rijksuniversiteit faculteit gedrags- en
gronin gen maatschappijwetenschappen

Samen sterker?

Een kwalitatief onderzoek naar de
Ervaringen en behoeften van
post-COVID-patiénten met
betrekking tot lotgenotencontact
Stronger together? A qualitative
study on experiences and needs

of post-COVID patients regarding
peersupport




Van Nieuwkasteele, M.F. — Samen sterker? Ervaringen en beboeften van post-COV1D-patiénten met betrekking tot lotgenotencontact

SAMEN STERKER? ERVARINGEN EN
BEHOEFTEN VAN POST-COVID-
PATIENTEN MET BETREKKING TOT
LOTGENOTENCONTACT

Student Mascha van Nieuwkasteele
Student nummer S4447883
Master Sociologie, masterroute Sociologie van de netwerksamenleving,

Faculteit voor Gedrags-en Maatschappijwetenschappen

Datum afronding 30 Juli 2025
Scriptiebegeleider Prof. Dr. B. Bilecen
Referent Prof. Dr. N. Steverink



Van Nieuwkasteele, M.F. — Samen sterker? Ervaringen en beboeften van post-COVID-patiénten met betrekking tot lotgenotencontact

VOORWOORD

Beste lezer,

Zoals Cicero (ca. 44 v.Chr./1991) al zei: “Non nobis solum nati sumus, ortusque nostri partem patria
vindicat, partem amici”. V1ij vertaald houdt dit in dat wij niet slechts voor onszelf zijn geboren, maar
ook voor anderen. Deze gedachte onderstreept het universele belang van het geven en ontvangen
van steun. Wie zijn wij zonder elkaar? Tijdens het schrijven van mijn masterscriptie over
lotgenotencontact inspireerde deze gedachte mij en zette ze mij aan het denken over het belang

van sociale steun.

Voor u ligt mijn masterscriptie voor de studie Sociologie van de route Sociologie van de
netwerksamenleving aan de Rijksuniversiteit Groningen. Voor mijn afstudeertraject heb ik een
leerzame stage gelopen bij het UMCG, bij de afdeling Toegepaste Gezondheidswetenschappen
(TGO). Hier heb ik mij beziggehouden met kwalitatief onderzoek naar de ervaringen en
behoeften van post-COVID-patiénten. Ik wil mijn collega’s bij TGO bedanken voor deze
gezellige en leerzame periode. In het bijzonder wil ik mijn externe stagebegeleider Andrea

Fokkens bedanken, voor alle betrokkenheid en waardevolle begeleiding.

Graag wil ik alle participanten bedanken die hebben bijgedragen aan dit onderzoek en
hun ervaringen met mij hebben willen delen. Ik hoop dat deze scriptie niet alleen een
wetenschappelijke, maar ook een praktische bijdrage zal leveren binnen de post-COVID zorg.
Daarnaast hoop ik dat het zal bijdragen aan meer zichtbaarheid en begrip voor post-COVID-

patiénten.

In deze scriptie is steun een belangrijk onderwerp, en tijdens het schrijven was ik mij
bewust en dankbaar voor alle steun die ik zelf krijg en heb gekregen, waardoor ik met veel plezier
terug kan kijken op mijn afstudeertijd. Ik ben mijn scriptiebegeleider Basak Bilecen erg dankbaar
voor het vertrouwen en de positieve opbouwende feedback. Daarnaast wil ik mijn referent, Nardi
Steverink bedanken voor haar kijk op mijn onderzoek. Ten slotte wil ik mijn ouders en vrienden

bedanken voor alle steun die zij mij altijd geven, bij alles wat ik doe.

Veel leesplezier,
Mascha van Nieuwkasteele

Juli 2025
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SAMENVATTING

Deze masterscriptie verkent de ervaringen en behoeften van post-COVID-patiénten met
betrekking tot lotgenotencontact. Daarbij is aandacht besteed aan de zoektocht naar en vormgeving
van lotgenotencontact door post-COVID-patiénten, en aan de mogelijke invloed van
lotgenotencontact op het subjectief welbevinden van post-COVID-patiénten. Daarbij wordt
gekeken naar de vervulling van de behoeften aan affectie en bevestiging van gedrag, zoals
beschreven in de Sociale Productiefunctie (SPF) theorie van Lindenberg (2013). Op basis van elf
semigestructureerde interviews en een thematische analyse zijn vijf centrale thema’s geidentificeerd
die inzicht bieden in de ervaringen en behoeften van post-COVID-patiénten met betrekking tot
lotgenotencontact. Hierbij wordt ook aandacht besteed aan de impact van post-COVID op het
dagelijks leven en sociale relaties, en de steun en onbegrip die post-COVID-patiénten ervaren
vanuit de sociale omgeving, het werk en de zorg. De bevindingen suggereren dat lotgenotencontact
door post-COVID-patiénten wordt gewaardeerd vanwege de ervaren affectie, herkenning en
bevestiging van ervaringen, en dat dit bijdraagt aan een gevoel van sociale verbondenheid. Deze
elementen lijken een belangrijke rol te spelen in het omgaan met en accepteren van de gevolgen
van post-COVID. De studie onderstreept dat lotgenotencontact een aanvulling kan vormen op de
reguliere zorg en mogelijk kan bijdragen aan het versterken van copingstrategieén, mits er vanuit
de zorgsector voldoende erkenning, kennis en ondersteuning is. Op basis van deze inzichten
worden aanbevelingen gedaan voor het verder vormgeven en implementeren van

lotgenotencontact binnen de post-COVID-zorg.
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1. INLEIDING

1.1 AANLEIDING EN ACHTERGROND

De COVID-19 pandemie is in 2019 begonnen in China, sindsdien zijn er wereldwijd meer dan 777
miljoen besmettingen gemeld aan de World Health Organization (WHO). In 2020 bereikte
COVID-19 Nederland, inmiddels zijn er 8.6 miljoen COVID-19 Cases in Nederland gerapporteerd
door de WHO (z.d.). Meestal gaan de klachten van een COVID-19 besmetting vanzelf voorbij,
maar in sommige gevallen hebben patiénten last van aanhoudende klachten (Brus et al., 2024).
Wanneer een patiént 3-5 maanden na infectie klachten blijft houden, is er sprake van post-COVID
(ACTION, z.d.). De geschatte hoeveelheid mensen met post-COVID loopt sterk uiteen, doordat
er geen landelijke registratie is. Daarnaast is post-COVID lastig te diagnosticeren in de zorg,
doordat er nog veel kennis ontbreckt. Uit onderzoek van het Universitair Medisch Centrum
Groningen (UMCG) (2022) blijkt dat een op de acht Nederlanders langdurige klachten houdt na
een besmetting met COVID-19. Volgens schattingen van de Rijksoverheid zijn er in Nederland
ongeveer 450.000 mensen met post-COVID, waarvan 90.000 ernstige en langdurige klachten
ervaren (Ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid, 2025). Ondanks dat het exacte aantal
post-COVID-patiénten onbekend is, gaat het om een omvangrijke groep. Deze scriptie richt zich

op het onderzoeken van deze groep in Noord-Nederland.

Doordat post-COVID een grote invloed heeft op de gezondheid van patiénten, kunnen zij
hun leven niet meer leiden zoals zij dat voorheen deden. Door het verlies aan functioneren hebben
patiénten moeite met dagelijkse activiteiten en kunnen zij niet langer dezelfde
verantwoordelijkheden en sociale rollen vervullen als vo6r de besmetting met COVID-19. Door
deze verandering wordt hun sociale identiteit aangetast en kunnen zij te maken krijgen met sociale
isolatie (Burton et al., 2022; Macpherson et al., 2022). Lotgenotencontact kan daarom belangrijk
zijn voor het welzijn van post-COVID-patiénten. Het stelt mensen die door gedeelde ervaringen
heen gaan of dezelfde problemen ervaren in staat om elkaar te steunen op basis van hun gedeelde

ervaring (Riessman, 1989).

De negatieve aspecten van lange termijn ziekte kunnen de relaties en het sociale netwerk
van patiénten negatief beinvloeden (Reeves et al., 2014). Dit heeft een aanzienlijke impact op hun
kwaliteit van leven (Brus et al., 2024). Volgens de Sociale Productiefunctie (SPF) theorie van

subjectief welbevinden en basale behoeften leven mensen in een sociale context en streven zij naast
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tysiek welbevinden, hoofdzakelijk naar sociaal welbevinden (Lindenberg, 2001; Lindenberg, 2013;
Nieboer et al., 2005). Het sociaal welbevinden en de mentale gezondheid van post-COVID-
patiénten wordt aangetast, doordat zij minder goed kunnen functioneren in hun sociale rollen en
een verlies van sociale identiteit ervaren (Burton et al, 2022). Juist het hebben van een
ondersteunend en begripvol sociaal netwerk van relaties met vrienden, familie, collega’s en
zorgprofessionals is belangrijk voor het welzijn van post-COVID-patiénten. Wanneer deze steun
ontbreekt ervaren patiénten een verhoogde kans op gevoelens van angst, eenzaamheid, frustratie
en een verminderd welzijn (Bergmans et al., 2024; Burton et al., 2022). Veel patiénten ervaren
namelijk onbegrip, ongeloof en een gebrek aan steun over post-COVID door zorgprofessionals,
familie en vrienden, wat tot angst en frustratie kan leiden bij post-COVID-patiénten (Baz et al.,
2023; MacEwan et al., 2024; MacPherson et al., 2022; Wurz et al., 2022). Daarnaast wordt de
onzichtbaarheid van post-COVID soms als lastig ervaren binnen relaties met familie en vrienden
(Leggat et al., 2024). Naast steun van het bestaande sociale netwerk kan lotgenotencontact post-
COVID-patiénten begrip en steun geven, vooral wanneer dit niet vanuit het bestaande sociale

netwerk komt (Bergmans et al., 2024).

