dat al jaren niet wordt geindexeerd
maak ik mij wel zorgen over of alles betaalbaar blijft.’
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‘Bij een paar intakegesprekken met professionals
die ik recent heb gehad, viel mij op dat nog steeds niet
goed wordt omgegaan met echt ouderen. Er wordt
bijvoorbeeld niet ingeschat of iemand doof is, en zo ja,
in welke mate doof. Specialisten ratelen vaak maar door
in plaats van gericht rustig naar iemand te spreken.
Nog steeds worden mensen die echt oud zijn niet heel
serieus behandeld terwijl ze geestelijk misschien wel
heel goed zijn, maar op dat moment bang en onzeker zijn.
En de standaardvragen die bij een intake gesteld moeten
worden, zijn vaak veel te technisch en te clean. Dus je
bent afthankelijk van de ervaring en empathie van de
professional. Mijn angst is niet serieus (genoeg) genomen
te worden als je zelf niet meer goed en snel genoeg kunt
reageren.’

S

'

-

i
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9 Levensgebieden Periode 1 in % Periode 2 in % Periode 3 in % Periode 4 in %

Op basis van 8.959 deelnemers van 65 jaar

en ouder Gaatgoed | Kanbeter | Gaatgoed | Kanbeter | Gaatgoed | Kanbeter | Gaatgoed | Kan beter

k Gaan en staan waar ik wil 61 39 64 36 69 31 72 28
4{5 Mijn huis op orde houden 70 30 69 31 76 24 78 22
’ﬁ’ Mijn rol thuis vervullen 70 30 70 30 77 23 79 21
Mijn tijd besteden zoals ik dat wil 69 31 71 29 77 23 79 21
Tﬁ' Rondkomen van mijn inkomen I 23 78 22 83 17 85 15
é Mijn sociale contacten en relaties onderhouden 73 27 75 25 80 20 80 20
Q Mijn persoonlijke verzorging 82 18 85 15 87 13 89 11

ﬁ Mijn werk (betaald of onbetaald) 79 21 81 19 86 14 87 13
@ Een opleiding of cursus volgen 83 17 84 16 88 12 89 11

Figuur 24. 9 levensgebieden: uitkomsten deelnemers van 65 jaar en ouder tijdens de coronapandemie in vier periodes.

Uit bovenstaande figuur blijkt voor alle levensgebieden een stijging

van ‘Gaat goed’ van periode 1 en 2 naar periode 3 en 4. De grootste ‘Ik ben pas geopereerd vanwege borstkanker. Mijn
stijging zien we bij ‘Gaan en staan waar ik wil’, deze stijgt van man is momenteel mantelzorger. Hij doet zijn best en
periode 1 tot en met 4 met 11%. Deze verschillen zijn significant. hij wil geen vreemde mensen in huis. Hij doet het zelf

wel zegt hij. Maar ik zou het niet erg vinden om wat
huishoudelijke hulp te krijgen.’
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. .. Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4
Gemiddelde score dagelijksleven
Op basis van 8.959 deelnemers van 65 jaar en ouder @ @ @ @

M Ervaart geen belemmeringen op levensgebieden

19%

b S

8% 220/0

8 &

Figuur 25. Aantal levensgebieden waarop deelnemers van 65 jaar en ouder belemmeringen ervaren, per periode.

M Ervaart op 1 tot 3 levensgebieden belemmeringen

Ervaart op &4 of meer levensgebieden belemmeringen

Figuur 25 geeft per periode een overzicht van het aantal
levensgebieden waarop deelnemers belemmeringen ervaren en de
invloed daarvan op het dagelijks leven. We zien in deze figuren de
samenhang tussen het aantal levensgebieden waarop deelnemers
belemmeringen ervaren en de invloed op de kwaliteit van het
dagelijks leven. Opvallend is dat het aantal mensen met
belemmeringen op vier of meer levensgebieden in de eerste twee
periodes groter is dan in de laatste twee periodes.

‘Ik ben redelijk gezond. Ik ben met pensioen en heb
evengoed een kleine baan, waar ik veel vreugde aan
beleef en ook wat mee verdien zodat ik leuke dingen kan
doen. Ik voel me meestal gelukkig. Ik hoop op een mooie
zomer en verlang naar het einde van de beperkingen die
het coronavirus ons opleggen.’
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‘De wachttijden in het ziekenhuis voor een operatie zijn
met corona lang geworden. Mochten voor mij iets minder
lang zijn.’

‘Op dit moment is het voor niemand makkelijk, zeker niet
als je binnen zit en alleen bent. Maar ik red het wel, mijn —
dochter is er voor me.’ | ' . { (ST S

- Moot E -
.'_WE'

Feark Ochhend l‘m‘ By

‘Het meeste gaat goed. Er zit alleen een donkere wolk s T et

. Feivke Acond

boven mijn hoofd. Dat heeft te maken met de behandeling

die mijn man moet ondergaan. Door het coronavirus zal dit

nog wel even op zich laten wachten. Door het coronavirus

ligt alles stil. Wij zouden een lotgenotenavond bezoeken

in een inloophuis. Gaat nu allemaal niet door.’

27 (7-9) 38014-9) ¥

‘Al zijn het nu onzekere tijden vanwege de corona. Ik zit
lekker in mijn vel en hoop door mijn gezonde levenswijze
en optimisme dit nog lang vol te kunnen houden. Een
opgeruimd huis, daar werk ik momenteel aan.’

‘Ik kan niet doen wat ik allemaal zou willen doen. Door
deze crisistijd kom ik bijna niet op straat. Ik ben alleen
en heb geen familie. Ik heb gelukkig wel een grote tuin
achter het huis. Maar ik kan tegen niemand praten.’
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MR ‘Het is nu allemaal anders’

Leo (67)

Dit najaar zouden mijn vrouw Toos en ik verhuizen naar een
aangepaste seniorenwoning, in verband met haar spierziekte.
Afgelopen maart overleed ze plotseling aan corona.

Mijn vrouw had de erfelijke spierziekte myotone dystrofie. We
ontdekten pas dat ze deze ziekte had, toen we al vijf kinderen
hadden. Drie dochters blijken dezelfde ziekte te hebben, waaronder
onze tweeling, die vanwege een verstandelijke beperking zelfstandig
begeleid woont.

Twaalf jaar geleden raakte Toos na een herseninfarct gedeeltelijk

verlamd en namen mijn zorgtaken toe, naast mijn werk als metselaar.
Koken en boodschappen doe ik al zo lang als ik me kan herinneren.

De laatste jaren kwam ’s ochtends de thuiszorg en werkte ik halve afgelopen december last kreeg van haar longen en begon te hoesten.

dagen. Omdat de gezondheid van Toos verder achteruitging, schreven Het kuurtje tegen longontsteking leek niet helemaal aan te slaan,

we ons in voor een CPO-project voor seniorenwoningen. Daarbij maar aan corona dachten we niet. We deden daar zelfs een beetje

konden we in eigen beheer bouwen en meteen de benodigde lacherig over, toen we er voor het eerst van hoorden. Niet wetende

aanpassingen realiseren. dat de ziekte al ons land binnengekomen was. En dat we meteen aan
de beurt waren.

Corona

Sinds 2018 zat Toos in een rolstoel en had ze steeds meer Halverwege maart kwamen onze kinderen en kleinkinderen al niet

lichamelijke ongemakken. Het viel daarom niet zo op toen ze meer bij ons binnen als ze op bezoek kwamen. Zondag 16 maart was
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Toos helemaal opgetogen, omdat onze dochter op de fiets
langskwam met haar tweeling. We hebben ze buiten op de stoep nog
staan bewonderen.

De volgende dag was Toos ontzettend ziek en belde ze de huisarts.
Die schatte in dat ze wel tot de middag kon wachten. Toen we om
15.30 uur bij haar kwamen, schrok ze ontzettend: ze had de situatie
onderschat. Ze gaf Toos meteen zuurstof en belde de ambulance. Ik
haalde nog opgelucht adem: nu was Toos in goede handen. Dat ze
eigenlijk al aan het sterven was, wist ik niet.