Binnen lotgenotencontact delen mensen soortgelijke ervaringen, wat kan bijdragen aan een
vermindering van gevoelens van isolement, het versterken van wederzijds begrip en het vergroten
van de betrokkenheid bij de zorg (Mullard et al., 2023). Juist bij post-COVID-patiénten, die zich
vaak niet begrepen voelen door hun directe sociale omgeving (zoals gezinsleden, familie, vrienden
en partner), op het werk of door zorgprofessionals, lijkt lotgenotencontact een belangrijke vorm
van steun te kunnen bieden. Het is daarom van belang om te onderzoeken hoe post-COVID-
patiénten lotgenotencontact ervaren en welke behoeften zij daarbij hebben. Deze scriptie zal zich
richten op het onderzoeken van deze thema’s. De onderzoeksvraag luidt: “Welke ervaringen en

behoeften hebben post-COVID-patiénten met betrekking tot lotgenotencontact?”

1.2 ACHTERGROND NIMSPAKC- STUDIE

Deze scriptie is een onderdeel van Het Noordelijk Initiatief Multidisciplinaire
Samenwerking voor Patiénten met Aanhoudende Klachten na COVID-19 (NIMSPAKC-studie).
Ik heb mijn afstudeerstage in het kader van deze studie gelopen bij de afdeling Toegepast
Gezondheidsonderzoek (TGO) van het UMCG. De studie is in 2021 begonnen, toen er steeds
meer bekend werd over de lange termijn gevolgen van COVID-19 (UMCG-Research, z.d.). De

NIMSPAKC-studie richt zich op het evalueren, verbeteren en implementeren van het
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NIMSPAKC-zorgpad voor mensen met langdurige klachten na een COVID-19-infectie. Een
zorgpad beschrijft bij elke behandelfase de activiteiten van de specifieke zorgverlener voor een
specifiecke patiéntengroep, en geeft antwoord op de vraag ‘wie doet wat, wanneer en waaromr’
Hierbij worden medische richtlijnen gegeven voor welke concrete behandeling bij welke situatie

past. Deze richtlijnen en het zorgpad sluiten aan op elkaar (ACTION, z.d.).

Het doel van de NIMSPAKC- studie is om de multidisciplinaire samenwerking in herstel-
en nazorg te optimaliseren, resulterend in een haalbaar regionaal zorgpad en een praktische
(kennis)tool ter ondersteuning van de implementatie. In de NIMSPAKC-studie wordt er
voortgebouwd op de kennis die is opgedaan binnen het ACTION-project. ACTION staat voor
Aanhoudende klachten na COVID-19: perspecTief vanuit de pOpulatie, patiéNt en zorg. Binnen
de studie wordt de huidige zorg in Noord-Nederland geanalyseerd, worden de resultaten toegepast
in de praktijk en wordt gestreefd naar een continue verbetering van de zorg. Dit proces vindt plaats
in samenwerking met alle relevante betrokkenen via participatief actieonderzoek. Er zijn data
verzameld van alle verwezen patiénten naar dit Zorgpad (n=1200). De NIMSPAKC-studie is erop
gericht om hier een analyse en evaluatie over uit te voeren. Het project maakt deel uit van het
Medisch Centrum Leeuwarden (MCL) en wordt gefinancierd door ZonMW (projectnummer:
10430302250002). De NIMSPAKC-studie bestaat uit verschillende onderdelen waarbij zowel de
ervaringen van patiénten als zorgprofessionals worden onderzocht: een focusgroep ter oriéntatie,

een kwantitatief onderzoek, kwalitatief onderzoek en een patientjourney.

1.2.1 DEFINITIE POST-COVID

In de literatuur worden langdurige klachten na een COVID-19 besmetting op verschillende
manieren aangeduid, waaronder ‘post-COVID’ of ‘Long-COVID’. Deze scriptie maakt gebruik
van de data die bij de NIMPSPAKC-studie zijn verzameld. In de NIMSPAKC-studie wordt de
definitie van langdurige klachten na een COVID-19 infectie van het ACTION gebruikt. Bij deze
definitie is er sprake van een post-COVID-syndroom, ofwel post-COVID, wanneer een patiént 3-
5 maanden na infectie klachten blijft houden (ACTION, z.d.).

Post-COVID-patiénten rapporteren een breed scala aan klachten, waaronder hoge niveaus
van vermoeidheid, Post-Exertionele Malaise (PEM), kortademigheid, cognitieve problemen,
dysautonomie en Posturaal Orthostatische Tachycardiesyndroom (POTS) (Brus et al., 2024; Wurz

et al., 2022; C-support, 2025). Patiénten ervaren deze hoeveelheid klachten als overweldigend en
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onhandelbaar. Symptomen variéren in presentatie en intensiteit: hoe symptomen zich manifesteren
is voor de meeste patiénten compleet onvoorspelbaar (Wurz et al., 2022). Daarnaast ontwikkelen
veel post-COVID-patiénten mentale gezondheidsproblemen, zoals een angststoornis, depressie
en/of Posttraumatische-stressstoornis (PTSS) (Bourmistrova et al., 2022; Shanbehzadeh et al.,
2021). Dit gaat zelfs zo ver dat langdurige fysieke gezondheidsproblemen geassocieerd zijn met een

twee keer zo groot risico op depressie of een angststoornis vergeleken met de algemene populatie

(Read et al., 2017).

Er zijn nog geen diagnostische tests beschikbaar, daarom wordt post-COVID breed
gedefinieerd op basis van de symptomen die patiénten vertonen (Brus et al., 2024). Post-COVID
is onderdeel van een bredere groep aandoeningen die Post-Acute Infectiesyndromen (PAIS)
worden genoemd, onder andere het Q-koortsvermoecidheidssyndroom en de ziekte van Lyme

vallen hier onder (Choutka et al., 2022).

1.2.2 POST-COVID ZORG MCL

In 2020 zette longarts Jolanda Kuijvenhoven een post-COVID poli op in het Medisch Centrum
Leeuwarden (MCL), waarnaar patiénten vanuit de eerste lijn werden doorverwezen (Herstel na
COVID, 2025). De post-COVID poli werd in 2021 vastgelegd in handreiking NIMSPAKC. Dit
initiatief kwam tot stand in samenwerking met longartsen, bedrijfsartsen, sportartsen,
revalidatieartsen en paramedici. De eerste stap van het zorgpad van de post-COVID poli in het
MCL houdt in dat patiénten met aanhoudende klachten na COVID-19 worden doorverwezen naar
de longarts in de post-COVID poli in het MCL. Op deze plek worden de problematick en de
eventuele restschade beoordeeld, waarna behandeling en/of dootrverwijzing plaatsvindt naar de 1%
lijn (bijvoorbeeld fysiotherapie), 2* lijn (bijvoorbeeld cardioloog) of 3% lijn (specialistische

revalidatie).

Naast de post-COVID poli in het MCL in Leeuwarden, zijn er in Noord-Nederland twee
andere post-COVID poli’s, namelijk in Dokkum en Heerenveen. Deze worden ook in de

NIMSPAKC-studie meegenomen.
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1.3 SOCIOLOGISCHE, MAATSCHAPPELIJKE EN WETENSCHAPPELIJKE
RELEVANTIE

SOCIOLOGISCHE RELEVANTIE

Een van de belangrijke uitgangspunten binnen de Sociologie is het bevorderen van de sociale
welvaart. Op dit begrip zijn meerdere perspectieven mogelijk. Volgens het Sociaal en Cultureel
Planbureau (z.d.) is het voor de Nederlandse samenleving belangrijk om te streven naar brede
welvaart. Brede welvaart omvat naast economische welvaart ook sociaal-maatschappelijke welvaart:
hierbij zijn subjectief welzijn, sociaal kapitaal, gezondheid, kwaliteit van de leefomgeving en gelijke
verdeling van de welvaart belangrijk (Centraal Bureau voor de statistiek, z.d.-a; Centraal Bureau

voor de statistiek, z.d.-c).

Subjectief welbevinden is een van de belangrijke thema’s in het bereiken van sociaal-
maatschappelijke welvaart. Subjectief welzijn wordt door het Centraal Bureau voor de Statistiek
(z.d.-b) gedefinieerd als de ervaren tevredenheid van mensen met het leven. Zoals eerder benoemd
heeft post-COVID een aanzienlijke impact op de kwaliteit van leven en op de identiteit van
patiénten, doordat de gezondheidsproblemen waar zij mee kampen een belemmering vormen voor
het dagelijks functioneren (Brus et al., 2024; Burton et al., 2022; Macpherson et al., 2022). Veel
post-COVID-patiénten ervaren onbegrip en een gebrek aan steun vanuit hun sociale netwerk,
terwijl zij juist zo hard steun en begrip nodig hebben (Bergmans et al., 2024; Burton et al., 2022).
Voor subjectief welbevinden zijn gezonde sociale relaties essentieel (Lindenberg, 2001; Lindenberg,
2013; Nieboer et al., 2005). Inzicht in de ervaringen en behoeften van post-COVID-patiénten rond

lotgenotencontact kan bijdragen aan het bevorderen van hun subjectief welbevinden.

Daarnaast wordt sociaal kapitaal volgens het Centraal Bureau voor de Statistick (z.d.-a)
beschouwd als een belangrijke voorwaarde voor het bereiken van sociaal-maatschappelijke
welvaart. Sociaal kapitaal verwijst naar de kwaliteit van sociale verbanden binnen de samenleving,.
Binnen de sociologie duidt het op kenmerken van sociale organisatie, zoals sociale netwerken, die
coordinatie en samenwerking vergemakkelijken (Putnam, 1995). Een grotere aanwezigheid van
sociaal kapitaal binnen samenlevingen gaat gepaard met uiteenlopende voordelen, waaronder
sociale normen van wederkerigheid en een verhoogd niveau van onderling sociaal vertrouwen.
Sociale steungroepen kunnen volgens Putnam (1995) worden gezien als een belangrijke vorm van

sociaal kapitaal in de hedendaagse samenleving. Deze groepen bestaan zowel als zelthulpgroepen
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als uit zogeheten ‘hobbygroepen’, waarin deelnemers onderling steun en zorg bieden aan elkaar. In
deze scriptie over lotgenotencontact wordt specifiek gekeken naar de sociale relaties van post-
COVID-patiénten: zowel met hun eigen sociale omgeving, als in de zorg, op het werk en met
andere post-COVID-patiénten. Daarnaast wordt onderzocht welke vormen van sociale steun zij
vanuit deze relaties ontvangen. Inzicht hierin kan bijdragen aan het bevorderen van het sociale
kapitaal in de samenleving. Zo kan lotgenotencontact bijdragen aan het verminderen van gevoelens
van isolement, het versterken van wederzijds begrip en het vergroten van de betrokkenheid van

patiénten bij de zorg (Mullard et al., 2023).

Door inzicht te krijgen in de ervaringen en behoeften van post-COVID-patiénten met
betrekking tot lotgenotencontact, draagt dit onderzoek bij aan kennis over hoe sociale relaties en
vormen van steun bij kunnen dragen aan het subjectief welbevinden en sociaal kapitaal van een
kwetsbare groep in de samenleving. Daarmee levert het onderzoek een bijdrage aan de sociologisch
begrippen van subjectief welbevinden en sociaal kapitaal in de context van langdurige

gezondheidsproblemen.

MAATSCHAPPELIJKE RELEVANTIE

De maatschappelijke meerwaarde van deze scriptie kan duidelijk worden gemaakt door
vergelijking van de kosten en baten voor de maatschappij. Bij veel ingrijpende maatregelen wordt
er een maatschappelijke kosten-batenanalyse (mkba) ingezet als hulpmiddel om objectief naar
maatregelen te kunnen kijken (Ministerie van Algemene zaken, 2023). Volgens INVOLV (z.d.) kan
de Social Return On Investment (SROI) gebruikt worden voor het onderzoeken van de
maatschappelijke impact en waarde van lotgenotencontact. Bij de SROI-methode worden de
maatschappelijke investeringen (tijd en geld) en opbrengsten voor alle belanghebbenden uitgedrukt
in euro’s. Volgens INVOLYV (z.d.) levert elke geinvesteerde euro in lotgenotencontact gemeten via
de SROI-methode een maatschappelijke opbrengst van drie tot zes euro op. Daarnaast laat een
vergelijkbaar SROI-onderzoek van Willis en collega’s (2018) zien dat investeringen in
lotgenotencontact binnen de zorg een positieve maatschappelijke meerwaarde hebben. Hoeveel
lotgenotencontact oplevert verschilt, maar lotgenotencontact kan leiden tot kwaliteitsverbetering
en kostenbesparingen in de zorg. Naast patiénten hebben ook werkgevers, zorgprofessionals,
zorgverzekeraars en gemeenten baat bij onderzoek naar hoe lotgenotencontact verbeterd kan
worden. Lotgenotencontact wordt gezien als een potentieel kosteneffectieve en relatief makkelijk

te implementeren interventie die een goede aanvulling vormt op professionele zorg (Smit et al.,
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2023). Als lotgenotencontact effectief bijdraagt aan het subjectief welzijn van post-COVID-
patiénten kan dit een waardevolle aanvulling zijn op reguliere zorg. Het kan daarnaast mogelijk

zelfs de druk op medische voorzieningen verlagen.

Deze scriptie is daarnaast relevant voor organisatie van de post-COVID zorg. Binnen de
gezondheidszorg wordt patiéntgerichte (patient-centred care) steeds belangtijker, waarbij de nadruk
ligt op het centraal stellen van de individuele patiént en het inspelen op hun behoeften en
ervaringen (Delaney, 2018). Binnen patiént-centred care staat de individuele patiént centraal, wat
voordelen heeft voor patiénten om met hun gezondheid om te gaan. De World Health
Organization (WHO) benadrukt dit belang (World Health Organization, 2000). Het is voor de
participatie en inclusiviteit belangrijk dat lotgenotencontact-programma’s in samenwerking met
post-COVID-patiénten worden ontwikkeld. Directe betrokkenheid van deelnemers kan worden
gestimuleerd door deelnemers actief te betrekken bij hun eigen zorg en autonomie te bevorderen
(Mullard et al., 2023). Het is daarom belangrijk dat onderzoek naar de ervaringen en behoeften van

post-COVID-patiénten met lotgenotencontact ten grondslag ligt aan de organisatie ervan.

WETENSCHAPPELIJKE RELEVANTIE

Lotgenotencontact onder post-COVID-patiénten is tot op heden slechts beperkt onderzocht. Ex
zijn nog weinig studies naar de behoeften en ervaringen van lotgenotencontact specifiek voor post-
COVID-patiénten. Lotgenotencontact heeft veel voordelen, maar er is nog niet veel onderzoek
naar de achterliggende werkende mechanismen van lotgenotencontact op het subjectief
welbevinden van post-COVID-patiénten. Er is nog weinig onderzoek naar de specifieke werking
van lotgenotencontact en over wat deze interventie precies effectief zou maken (Thompson et al.,
2022). Daardoor is het relatief onbekend onder welke omstandigheden lotgenotencontact de meest
positieve werking heeft. Daarnaast is het onbekend hoe lotgenotencontact het beste kan worden
geintegreerd in bestaande zorgstructuren (Mullard et al., 2023). In deze scriptie zal worden
onderzocht wat de behoeften en ervaringen van post-COVID-patiénten zijn met
lotgenotencontact. Hieruit zullen een aantal aanbevelingen vloeien voor de organisatie van

lotgenotencontact in de zorg.
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2. THEORETISCH KADER

In dit hoofdstuk wordt de onderzoeksvraag “Welke ervaringen en behoeften hebben post-COV ID-patiénten
met betrefking tot lotgenotencontact?” nader theoretisch uitgewerkt vanuit de bestaande literatuur.
Hiervoor worden eerst de definities van subjectief welbevinden, sociale steun en lotgenotencontact
besproken, om hier een breder begrip voor te krijgen. Daarna zal aandacht worden besteed aan de
theoretische verklaringen over de werking van steun uit lotgenotencontact voor subjectief

welbevinden.

2.1 DEFINITIE SUBJECTIEF WELBEVINDEN

Gezondheid kan op veel verschillende manieren worden gedefinieerd. De meest gangbare,
conventionele definitie van gezondheid is die van de WHO, namelijk: ‘Gezondheid is een toestand
van volledig fysiek, geestelijk en sociaal welbevinden en niet louter het ontbreken van ziekte of
gebrek.” Hoewel deze definitie een belangrijk referentiepunt vormt, erkennen moderne inzichten
dat gezondheid veel meer omvat dan louter de afwezigheid van ziekte. De definitie van de WHO
voldoet daarom niet meer, volgens het RIVM (2019). In Nederland wordt er steeds meer gewerkt
vanuit een breed perspectief op gezondheid, waaronder ‘Positieve Gezondheid.” Binnen ‘Positieve
Gezondheid” wordt gezondheid omschreven als het vermogen om je aan te passen en eigen regie
te voeren, in het licht van de sociale, fysicke en emotionele uitdagingen van het leven. Positieve
Gezondheid kan worden uitgewerkt in zes dimensies: lichaamsfuncties, mentaal welbevinden,
zingeving, kwaliteit van leven, meedoen en dagelijks functioneren. Hierbij is zelfregulatie en
zelfreflectie belangrijk (Huber et al., 2011). Voor gezondheid is iemands algehele staat van zijn dus
belangrijk, ook wel iemands welbevinden. Er zijn veel verschillende frameworks van waaruit
welbevinden kan worden onderzocht. Zo is algemeen welbevinden multi-dimensioneel van aard
en bevat meerdere domeinen, waaronder subjectief, psychologisch, mentaal en spiritueel

welbevinden (Zhang et al., 2024).