Bij het ziekenhuis was een wachtrij van twee uur, zoveel

coronapatiénten werden er binnengebracht. De ambulance reed door
naar een ander ziekenhuis. Onderweg daarnaartoe kreeg ik geloof ik

[
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een telefoontje: ik moest met het ergste rekening houden. Door alle
commotie weet ik niet zeker of ik ook ik echt gebeld ben.

’s Avonds kreeg ik te horen dat het einde verhaal was. De grond zakte
onder mijn voeten vandaan. Ik mocht nog wel afscheid nemen van
Toos, in een maanpak. De kinderen hoefden zo’n pak niet aan, zij
stonden in een hoek van de kamer. Het was nog het begin van de
coronacrisis, de artsen wisten het ook niet. Het protocol veranderde
elk uur.

Afstand

’s Ochtends om 6.15 uur is Toos overleden. Ze was s middags alweer
thuis, maar bijna niemand durfde te komen kijken. In totaal zijn er
geloof ik vijf mensen geweest. Natuurlijk had ik dat graag anders
gezien, maar er was een protocol en daar hield ik me maar aan. Eén
overlijden was wel genoeg. Dat bleek helaas niet het geval: binnen
een week stierf ook mijn broer aan corona. Net als Toos was hij echt
mijn maatje.

De uitvaart van Toos hebben we alleen met ons eigen gezin
bijgewoond en moesten we zelf organiseren. De kist werd neergezet,
verder was er geen begeleiding. Niemand die een praatje hield.
Eigenlijk wil je elkaar omhelzen in zo’n situatie. In de week voor de
crematie hebben we dat ook wel gedaan. Maar daarna was het pas op
de plaats. De kinderen kwamen zonder hun partners en de
kleinkinderen op bezoek. Onze tweeling heb ik drie maanden niet
gezien, omdat ik ze niet mocht bezoeken. Dat was wel een eenzame
periode voor me.



De eerste weken na het overlijden van Toos staken mensen spontaan
de straat over als ze me zagen. Ze namen letterlijk afstand. Dat was
logisch: corona hield flink huis in onze regio. Maar ook in de periode
daarna kwam de aanloop niet op gang. De herinnering aan Toos ebt
weg: ze is nu die vrouw die in maart aan corona is gestorven. Daar
blijft het bij. Zelf begin ik er ook niet gemakkelijk over, mensen
denken dan toch snel: is hij daar nu nog niet overheen?

Ik heb wel een vriend die iedere week een praatje komt maken, dat is
erg fijn. En ik zit nog bij een biljartclubje, maar daar geef ik niet
zoveel meer om. Ik ging voor de gezelligheid en nu we op anderhalve
meter moeten blijven, is de sfeer eruit. Net zoals in de plaatselijke
kroeg, waar ik tot de huidige lockdown weleens een pilsje ging
pakken. Het is allemaal een beetje onpersoonlijk geworden.

Een nieuwe start

De keuze om naar een aangepaste seniorenwoning te verhuizen,
hebben Toos en ik samen gemaakt. Nu moet ik er alleen naar toe.
Toen ons oude huis nog te koop stond, heb ik wel even gedacht: “Ik
kan net zo goed hier blijven wonen. Hier heb ik in ieder geval
herinneringen, daar heb ik nog niks.” Maar toen kwamen er ineens
mensen op af en ging de verkoop toch door. Als dat niet gebeurd was,
had ik de nieuwe woning verkocht.

De afgelopen maanden heb ik zelf het metselwerk gedaan. Inmiddels
is de afwerkfase begonnen en worden onder andere de vloeren
gelegd. Ik ga er iedere dag even heen, maar eenmaal daar denk ik
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vaak: wat moest ik ook alweer doen? Vroeger had ik mijn werk en
daarna mijn taak thuis. Nu is dat weggevallen en weet ik het andere
ook niet meer zo goed in te vullen.

Dat ik niet helemaal goed kan functioneren, komt ook doordat ik
begin dit jaar een open wond aan mijn been heb gekregen. Ik heb er
veel last van, maar vanwege de coronacrisis is de behandeling een
ondergeschoven kindje geworden. Eigenlijk word ik dus gedwongen
om de rust te pakken die ik niet wil hebben.