Met dit bredere perspectief van ‘Positieve Gezondheid’ als uitgangspunt, biedt de Sociale
Productiefunctie (SPF) theorie een kader waarin subjectief welbevinden kan worden begrepen. De
SPF-theorie ziet mensen als sociale wezens die leven in een sociale context: mensen hebben een
zelfregulerende capaciteit die ervoor zorgt dat ze voor zichzelf kunnen zorgen en adequaat met
elkaar kunnen samenwerken (Lindenberg, 2013; Nieboer et al., 2005). SPF-theorie is geintegreerd

met de theorie van sociale rationaliteit van Lindenberg (2001). Binnen sociale rationaliteit is er de
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assumptie dat individuen actief doelen nastreven, waarbij hun rationaliteit gebonden is aan sociale
omstandigheden. Met sociale rationaliteit wordt bedoeld: overtuigingen en verwachtingen,
definities van de situatie en manieren om tot een beslissing te komen (Lindenberg, 2013). SPF-
theorie heeft de assumptie dat mensen zich richten op het optimaliseren van hun subjectieve
welbevinden. Hiervoor moeten de behoeften voor fysiek en sociaal welbevinden worden vervuld,
deze behoeften zijn schematisch weergegeven in figuur 1 (Steverink et al., 2019). Voor fysiek
welbevinden moeten de behoeften aan s#imulatie en comfort worden vervuld. Voor sociaal

welbevinden moeten de behoeften aan status, bevestiging van gedrag en affectie worden vervuld.

Niveau 1 Subjectief
' welbevinden |

Sociaal
welbevinden

Fysiek

Hiveale welbevinden

: ; ) ) Bevestiging
Niveau 3 Comfort Stimulatie Status Affectie
van gedrag
Erkenning voor Emotionele Bevestiging van
_ Geen last van Spanning, talenten, steun: anderen, bij de
Voorbeeld schadelijke prikkeling, positieve bezorgdheid, groep horen en
prikkels nieuwsgierigheid aandacht en affectie en geaccepteerd
waardering interesse worden

Figunr 1: Weergave van de behoeften voor fysiek en sociaal welbevinden uit de SPF-theorie van Lindenberg (2013)

Wanneer deze behoeften niet worden vervuld kan dit negatieve psychologische consequenties
hebben (Steverink et al., 2019). Eerst zullen alle behoeften uit de SPF-theorie worden besproken,
maar uiteindelijk ligt de focus van steun uit lotgenotencontact vooral op twee behoeften voor

vervulling van sociaal welbevinden, namelijk affectie en bevestiging van gedrag.
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2.1.1 BEHOEFTEN VOOR FYSIEK WELBEVINDEN

Mensen zijn vaak tegelijkertijd op zoek naar het vervullen van beide behoeften voor fysiek

welbevinden, namelijk comfort en stimulatie.

2.1.1.1 Comfort

De mate van comfort die een persoon ervaart refereert aan of een persoon geen last heeft van
schadelijke prikkels, zoals honger, dorst, pijn, enzovoort (Lindenberg, 2013). Wat als
oncomfortabel wordt ervaren kan afhankelijk zijn van mensen en van de cultuur waarin zij leven.
Een voorbeeld hiervan is dat de manier waarop blootstelling aan bepaalde geluiden of reacties van

anderen wordt ervaren, kan verschillen per persoon.

2.1.1.2 Stimulatie
Mensen zoeken naar stimulatie. Zo zoeken mensen naar aangename spanning, prikkeling en
bevredigende nieuwsgierigheid. Naast comfort zijn dit basisbehoeften voor fysick welbevinden

(Lindenberg, 2013).

2.1.2 BEHOEFTEN VOOR SOCIAAL WELBEVINDEN

Voor het verkrijgen van sociaal welbevinden is het nodig om de behoeften aan status,

bevestiging van gedrag en affectie te vervullen. Deze behoeften zullen nu besproken worden.

2.1.2.1 Status

Status verwijst naar de erkenning van iemands competenties en talenten, wat resulteert in positieve
aandacht en waardering (Lindenberg, 2013). Hier is sprake van subjectieve sociale status, omdat er
verder wordt gekeken dan de traditionele objectieve maatstaven van onderwijs, inkomen en beroep.
Subjectieve sociale status is een belangrijke factor voor het welzijn van mensen, en gaat over het
gevoel dat individuen hebben over de plek die zij hebben op de sociale ladder binnen
gemeenschappen, scholen of op het werk (Euteneuer, 2014). De behoefte aan status wordt vervuld
door relaties waarin mensen het gevoel hebben dat zij met respect worden behandeld, serieus
genomen worden, invloed hebben, meer bereiken dan anderen en erkend worden om hun

prestaties, talenten of eigenschappen (Steverink et al., 2019).
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2.1.2.2 Affectie

Affectie wordt ook wel gedefinieerd als emotionele steun vanuit nauwe relaties. Dit wordt gezien
als uitingen van zorg, bezorgdheid, affectie en interesse, in het bijzonder in stressvolle tijden of na
ingrijpende gebeurtenissen (Butleson et al., 2003). Emotionele steun geeft mensen comfort en een
gevoel van geborgenheid, wat hen het gevoel geeft dat anderen om hen geven. Dit is essentieel
voor het welzijn en de sociale identiteit van mensen (Lindenberg, 2013). Affectie refereert daarnaast
aan het gevoel dat je geliefd en gewaardeerd wordt (Steverink et al., 2019). Affectie heeft een

positief effect op het fysiologisch functioneren, terwijl een gebrek eraan juist negatieve gevolgen

kan hebben (Lindenberg, 2013).

2.1.2.3 Bevestiging van gedrag

Mensen voelen van nature druk om goed in de groep te passen, omdat ze het belangrijk vinden om
erbij te horen en geaccepteerd te worden (Lindenberg, 2013; Steverink et al., 2019). Ze hechten
waarde aan de mening van anderen en hebben behoefte aan bevestiging dat hun gedrag, mening of
gevoelens als uist’ worden gezien. De eigenwaarde en het welzijn van mensen hangen sterk samen
met hoe zij door anderen worden beoordeeld (Hausser et al., 2012). Relaties die deze behoefte aan
bevestiging vervullen, geven mensen het gevoel dat zij het ‘goede’ doen in de ogen van belangrijke

anderen en van zichzelf (Steverink et al., 2019).

2.1.3 FOCUS OP AFFECTIE EN BEVESTIGING VAN GEDRAG

Gezien de verschillende behoeften voor subjectief welbevinden is een holistische definitie van
gezondheid belangrijk. Daarbij dienen fysiek, sociaal en mentaal welbevinden centraal te staan
(Mullard et al., 2023). Deze scriptie richt zich specifieck op het sociale welbevinden van post-
COVID-patiénten, waarbij wordt onderzocht in hoeverre de behoeften aan affectie en bevestiging
van gedrag worden vervuld. De vervulling van deze behoeften kan onder druk komen te staan
wanneer sociale relaties verstoord raken en post-COVID-patiénten minder goed kunnen

functioneren in hun sociale rollen (Burton et al., 2022; Reeves et al., 2014).

Voor sociaal welbevinden is sociale identiteit essentieel. Relaties met anderen spelen hierin
een cruciale rol, omdat zij steun bieden en bijdragen aan het behoud van de kern van iemands
sociale identiteit. Mensen met nauwe sociale banden, zoals familie, vrienden en collega’s, hebben

een sterker gevoel van sociale identiteit (Lindenberg, 2013). Sociale netwerken zijn dan ook
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onmisbaar voor het vervullen van de behoeften aan affectie en bevestiging van gedrag. Ze fungeren
niet alleen als bron van informatie en steun, maar vormen ook de basis voor sociale zelfregulatie
(Lindenberg, 2013). Wanneer de bestaande sociale relaties van post-COVID-patiénten hierin

tekortschieten kan contact met lotgenoten een waardevolle aanvulling zijn.

Een voorbeeld waaruit de consequentie van post-COVID voor de sociale identiteit van
mensen blijkt is dat de mogelijkheid om te werken aangetast wordt (MacEwan et al., 2024; Wurz
et al., 2022). Naast de voor de hand liggende financiéle consequenties heeft niet kunnen werken
grote emotionele gevolgen. Er valt een stuk van iemands sociale netwerk weg, waardoor mensen
gevoelens van verlies ervaren. Daarnaast ervaren sommige patiénten onbegrip over de post-
COVID symptomen waar zij mee kampen vanuit hun werk en hebben zij het gevoel
gestigmatiseerd en veroordeeld te worden door vrienden en familie, omdat zij niet meer kunnen

werken. Dit kan angstklachten veroorzaken (MacEwan et al., 2024).