Noot van de redactie: inmiddels is Leo verhuisd. Hij moest eerst wel
wennen, maar na een paar weken werd het beter. Ook krijgt hij nu

best wel wat aanloop van vrienden en familie.




Mensen met een

mantelzorgtaak

In dit hoofdstuk staan de uitkomsten centraal van de deelnemers In figuur 26 zien we de laagste score voor ‘kwaliteit van leven’ in
die mantelzorg geven. Hierbij wordt gekeken naar de effecten van de tweede periode van 15 juni tot en met 14 september 2020.
corona op deze mantelzorgers. Om de mogelijke effecten in beeld Mantelzorgers geven in die periode hun kwaliteit van leven een
te brengen, hebben we voor deze groep het afgelopen jaar in vier 6,5. Ook is de waardering voor ‘omgeving en zorg’ in de tweede
periodes opgedeeld. periode het laagst. Mantelzorger waarderen in deze periode

‘omgeving’ met een 7,1 en de zorg met een 5,7.

Kwaliteit van leven in Nederland verdeeld in vier periodes S e Fermees P

Op basis van 3.763 deelnemers met een mantelzorgtaak @ @ @ @
Dagelijks leven G 65/100 6,5 6,4 6,5 6,4
Gezondheid .| 66/100 6,7 6,6 6,6 6,7
Omgeving | 73/100 7,3 71 73 7,3
Zorg G 60/100 6,0 5,7 5,9 6,1

Figuur 26. Vergelijking van uitkomsten mantelzorgers: gemiddelde score dagelijks leven, gezondheid, omgeving en zorg, tijdens coronapandemie in vier periodes.
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In figuur 27 zoomen we in op het onderdeel ‘omgeving’ door te
kijken naar de scores van de onderliggende vragen en stellingen.
Hier zien we dat in de periode 15 juni t/m 14 september 2020 alle
scores lager zijn dan in de overige periodes.

Omg(-:‘Vi ng Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode &
Op basis van 3.763 deelnemers @@@@
met een mantelzorgtaak

Ik heb passende hulpmiddelen 63 62 64 65

Ik krijg de hulp die ik wil van mensen
uit mijn kring of buurt

6,7 6,5 6,6 6,7
Ik ben tevreden over mijn buurt/omgeving 66 65 66 67

Ik voel mij geaccepteerd in mijn

buurt/omgeving 76 75 76 17

Ik voel mij veilig in mijn buurt omgeving 79 17,7 78 79

Figuur 27. Vergelijking van uitkomsten mensen met een mantelzorgtaak:
waardering van zorg tijdens coronapandemie in vier periodes.
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Figuur 28 zoomt in op het onderdeel ‘zorg’. De uitkomsten van de
stellling ‘Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen betaalbaar en
goed blijft’ laat de grootste daling zien tijdens de tweede periode. In
de periode 15 juni t/m 14 september 2020 geven mantelzorgers
voor deze stelling een 5,0.

Zorg Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode 4
Op basis van 3.763 deelnemers @@@@
met een mantelzorgtaak

Ik krijf professionele hulp die bij mij past 63 62 60 64

Ik ben positief over het contact met mijn

gemeente als ik hulp(middelen) nodig heb 15T 5T 59

Ik ben positief over het contact met mijn zorg-

verzekeraar als ik hulp(middelen) nodig heb 64 64 67 63

Ik vertrouw erop dat de zorg voor iedereen

betaalbaar en goed blijft >> 50 52 56

Figuur 28. Vergelijking van uitkomsten mantelzorgers: waardering van zorg tijdens
coronapandemie in vier periodes.

‘Op dit moment zorg ik fulltime voor mijn 23-jarige
zoon. Hij is ernstig meervoudig complex gehandicapt en
vanwege het coronavirus woont hij nu tijdelijk thuis. Door
overbelasting van het vele mantelzorgen ben ik steeds
minder fit. Nu kost een stukje lopen me al erg veel moeite.’



9 Levensgebieden Periode 1 in % Periode 2 in % Periode 3 in % Periode 4 in %
Op basis van 3.763 deelnemers met een

60 40 62 38 64 36 66 34

ﬂ Gaan en staan waar ik wil

45 Mijn huis op orde houden 68 32 63 37 68 32 72 28
’ﬁi‘ Mijn rol thuis vervullen 68 32 65 35 69 31 73 27
Mijn tijd besteden zoals ik dat wil 66 34 61 39 68 32 71 29
"’ﬁ Rondkomen van mijn inkomen 74 26 70 30 75 25 78 22
é Mijn sociale contacten en relaties onderhouden 69 31 65 35 71 29 73 27
Q Mijn persoonlijke verzorging 83 17 81 19 82 18 87 13
ﬁ Mijn werk (betaald of onbetaald) 73 27 70 30 75 25 79 21
% Een opleiding of cursus volgen 76 24 73 27 80 20 81 19

Figuur 28. 9 levensgebieden: uitkomsten van mantelzorgers tijdens corona in vier periodes.

Figuur 28 geeft een overzicht van de levensgebieden per periode. een kleine daling van ‘gaat goed’ in de tweede periode ten opzichte
Ook hier zien we in de tweede periode van 15 juni tot en met van de eerste periode gezien. Vanaf de derde periode zien we

14 september 2020 relatief lagere scores. Bij alle levensgebieden, vervolgens een (flinke) stijging die doorzet in de vierde periode.
behalve het levensgebied ‘Gaan en staan waar ik wil’, is sprake van Deze verschillen zijn significant.
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Periode 1 Periode 2 Periode 3 Periode &4

Gemiddelde score dagelijksleven @ @

Op basis van 3.763 deelnemers met een mantelzorgtaak

M Ervaart geen belemmeringen op levensgebieden @

32%
M Ervaart op 1 tot 3 levensgebieden belemmeringen

Ervaart op &4 of meer levensgebieden belemmeringen @

Figuur 29. Aantal levensgebieden waarop deelnemers met een mantelzorgtaak belemmeringen ervaren, per periode.

Figuur 29 geeft per periode een overzicht van het aantal
levensgebieden waarop deelnemers belemmeringen ervaren en de
invloed daarvan op het dagelijks leven. We zien in deze figuren de
samenhang tussen het aantal levensgebieden waarop ze
belemmeringen ervaren en de invloed op de kwaliteit van het
dagelijks leven.

‘Samen met mijn broer zorg ik voor mijn zorgmijdende
moeder. Door de mantelzorg heb ik veel zorgen en weinig
puf om te genieten van mijn eigen leven, vol met gezin
en werk. Ik heb nek- en schouderklachten, ben minder

vrolijk en moe. De huisarts neemt de situatie van mijn
moeder niet serieus. Er gebeurt niets.’
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‘In deze tijd van afzondering vanwege corona is het
lastig de zingeving te voelen. Merk dat contact daar toch
een groot aandeel in heeft.’

‘Ik heb mijn leven om moeten gooien voor de zorg van
mijn gehandicapte zoon, dat vergt wel wat. Ik had een
ander doel voor ogen qua hoe ik mijn leven zag, maar dat
is nu totaal veranderd. Zo is de balans tussen inspanning
en ontspanning heel dun omdat je 24 uur per dag voor de
zorg bezig bent. Ik werk 16 uur in de week en kan nu met
de corona thuis werken. Sinds begin dit jaar hebben we
een tandemfiets gekregen. Daar hebben we heel erg veel
plezier van. Ook met de corona nu proberen we met elkaar
het beste ervan te maken. Maar we missen de uitjes naar
vrienden en familie.’

‘Mijn dochter woont nu sinds anderhalf jaar in een
instelling maar het lukt me niet om de draad van mijn
eigen leven weer op te pakken. Door de corona en omdat
ik ziek ben geworden. Maar ook door mijn lege agenda en
het wegvallen van mijn zzp-opdrachten.’
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M 'Op afstand ben ik heel
dichtbij’

Leonie (47)

'In het begin kon ik er niet mee omgaan dat mijn moeder Alzheimer
heeft. Ik vond het niet prettig om naar haar toe te gaan. Inmiddels
heb ik mijn eigen manier gevonden om contact met haar te maken.