2.2 SOCIALE STEUN UIT LOTGENOTENCONTACT

2.2.1 DEFINITIE VAN SOCIALE STEUN

Individuen ervaren stress in uiteenlopende vormen, waaronder ingrijpende
levensgebeurtenissen (zoals geboorte of scheiding), chronische belasting (zoals ziekte, armoede en
relatieproblemen) en dagelijkse beslommeringen (Thoits, 1995). Het effect van dergelijke stress op
de fysieke en mentale gezondheid kan worden verminderd door copingstrategieén en hulpbronnen.
Eén van deze hulpbronnen is sociale steun, dit is een soort ‘fonds’ waar mensen uit kunnen putten
in stressvolle situaties, wat kan bijdragen aan vermindering van stress en verlaging van het risico

op morbiditeit (House, 1987).

De mate van sociale steun die mensen ervaren beinvloedt in hoeverre zij slagen om effectief
met moeilijke omstandigheden en problemen om te gaan (House, 1987; Thoits, 1995; Uechara,
1990). Steun van anderen geeft mensen het gevoel geliefd en gewaardeerd te worden en op anderen
te kunnen rekenen. Hierdoor ervaren mensen stressvolle gebeurtenissen of problemen als minder
bedreigend (House, 1987). Opvallend is dat de perceptie van de beschikbare steun vaak belangrijker
blijkt dan de daadwerkelijk ontvangen steun. Daadwerkelijke steun kan soms ook teleurstellend
zijn, bijvoorbeeld wanneer deze gepaard gaat met controlerend gedrag van de gever. In die zin kan

sociale steun een gemengde ‘blessing’ zijn.
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Binnen de literatuur wordt sociale steun gebruikt om naar verschillende aspecten van
sociale relaties te verwijzen: het bestaan ervan, de structuur van sociale relaties en de mate waarin
hulpbronnen binnen relaties worden uitgewisseld (House, 1987). Vanuit de sociale-netwerk theorie
wordt sociale steun gedefinieerd als een uitwisseling van hulpbronnen tussen twee individuen in
een sociale relatie, waarbij het de bedoeling is dat het welzijn van de ontvanger daarbij wordt
vergroot (Heaney & Israel, 2008; Shumaker & Brownell, 1984; Wellman & Wortley, 1990). ‘Sociale
netwerken’ refereren hierbij aan het netwerk van sociale relaties tussen mensen en de
karaktereigenschappen van deze relaties (Berkman et al., 2000; Wellman & Wortley, 1990). Onder
‘relaties’ worden hierbij romantische relaties en non-romantische relaties met familie, vrienden en
kennissen verstaan. De uitwisseling van sociale steun is gerelateerd aan de eigenschappen en sterkte

van sociale relaties (Berkman et al., 2000; House, 1987; Uehara, 1990; Wellman & Wortley, 1990).

In de literatuur komen verschillende factoren naar voren als zijnde van belang voor het
aanduiden van de sterkte van de relatie. Berkman et al. (2000) benoemen vier eigenschappen van
individuele relaties die hier invloed op hebben. Ten eerste is dat de frequentie van het contact,
waaronder het nummer van face-to-face contact en/of contact via de telefoon of mail wordt
verstaan. Ten tweede gaat het om de multiplexiteit, dus het aantal of soort steun dat wordt
uitgewisseld binnen de relatie. Niet alle sociale relaties bieden alle vormen van steun, zo bieden
sommige sociale relaties maar één vorm van steun (Berkman et al., 2000). Ten derde is de duurvan
de relatie van belang, dus hoe lang de individuen elkaar kennen. Ten slotte speelt ook de
wederkerigheid een rol, oftewel de mate van wederzijdse uitwisseling van hulpbronnen en steun
binnen de relatie (Heaney & Israel, 2008). In de overweging om steun te geven, overweegt de gever
of er sprake is van wederkerigheid binnen de relatie en of de ontvanger dus ook steun terug zou
geven. Daarnaast is er de sociale norm dat de gever van steun ‘in het krijt’ staat bij de ontvanger,
waardoor de ontvanger een verplichting voelt aan de gever om iets terug te geven (Uehara, 1990).
Hoewel in deze scriptie geen volledige sociale netwerkanalyse wordt uitgevoerd en de sterkte van
relaties dus niet kwantitatief wordt gemeten, worden deze vier kenmerken wel gebruikt als
analytisch kader om de aard en kwaliteit van het lotgenotencontact te duiden in de kwalitatieve

analyse.

Sociale steun kan verschillende vormen aannemen, zoals emotionele steun (zoals begtip en
zorg, uitingen van empathie), instrumentele steun (zoals materi€le hulpbronnen en diensten, zoals
hulp of assistentie met dagelijkse levensverrichtingen zoals boodschappen doen, naar afspraken

gaan, koken en schoonmaken), informatieve steun (advies, suggesties en informatie) en steun door
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beoordeling (informatie die bruikbaar is voor zelf-evaluatie) (Berkman et al., 2000; Frisch et al.,
2014; Haslam et al., 2005; Heaney & Israel, 2008). Deze scriptie richt zich op de eerste drie vormen

van steun: informatieve steun, emotionele steun en instrumentele steun.

Er zijn verschillende gradaties in de uitwisseling van sociale steun, dit is afthankelijk van de
sterkte of ‘dichtheid’ van de sociale relatie (Granovetter, 1973; Uehara, 1990; Wellman & Wortley,
1990). Sterke sociale relaties, bestaande uit vriendschappen en directe famillie bieden zowel veel
emotionele steun als instrumentele steun (Berkman et al., 2000; Wellman & Wortley, 1990). Deze
banden bieden echter niet per definitie materiéle steun en grote diensten: dit wordt alleen door
directe famillie gegeven. Sterke sociale relaties bieden meestal emotionele steun, hoewel minder
intieme banden dergelijke steun kunnen bieden onder bepaalde omstandigheden (Berkman et al.,
2000). Daarnaast geven vrouwen meer emotionele steun aan anderen, zowel in sociale relaties met
mannen als met vrouwen (House, 1987). Minder sterke sociale relaties, bestaande uit contacten met
minder intieme anderen, bieden juist informatieve steun door middel van verspreiding van

informatie (Berkman et al., 2000; Granovetter, 1973).

2.2.2 SOCIALE STEUN EN SUBJECTIEF WELBEVINDEN

Het vervullen van psychosociale behoeften, in het bijzonder sociale behoeften, is essentieel voor
positief functioneren en welzijn (Diener et al., 2010; Steverink et al., 2020). Steun uit het sociale
netwerk kan een buffer vormen tegen stressvolle situaties zoals ziekte (Berkman et al., 2000; Frisch
et al., 2014; Haslam et al., 2005). Door het bieden van gezelschap, intimiteit, affectie en erkenning
draagt sociale steun bij aan een gevoel van thuishoren en aan de bevestiging van iemands waarde,
wat van wezenlijk belang is voor het emotioneel en fysiek functioneren (Berkman et al., 2000;

Heaney & Israel, 2008).

Wanneer sociale behoeften echter niet vervuld worden, heeft dit negatieve gevolgen voor
het welbevinden. Zo laat een onderzoek van Eisenberger en collega’s (2003) zien dat sociale
afwijzing leidt tot activatie van dezelfde hersengebieden als fysicke pijn. Eenzaamheid heeft een
vergelijkbare impact op het welbevinden en de sterfelijkheid van een individu als het dagelijks roken
van tot wel vijftien sigaretten (Jatfe, 2023). Een tekort aan sociale relaties vergroot het risico op
sterfte door bijna alle ziektes (Berkman et al., 2000). Zo hangt sociale steun samen met lagere

concentraties van cortisol van mensen en een lagere kans om te sterven aan coronaire hartziekte,
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wat de meest dodelijke ziekte is in de VS (Hausser et al., 2012; Heaney & Israel, 2008; Lett et al.,
2005).

Zoals eerder toegelicht is subjectief welbevinden een veelomvattend begrip waarin de
vervulling van sociale behoeften een belangrijke rol speelt (Lindenberg, 2013). In deze scriptie ligt
de focus op twee van deze sociale behoeften: affectie en bevestiging van gedrag. Sociale relaties en

de daaruit voortvloeiende sociale steun spelen een centrale rol in de vervulling van deze behoeften.

Alffectie verwijst naar het ervaren van emotionele verbondenheid, zorg en warmte binnen
relaties (Lindenberg, 2013). Sociale steun, in het bijzonder in de vorm van emotionele steun, vervult
de behoefte aan affectie door bevordering van de behoeften om geliefd, gewaardeerd en verbonden
te zijn (Berkman et al., 2000; Lindenberg, 2013). Ervaren emotionele steun is geassocieerd met een
betere fysicke en mentale gezondheid, en vormt een buffer voor de aangetaste mentale en fysicke

impact van levensgebeurtenissen en chronische stress (Thoits, 1995).