Mijn moeder was altijd bang dat ze net zoals twee van haar zussen
Alzheimer zou krijgen. Haar angst werd werkelijkheid. Op een
gegeven moment fietste ze vier keer voor dezelfde boodschappen
naar het dorp. Toen wisten we dat er iets niet klopte. Ze liet zich al
snel testen en kreeg in 2008 inderdaad de gevreesde diagnose. Vanaf
het begin zag ik haar worstelen met het besef dat ze steeds
vergeetachtiger werd. Precies in de periode dat ik zelf ook flink

worstelde met mijn persoontje en mijn leven op zijn kop stond. Ik had rol bij elke nieuwe stap die genomen moest worden. Zoals de keuze

er zo graag nog met haar over gepraat. Maar dat ging al niet meer. voor dagopvang, waartegen mijn moeder in eerste instantie flink
protesteerde. Mijn broer of schoonzus waren zoveel mogelijk bij deze

Naar een verpleeghuis gesprekken aanwezig. Ik probeerde er ook regelmatig bij te zijn.

Tot drie jaar geleden woonde ze nog bij mijn vader. In eerste instantie

bleef mama haar vrolijke zelf die met iedereen een praatje maakte. lk Op een gegeven moment kon mijn vader zich niet meer vrij bewegen.

ging toen nog wekelijks met haar naar de markt. Later ging dat niet Hij was 24 uur per dag bezig met mantelzorgen. Voor zijn duiven en

meer. Ze werd steeds vergeetachtiger en angstiger. Na vijf jaar kwam naar het voetbal gaan had hij geen tijd meer. Mijn broer en ik

er een casemanager dementie in beeld. Zij speelde een belangrijke maakten ons zorgen over hem. Maar we konden niet voor hem
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beslissen dat mama eigenlijk niet meer thuis kon wonen. Mijn vader
moest zelf zijn grens aangeven. Uiteindelijk deed hij dat. Toen ging
het snel. Binnen een week verhuisde mijn moeder naar het
verpleeghuis.

Het afscheid herinner ik me als de dag van gisteren. Wij in tranen de
ene kant op en mama lachend aan de arm van een verzorgende de
andere kant op. Of je nu je kind of een ouder wegbrengt, je verliest de
controle en vraagt je toch af: zal het wel goed gaan? Er moet een
nieuwe basis gecreéerd worden waarop ze weer veilig kan opbloeien.

Eigen weg vinden

In het begin kwam ik niet graag bij haar op bezoek. Als ik samen met
mijn vader en broer ging, voelde ik me vaak ondergesneeuwd. Mijn
moeder herkende hen nog wel. Mijn naam was ze een paar jaar na de
diagnose al vergeten. Ik wist me er geen raad mee en zat na afloop
vaak huilend in de auto. Het voelde alsof ik al een beetje afscheid
aan het nemen was. |k heb zelfs een keer gezegd: “Als ze nu zou
gaan, heb ik er vrede mee.”

Later ben ik gaan kijken hoe ik tijdens het bezoek meer mezelf kon
zijn. Ik besloot alleen - zonder mijn vader en broer - naar haar toe te
gaan. Hierdoor voelde ik ruimte om op mijn eigen manier contact te
maken. Met minder woorden en meer op gevoel: door haar hand vast
te pakken, met een aai over haar bol of even samen te zingen. Toen ik
een keer een selfie met haar maakte, moest ze daarom lachen.
Sindsdien doe ik dat ieder bezoek. Het omslagpunt vond plaats in de
snoezelruimte. Daar voelde ik voor het eerst een warme
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gevoelsmatige band met mijn moeder. |k besefte dat ik toch kon
genieten van haar. “Zo is het goed,” dacht ik.

De omslag kwam ook door mijn werk. Ik ben bewegingsagoog voor
mensen met een verstandelijke beperking. De meeste van hen
kunnen niet praten. Gevoel wordt vaak weggestopt. Bij deze mensen
is het juist belangrijk om een verbinding te kunnen maken. De manier
waarop ik met mijn cliénten communiceer, heb ik vertaald naar de
omgang met mijn moeder.

Reset door corona

Mijn moeder is in het verpleeghuis in goede handen. Het zorgteam
biedt haar zoveel liefde en geborgenheid. Ze geniet en maakt plezier
in de woonkamer met haar knuffels en een muziekje. Ze heeft volop




kwaliteit van leven. Misschien wel meer dan mijn vader, broer en ik liggen. Soms word ik middenin de nacht wakker en moet ik even wat
beseffen. opschrijven.

Door corona is het voor mij wel steeds resetten. Telkens als ik mijn Het heeft lang geduurd voordat ik besefte dat ik nooit meer het

weg gevonden denk te hebben, moet het toch weer anders. Vanwege gesprek met mijn moeder zou hebben waar ik zo naar verlangde. Dat
het bezoekverbod hadden mijn moeder en ik elkaar vorig jaar van ze nooit meer zou zeggen dat ze trots op me was, dat ik het goed
maart tot en met eind juni niet gezien. In die periode ben ik met haar deed, dat ik goed ben zoals ik ben. Maar op een andere manier vertelt
gaan skypen, om toch met haar in contact te kunnen blijven. Ik ze me heel veel. Ons brein is op afstand, onze gevoelsband is altijd
merkte dat ik er mama mee kon bereiken. dichtbij.'

Vanaf de zomer mochten we weer gewoon op bezoek komen. Tot we

in december weer mondkapjes moesten gaan dragen en niet meer Gedicht
mochten knuffelen. Daardoor ervoer ik ineens weer minder contact In beeld
en dat deed me verdriet. Mijn moeder merkte dat en liet een traantje Volop contact
toen ik tijdens mijn verjaardag bij haar op bezoek was. Je ogen stralen
Vervolgens moest ze door een besmetting op de afdeling tien dagen Een mooie lach op je gezicht
in quarantaine. Daarna was ik helemaal klaar met alle coronaregels. Jouw zinnen diep van binnen
Uit zelfbescherming ga ik sinds januari niet meer op bezoek, maar Ineens een moment stilte
skype ik iedere woensdagochtend met haar. Haar zorgteam zorgt Een diepe blik
ervoor dat ze dan klaar zit en helpt waar nodig. Hey die ken ik
Je buigt naar het beeld
Met en zonder woorden Raakt me aan
Verder ben ik tijJdens de coronaperiode gedichtjes en kaartjes gaan Ik voel je op afstand heel dichtbij

sturen naar de woonkamer en de medewerkers van het verpleeghuis, Een aai een zwaai

om ze een hart onder de riem te steken en ze te bedanken. Gedichten Tot slot jouw kus

schrijven helpt me om met mijn gevoelens om te gaan, als het chaos Deze Skype maakt me blij
in mijn hoofd is. Ik heb altijd een schriftje met pen naast mijn bed (Gedicht van Leonie, 1 mei 2020)
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Wie zijn de deelnemers?®

Absoluut Percentage

15 mrt t/m 15junt/m 15septt/m 15 dec 2020 t/m 15 mrt t/m 15jun t/m 15septt/m  15dec 2020 t/m
Geslacht 14jun2020  14sept2020 14 dec 2020 14 mrt 2021 Geslacht 14jun2020  14sept2020 14 dec 2020 14 mrt 2021
Man 863 836 3.001 2.763 Man 44% 43% 52% 51%
Vrouw 1.083 1.092 2.822 2.654 Vrouw 56% 57% 48% 49%
Geboorteland Geboorteland
Nederland 1.849 1.830 5.536 5.164 Nederland 95% 95% 95% 95%
TMS.A (Turkije, Mgrokko, 31 21 81 61 TMS.A (Turkije, Mfe\rokko, 2% 1% 1% 1%
Suriname en Antillen) Suriname en Antillen)
Andere landen 66 77 206 192 Andere landen 3% 4% 4% 4%
Opleiding Opleiding
Hoog (HBO/Universiteit) 757 749 2.309 2.206 Hoog (HBO/Universiteit) 39% 39% 40% 41%
Midden (MBO/HAVO/VWO) 758 739 2.257 2.062 Midden (MBO/HAVO/VWO) 39% 38% 39% 38%
Laag (basisonderwijs/ Laag (basisonderwijs/ . . . .