Bevestiging van gedrag betreft de behoefte aan erkenning van gedachten, gevoelens en
gedragingen als legitiem en begrijpelijk. Deze behoefte wordt vervuld wanneer mensen steun
ontvangen van anderen die hun ervaringen begrijpen en valideren. Dergelijke bevestiging versterkt
niet alleen het gevoel van acceptatie, maar ook de sociale identiteit en het gevoel ergens toe te
behoren (Lindenberg, 2013). Sociale steun vervult deze behoefte vooral effectief wanneer er sprake
is van een gedeelde sociale identiteit, omdat steun van mensen die we zien als “zoals wij’ zinvoller
voelt en onze identiteit bevestigt. Hierdoor voelt deze sociale steun betekenisvoller en draagt het
sterker bij aan het subjectief welbevinden (Héusser et al., 2012; Lindenberg, 2013). Het gevoel dat
iemand ergens thuishoort en belangrijk is voor anderen is mogelijk afhankelijk van de homogeniteit

of samenhang van een groep (Thoits, 1995).

2.2.3 DEFINITIE VAN LOTGENOTENCONTACT

Breed gedefinieerd verwijst lotgenotencontact naar het proces waarbij mensen met vergelijkbare
ervaringen of problemen samenkomen als gelijkgestemden, om elkaar te steunen op basis van hun
gedeelde ervaringen (Riessman, 1989). Lotgenotencontact is een georganiseerde strategie voor het
geven en ontvangen van hulp, en kan worden beschouwd als een georganiseerde vorm van de
menselijke neiging om elkaar te helpen in moeilijke omstandigheden (Penney, 2018).
Lotgenotencontact kan dus worden gezien als een uitwisseling van sociale steun tussen lotgenoten,

waarbij de intensiteit en vorm van steun kan variéren. Bij lotgenotencontact staat het delen van
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soortgelijke ervaringen centraal, waarbij het van ondergeschikt belang is of mensen bevriend zijn
met eclkaar of tot dezelfde leeftijdsgroep behoren. Het fundamentele kenmerk van

lotgenotencontact is de gedeelde ervaring die de basis vormt voor wederzijds begrip en steun.

Om tot een definitie van lotgenotencontact te komen is het van belang om de bredere
sociale context van het individu in overweging te nemen. Volgens de SPF-theorie van subjectief
welbevinden zijn het met name de sociale en persoonlijke baten die mensen ontlenen aan hun
onderlinge relaties die bijdragen aan hun welbevinden (Lindenberg, 2013; Mullard et al., 2023).
Lotgenotencontact onderscheidt zich van andere sociale relaties doordat het gebaseerd is op een
gedeelde ervaring, wat resulteert in een ander niveau van wederzijds begrip en daarmee ook tot een
andere vorm van ondersteuning. Dit maakt dat lotgenotencontact op bepaalde vlakken meer
voordelen kan opleveren dan andere relaties. Zo is volgens Thoits (19806) sociale steun van andere
individuen die dezelfde stressvolle omstandigheden hebben ervaren één van de meest waardevolle
vormen van sociale steun, doordat deze individuen ‘gelijken’ zijn van elkaar. Tegelijkertijd kan
lotgenotencontact op andere criteria, zoals de sterkte van de relatie, mogelijk minder voordelen
opleveren. Wanneer gekeken wordt naar de belangrijke criteria van de sterkte van een relatie van
Berkman et al. (2000), is de verwachting dat de duur van de lotgenotencontactrelatie minder lang

is dan de duur van de bestaande sociale relaties van een post-COVID-patiént.

In het geval van post-COVID-patiénten speelt het relateren aan elkaar en uitwisselen van
sociale steun een cruciale rol, in het bijzonder wanneer mensen binnen hun bestaande sociale
netwerk onvoldoende sociale steun ontvangen (Bergmans et al., 2024). Voor patiénten die al een
sterk sociaal netwerk hebben kan lotgenotencontact ook een belangrijke toevoeging zijn (Lewis et
al., 2016). Lotgenotencontact brengt mensen samen op basis van onderling begrip en kan
plaatsvinden in uiteenlopende vormen, zoals één-op-één-interacties, groepsbijeenkomsten, face-

to-face gesprekken, telefonisch contact of via digitale platforms (Mullard et al., 2023).

2.2.3.1 Post-COVID-patiénten en lotgenotencontact

Onder veel post-COVID-patiénten is lotgenotencontact een bekend begrip. Op
informatieve websites over post-COVID, wordt vaak expliciet naar lotgenotencontact verwezen.
In deze scriptie is daarom voor de term lotgenotencontact gekozen, aangezien deze aansluit bij het

taalgebruik van post-COVID-patiénten zelf.
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Lotgenotencontact voor post-COVID-patiénten kan op verschillende manieren
plaatsvinden, waaronder online. Veel participanten ervaren deze vorm van contact als waardevol
en bekrachtigend (Burton et al., 2022; Ireson et al., 2022). Op de website van Post Covid NL
worden onder meer online zelthulpgroepen en fora aangeboden, waar post-COVID-patiénten de
mogelijkheid hebben om met lotgenoten in gesprek te gaan en hen te ontmoeten (Post Covid NL,
z.d.). Daarnaast bestaan er ook offline-initiatieven, zoals zelfsteungroepen en activiteiten op locatie,
waarin patiénten met elkaar in contact kunnen komen. Lotgenotencontact beperkt zich echter niet
tot deze georganiseerde vormen. Ook binnen de tweedelijnszorg voor post-COVID, zoals in het
Medisch Centrum Leeuwarden (MCL), kunnen patiénten met elkaar in contact komen. In dit
ziekenhuis worden behandeltrajecten soms aangeboden in groepsvorm, waarbij meerdere post-
COVID-patiénten gelijktijdig worden behandeld. Dit biedt evenecens mogelijkheden voor

onderling contact en het delen van ervaringen.

224 LOTGENOTENCONTACT EN SUBJECTIEF WELBEVINDEN

Er zijn verschillende mechanismen waardoor sociale steun binnen lotgenotencontact het
subjectieve welbevinden van post-COVID-patiénten zou kunnen verbeteren. Om deze
mechanismen te ontrafelen is gebruikgemaakt van literatuur over de werking van lotgenotencontact
in diverse contexten, zoals bij chronische ziekten en psychische gezondheidsproblemen. Dit is
nodig omdat de wetenschappelijke literatuur over lotgenotencontact specifiek bij post-COVID-
patiénten vooralsnog gelimiteerd is. Er zijn nog weinig studies naar de behoeften en ervaringen van

lotgenotencontact specifiek voor post-COVID-patiénten.

De mogelijke werkzame mechanismen worden in deze scriptie benaderd vanuit de Sociale
Productiefunctie (SPF) theorie van Lindenberg (2013), met specifieke aandacht voor de behoeften
aan affectie en bevestiging van gedrag. Daarbij is het van belang te erkennen dat lotgenotencontact
niet voor alle post-COVID-patiénten als positief of helpend wordt ervaren. De effectiviteit ervan
kan athangen van de positie van een patiént binnen een groep, evenals van persoonlijke of
contextuele factoren (Mullard et al, 2023). Zo zijn er patiénten die, ondanks toegang tot
lotgenotencontact, mentaal of fysick niet in staat zijn om aan sociale activiteiten deel te nemen
(Wurz et al., 2022). Zoals verder toegelicht in paragraaf 2.2.4.2, zou lotgenotencontact daarnaast
door sociale vergelijking kunnen leiden tot gevoelens van angst en onzekerheid over de eigen
toekomst, waardoor sommige patiénten er mogelijk voor kiezen dit te vermijden (Dibb & Yardley,
20006; Van der Zee et al., 2000).
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2.2.4.1 Affectie

Het ervaren van emotionele verbondenheid en sociale steun is van essentieel belang voor
het subjectief welbevinden van mensen (Lindenberg, 2013). Lotgenotencontactgroepen kunnen
hierin voorzien, met name wanneer zij expliciet gericht zijn op het bieden van emotionele steun
aan patiénten met een chronische aandoening (Lewis et al., 2016). Een bijkomend effect van
dergelijke groepen is dat zij de druk op het bestaande sociale netwerk kunnen verlichten, doordat
patiénten ook buiten hun directe omgeving steun kunnen ontvangen (Mullard et al., 2023).

Een kenmerkend aspect van lotgenotencontact is de aanwezigheid van wederkerigheid:
patiénten geven en ontvangen steun van en aan elkaar. Dit wederzijdse proces bevordert het
welbevinden en draagt bij aan het ontwikkelen van sterkere en betekenisvollere vriendschappen
(Keyes et al.,, 2016). Binnen het bestaande sociale netwerk van post-COVID-patiénten is die
wederkerigheid vaak minder aanwezig, aangezien zij doorgaans meer steun ontvangen dan dat zij
zelf kunnen bieden (Mullard et al., 2023). Wederkerigheid is een belangrijk werkingsmechanisme
in sociale relaties waarin steun wordt uitgewisseld (Uehara, 1990). Zo gaan vriendschappen die
worden gekenmerkt door wederkerige steun gepaard met een groter gevoel van welzijn en een
positievere perceptie van de relatie (Lodder et al., 2017; Mendelson, 2003). Bovendien bieden
wederkerige vriendschappen doorgaans meer emotionele steun en worden zij als waardevollere

bronnen ervaren dan niet-wederkerige relaties (Vaquera & Kao, 2009).

2.2.4.2 Bevestiging van gedrag

Het ontvangen van bevestiging van eigen gedrag en gevoelens is essentieel voor het subjectief
welbevinden van mensen (Lindenberg, 2013). Lotgenotencontact biedt post-COVID-patiénten
een belangrijke bron van erkenning, herkenning en validatie, doordat zij in contact komen met
anderen die soortgelijke ervaringen hebben doorgemaakt (Lewis et al., 2016; Mullard et al., 2023;
Rushforth et al., 2021; Thoits, 1986). De werkzame mechanismen hierachter kunnen worden
verklaard aan de hand van de theorieén van Sociale-vergeliking en Sociale-identiteit (Thompson et al.,
2022).

Ten ecerste vormen Sociale wvergelijkings-processen een belangrijk mechanisme binnen
lotgenotencontact, volgens een studie van Dibb en Yardley (2006) naar patiénten met de ziekte van
Méniere. De Sociale vergelijkings-theorie van Festinger (1954) stelt dat mensen zichzelf evalueren
door zich te vergelijken met anderen die zich in een vergelijkbare situatie bevinden of met

soortgelijke problemen kampen. Deze behoefte aan zelfevaluatie en positionering binnen een
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sociale groep stimuleert vergelijkingsprocessen. Binnen het kader van lotgenotencontact kunnen
deze sociale vergelijkingen bijdragen aan een herziening van verwachtingen met betrekking tot
gezondheid en copingstrategieén, wat uiteindelijk een positief effect kan hebben op de ervaren
kwaliteit van leven (Dibb & Yardley, 2006; Hausser et al., 2012; Van der Zee et al., 2000). Dit effect
is met name gunstig wanneer sociale vergelijking positief wordt geinterpreteerd. Dit betekent dat
patiénten tevreden zijn met hun eigen situatie wanneer zij zichzelf vergelijken met iemand die er
slechter aan toe is dan zijzelf (downward comparison), en optimistisch zijn over verbetering van
zichzelf wanneer de ander er beter aan toe is dan zijzelf (upward comparison). Tegelijkertijd kunnen
sociale vergelijkingen ook een negatief effect hebben, dit is afhankelijk van hoe ze worden
geinterpreteerd (Dibb & Yardley, 2006; Van der Zee et al., 2000). Negatief geinterpreteerde
vergelijkingen kunnen leiden tot gevoelens van angst en onzekerheid over de eigen toeckomst bij
vergelijking met iemand in slechtere conditie, of tot jaloezie en ontmoediging bij vergelijking met

iemand die zich in een betere situatie bevindt.

Een tweede mechanisme waarmee lotgenotencontact bij kan dragen aan vervulling van de
behoefte aan bevestiging van gedrag is de ervaring van een gedeelde groepsidentiteit, zoals
beschreven binnen de Sociale-identiteitstheorie (Hausser et al., 2012; Thompson et al., 2022). De
theorie van Sociale identiteit van Tajfel en Turner (19806) definieert een groep als een verzameling
mensen die zichzelf beschouwen als behorend tot dezelfde sociale categorie, en zich deze categorie
en de bijbehorende kenmerken eigen maken als het ware hun sociale identiteit. Door sociale
vergelijking kunnen mensen beoordelen of zij zichzelf associéren met de andere groepsleden en
dus tot de groep behoren (Festinger, 1954). De behoefte aan verbondenheid met een groep is
diepgeworteld: mensen zijn geneigd zich aan te sluiten bij groepen waarmee zij zich kunnen
identificeren, en nemen afstand van groepen waarbij dit gevoel ontbreekt. Een gedeelde sociale
identiteit is in dit opzicht niet alleen van psychologisch belang, maar blijkt ook een belangrijke
voorspeller van welbevinden en gezondheid (Hausser et al, 2012). Binnen lotgenotencontact
verlaagt een gedeelde groepsidentiteit de drempel om steun te geven en te ontvangen, doordat
deelnemers elkaar als 'één van ons' beschouwen (Haslam, 2004). Daarnaast ervaren mensen
behoefte aan contact met anderen die vergelijkbare vormen van stress of ziekte meemaken. Het
contact met zulke ‘gelijke anderen’ versterkt het gevoel van gedeelde identiteit, wat het draagvlak
vergroot om met moeilijke omstandigheden om te gaan (Hausser et al., 2012). Voor het versterken
van dit groepsgevoel is het van belang dat deelnemers zich als gelijkwaardig aan elkaar zien.

Gedeelde demografische kenmerken of achtergrondkenmerken, zoals leeftijd, levensfase of ernst
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van de ziekte, kunnen hierbij een belangrijke rol spelen en daarmee de effectiviteit van

lotgenotencontact beinvloeden (Thompson et al., 2022).

Ten slotte krijgen mensen door lotgenotencontact bevestiging van hun ervaring door
kennis met elkaar uit te wisselen, ofwel uitwisseling van informatieve steun. Dit kan kennis zijn
over de aandoening post-COVID, kennis over het bereik en navigatie van het gezondheidssysteem
en praktische tips en strategieén om met post-COVID te leven (Mullard et al., 2023; Rushforth et
al., 2021). Door feitelijke informatie, adviezen en informatie met elkaar te delen, bevestigen
deelnemers aan elkaar dat hun ervaringen en kennis er mogen zijn. Door informatie uit te wisselen
geeft lotgenotencontact post-COVID-patiénten de kans om plaatsvervangend ‘sociaal’ te leren
door middel van observatie van elkaar en bij elkaar te zien wat wel en niet werkt (Mullard et al.,
2023). Deze observaties kunnen mensen een gevoel van bevestiging van hun eigen gedrag geven,
of leiden tot aanpassing van het gedrag. De wederzijdse bevestiging binnen lotgenotencontact door
uitwisseling van ervaringen vormt een kernaspect van gedragsbevestiging en draagt bij aan een

gevoel van begrip en acceptatie.

De verschillende mechanismen waardoor sociale steun binnen lotgenotencontact het
subjectieve welbevinden van post-COVID-patiénten zou kunnen verbeteren zijn schematisch

weergegeven in figuur 2.
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Fignur 2: Schematische weergave van de mechanismen die lotgenotencontact in werking kan stellen om de sociale

behoeften ‘Afffectie’ en Bevestiging van gedrag’ te vervullen
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3. METHODEN

In dit hoofdstuk zijn de gehanteerde methoden uiteengezet die zijn gebruikt voor het voorbereiden
en uitvoeren van dit onderzoek. Eerst wordt er ingegaan op de methode van dataverzameling,
waaronder de onderzoeksopzet, het wervingsproces en de procedure van de interviews. Daarna
komt de oriéntatie op het onderwerp aan bod. Vervolgens wordt de methode van dataverwerking
beschreven, waaronder het analyseplan. Ten slotte zijn de wetenschappelijke nauwkeurigheid en

ethische aspecten beschreven.

3.1 METHODE VAN DATAVERZAMELING

3.1.1 ONDERZOEKSOPZET

Om de onderzoeksvraag te beantwoorden is gekozen voor het aftnhemen van semigestructureerde
interviews, dit is een kwalitatieve onderzoeksmethode. Kwalitatieve onderzoeksmethoden worden
gebruikt om diepgaand inzicht in een onderwerp te krijgen en erachter te komen ‘waarom’ of ‘hoe’
iets in elkaar zit (Hennink et al., 2020). Daarnaast geeft kwalitatief onderzoek een dieper begrip
over processen, gedrag en motivatie van mensen. De focus ligt hierbij op de perspectieven,
ervaringen en interpretaties van de participanten ten aanzien van een specifiek onderwerp (Olde &
Lucassen, 2015). Deze focus sluit aan bij het doel van deze studie: het verkennen van de ervaringen

en behoeften van post-COVID-patiénten met betrekking tot lotgenotencontact.

De onderzoekspopulatie van deze scriptie bestaat uit post-COVID-patiénten die woonachtig
zijn in de noorderlijke provincies van Nederland, namelijk Groningen, Friesland en Drenthe.
Daarnaast zijn participanten geselecteerd op basis van het feit dat zij een post-COVID-poli hebben
bezocht, bijvoorbeeld die van het Medisch Centrum Leeuwarden (MCL). Er is voor deze
onderzoekspopulatie gekozen, omdat post-COVID-patiénten zelf de meest relevante en
gedetailleerde informatie kunnen verlenen over hun ervaringen en behoeften met betrekking tot
post-COVID (Hennink et al., 2020). Dit onderzoek betreft een kwetsbaar onderwerp, aangezien
post-COVID een grote impact heeft op het leven van patiénten (MacEwan et al., 2024; Wurz et
al., 2022). Kwalitatieve onderzoeksmethoden zijn bij uitstek geschikt voor het onderzoeken van
gevoelige onderwerpen, omdat tijdens het interview vertrouwen (rapport) wordt opgebouwd tussen
de interviewer en participant (Hennink et al., 2020). Door het opbouwen van rapport voelen

participanten zich comfortabel om zich open te stellen over kwetsbare onderwerpen.
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Zoals eerder is benoemd, richt deze masterscriptie zich op het beantwoorden van één van
de deelvragen binnen de NIMSPAKC-studie van het UMCG. De onderzoeksvraag van de
NIMSPAKC-studie is: “Hoe &an het gorgpad voor post-COVID-patiénten geoptimaliseerd worden op basis
van hun ervaringen?” De onderzoeksvraag van deze scriptie is een door mij geformuleerde deelvraag
van de NIMSPAKC-studie, namelijk “Welke ervaringen en behoeften hebben post-COVID-patiénten met
betrekking tot lotgenotencontact?” Ter beantwoording van deze onderzoeksvragen heb ik 11
semigestructureerde interviews afgenomen op basis van een door mij opgesteld interviewschema.
De interviews die zijn afgenomen bij post-COVID-patiénten geven een breed perspectief weer van
de verschillende ervaringen en behoeften van post-COVID-patiénten, doordat er niet alleen is
onderzocht wat hun ervaringen zijn met lotgenotencontact, maar ook wat hun bredere ervaringen
met de post-COVID zorg zijn. Daarnaast ben ik ter oriéntatie op het onderwerp aanwezig geweest
bij een focusgroep van de NIMSPAKC-studie met post-COVID-patiénten, georganiseerd door

een senior onderzoek van het NIMSPAKC onderzoeksteam.