® Achtergrondkenmerken van deelnemers die de basisvragenlijst van Mijnkwaliteitvanleven.nl hebben
ingevuld tijdens coronapandemie per periode: 15 maart 2020 t/m 14 juni 2020, 15 juni t/m 14
september 2020, 15 september t/m 14 december 2020 en 15 december 2020 t/m 14 maart 2021.
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Absoluut

Leeftijd 1151uT1r;ct)/2n(;
18-29 36
30-44 134
45-54 224
55-64 540
65-74 615
754 397
Zorg

Hulpmiddelen 846

Hulp uit eigen omgeving 1.169

Professionele zorg 880

15jun t/m
14 sept 2020

50

149

251

471

607

400

856

1.195

919
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15 sept t/m
14 dec 2020

61

265

542

1.336

2.265

1.354

2.349

3.366

2.407

15 dec 2020 -
14 mrt 2021

62

300

541

1.193

2.099

1.222

2.101

3.091

2.186

Percentage

Leeftijd
18-29
30-44
45-54
55-64
65-74

75+

Zorg
Hulpmiddelen
Hulp uit eigen omgeving

Professionele zorg

15 mrt t/m
14 jun 2020

2%

7%

12%

28%

32%

20%

43%

60%

45%

15jun t/m
14 sept 2020

3%

8%

13%

25%

31%

21%

44%

62%

48%

15 sept t/m
14 dec 2020

1%

5%

9%

23%

39%

23%

40%

58%

41%

15 dec 2020 -
14 mrt 2021

1%

6%

10%

22%

39%

23%

39%

57%

40%



Kracht van het volume

.. mijnkwaliteit
2 vanleven.n|

laat zien waar goede zorg om draait

60.000+

deelnemers (minimaal 1 vragenlijst afgerond)

Kwaliteit van leven
in Nederland

« Actuele uitkomsten; landelijk, per
provincie, per gemeente, per doelgroep.

« ledere gemeente heeft een eigen
uitkomstenpagina.

= In 2021: 83 geanonimiseerde
gemeenterapportages en 132 gemeenten
met een factsheet.

= Provincies hebben 1.900-10.500 deelnemers.

# Spreiding over Nederland

Qo8 Provincies met meeste deelnemers
@™ 1. Zuid-Holland

2. Noord-Holland
3. Noord-Brabant
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Hoe gaat het met mensen
in Nederland?

75.000+

algemene vragenlijsten [%_l

Verdiepende informatie
per doelgroep

40.000+

aanvullende vragenlijsten [%i

www.mijnkwaliteitvanleven.nl

¥ O P
55.000 750.000 06:00

bezoekers pageviews gemiddelde
bezoekduur

Kracht van het persoonlijke verhaal

Persoonlijk overzicht

Binnen 5 minuten persoonlijke uitkomsten
via eigen emailadres

Nuttig als voorbereiding op een gesprek
over oplossingen die passen bij de
persoonlijke situatie.

Gesprekshul
Q) p p

In 2021: groeiend aantal organisaties in
verschillende sectoren maakt gebruik van
de vragenlijst als gesprekshulp.

Tip

N\

® ® Samen leren en verbeteren
e

Rapportages beschikbaar met uitkomsten
& tips om aan de slag te gaan. Voor gemeenten,

zorgorganisaties, belangenvertegenwoordigers.

.Q Persoonlijke verhalen

- In 2021: ruim 600 ervaringsverhalen

® Meerdere perspectieven
41.500 cirioening ofveperking
3.700 g
15.000 St
33.000 i

1202 13W



Colofon

« Werving deelnemers: Ook samenwerken met Mijnkwaliteitvanleven.nl?
samenwerkingsverband Mijnkwaliteitvanleven.nl Mail redactie@mijnkwaliteitvanleven.nl voor een afspraak.
« Analyse en rapportage: www.mijnkwaliteitvanleven.nl

Motivaction & samenwerkingsverband
Mijnkwaliteitvanleven.nl

« Tekst:
samenwerkingsverband Mijnkwaliteitvanleven.nl

- Vormgeving:
Lexenzo

- Fotografie:
Fleur Kooiman, Tom van Limpt

Initiatief van Partners

Patiéntenfederatie

aftente | Gy rersaldo. @stry (8 oo NOOM

samen de zorg beter maken Helpt jou helpen Nederland
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