De NIMSPAKC-studie bouwt voort op een kwantitatief onderzoek uit 2024, waarin post-
COVID-patiénten een vragenlijst hebben ingevuld over aanhoudende klachten na COVID-19. De
antwoorden op deze vragenlijst zijn verwerkt tot een databestand. 480 post-COVID-patiénten uit
dit databestand hadden aangegeven dat zij bereid waren deel te nemen aan een verdiepend
interview. Hiervan zijn participanten geselecteerd die door mij zijn benaderd voor deelname aan
de interviews. De selectie van participanten uit dit databestand is uitgevoerd aan de hand van
specifieke criteria. De kenmerken van de participanten die uiteindelijk hebben deelgenomen aan

het onderzoek zijn aan het begin van het resultatenhoofdstuk (hoofdstuk 4) beschreven.

Een diverse onderzoekspopulatie is belangrijk, omdat het onderwerp zo vanuit verschillende
perspectieven en contextuele nuances kan worden belicht (Hennink et al., 2020). Patiéntkenmerken
beinvloeden iemands perceptie op en ervaring van de werkelijkheid. Zo zijn patiéntkenmerken
zoals opleidingsniveau, leeftijd, geslacht en werk belangrijke voorspellers voor onder andere
herstelstatus en ervaren barriéres in de zorg (Baz et al., 2023; Brus et al., 2024). De participanten
zijn daarom geselecteerd op laag, midelbaar en hoog opleidingsniveau. Daarnaast zijn participanten
geselecteerd op of zij wel of niet aan het werk zijn. De grootste groep post-COVID-patiénten is
vrouw en heeft een leeftijd tussen de 40 en 70 jaar, hier is rekening mee gehouden in de
participantenselectie (C-support, z.d.). Bij de participantenselectie zijn ook participanten met een
lagere leeftijld en mannen geincludeerd. Daarnaast zijn er participanten geselecteerd uit drie

verschillende groepen op basis van hun mate van herstel: ‘hersteld’, ‘stabiel, niet herstellende’ en
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‘verslechterend’. Er is gestreefd naar een gelijke verdeling van participanten over deze groepen. De
participanten in de groep ‘hersteld” hebben vaak nog wel restverschijnselen en zijn dus niet volledig
hersteld. De term ‘hersteld” wordt vooral gebruikt om aan te duiden dat participanten zich
voldoende hersteld voelen om weer activiteiten in het dagelijks leven op te pakken, zoals dat zij
weer aan het werk kunnen. Participanten uit de groep ‘stabiel, niet herstellende’ ervaren een
stagnatie in hun herstel, dit betekend dat hun gezondheid niet verbetert. Participanten uit de groep

‘verslechterend’ ervaren een verslechtering van hun gezondheid.

De interviews waren semigestructureerd van aard. Tijdens de interviews werden open vragen
gesteld, zodat de participant de vrijheid kreeg om zijn of haar gedachten en gevoelens uitgebreid te
verwoorden (Hennink et al., 2020). Hierdoor kon een lopend gesprek worden gevoerd (Plochg et
al., 2008). Daarnaast werd er op gelet dat de vragen neutraal geformuleerd waren en dat de
interviewer geen invloed uitoefende op de antwoorden van de participant (Hennink et al., 2020).
De interviews vonden plaats via het online programma Teams binnen de beveiligde Microsoft
UMCG-omgeving. Dit maakte deelname laagdrempeliger voor de participanten, doordat zij vanuit
huis konden deelnemen zonder extra fysicke belasting. Tegelijkertijd waarborgde dit de digitale

veiligheid van het onderzoek.

3.1.2 WERVINGSPROCES

3.1.2.1 Werving participanten

De participanten zijn per e-mail uitgenodigd om deel te nemen aan de interviews. Om te garanderen
dat de participanten deelnamen op vrijwillige en geinformeerde basis werd een informatie- en
toestemmingsbrief (zie bijlage II) meegestuurd in de bijlage van de uitnodiging (Hennink et al.,
2020). In een enkel geval had een participant geen beschikking over een computer, daarom is de
informatie- en toestemmingsbrief toen per post opgestuurd.

De werving van de participanten werd stapsgewijs uitgevoerd, waarbij telkens ongeveer 4-
10 nieuwe participanten uit het eerder beschreven databestand van de NIMSPAKC-studie zijn
geselecteerd en zijn uitgenodigd voor deelname aan het onderzoek. Eén week na de uitnodiging
voor deelname aan het onderzoek is een herinneringsmail gestuurd. Twee weken na de uitnodiging
is een tweede herinneringsmail gestuurd. Hierdoor kregen alle uitgenodigde participanten ruim de
kans om deel te nemen. Dit gold ook voor degenen met een verminderde gezondheidstoestand,

waardoor snelle reactie op e-mail mogelijk belemmerd werd. Zo reageerden sommige participanten
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pas na de 2° herinneringsmail of kostte het soms één maand om een afspraak te maken met een
participant. VOor ieder selectiemoment is er nagegaan welke participanten tot zoverre deelnamen
aan het onderzoek. Hierbij is gekeken naar het opleidingsniveau, de werksituatie, de leeftijd en het
geslacht van de participanten. Zo kwam na het derde selectiemoment naar voren dat de
onderzoekspopulatie tot dan toe vooral bestond uit participanten met een hoger opleidingsniveau
en een middelbare leeftijd. Bij het vierde selectiemoment zijn daarom participanten met een lager
opleidingsniveau en lagere leeftijd geselecteerd en benaderd. Deze aanpak maakte het mogelijk om
alsnog meerdere jongere participanten bij het onderzoek te betrekken. De groep met een lager

opleidingsniveau was uiteindelijk niet vertegenwoordigd onder de participanten.

In een periode van drie maanden vonden vijf selectiemomenten plaats, waarbij 30
participanten werden benaderd en uiteindelijk 11 participanten deelnamen aan de interviews. De
relevante achtergrondkenmerken van de participanten worden beschreven aan het begin van het

resultatenhoofdstuk (hoofdstuk 4).

3.1.2.2 Bereik van saturatie

Bij kwalitatief onderzoek is het belangrijk om te streven naar saturatie, wat het punt is waarop
aanvullende interviews geen nieuwe inzichten meer opleveren (Hennink et al., 2020). Het bepalen
van dit moment is echter complex en kan variéren per onderzoek. Vooraf aan de start van het
onderzocek is besloten om te streven naar het afnemen van 10 tot 15 interviews, want volgens
Hennink en collega’s (2020) wordt saturatie vaak binnen dit aantal bereikt.

Tijdens het afnemen van de interviews is telkens nagegaan welke informatie vaker voorkwam,
zodat hier verder op doorgevraagd kon worden. Hierdoor kon er een grotere rijkheid aan data
bereikt worden (Hennink et al., 2020). Wanneer over bepaalde onderwerpen genoeg informatie
was uitgevraagd werd dieper doorgevraagd op andere onderwerpen en op de context waarin de
ervaringen van de participanten plaatsvonden. Hierdoor kon een grotere variatie in de data bereikt

worden.

Na het 8° interview zijn de verschillende thema’s die uit de interviews naar voren kwamen
gestructureerd uiteengezet. Een aantal onderwerpen werd frequent besproken tijdens de interviews
door de participanten. De ervaringen en behoeften van alle participanten met betrekking tot deze
thema’s zijn naast elkaar gelegd om de verschillen en overeenkomsten tussen de participanten in

kaart te brengen. Veelbesproken onderwerpen waren onder andere: behoefte aan
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lotgenotencontact, steun van lotgenotencontact, steun van de werkgever en collega’s, steun van

zorgprofessionals en steun van anderen in het sociale netwerk.

De vergelijking van de behoeften en ervaringen van de participanten met betrekking tot deze
thema’s bracht naar voren dat bepaalde antwoorden herhaaldelijk naar voren kwamen. Er was
echter nog veel variatie in antwoorden binnen de onderwerpen. Zo gaven sommige participanten
aan dat zij behoefte hadden aan lotgenotencontact, terwijl andere deze behoefte juist niet ervoeren.
Daarom is besloten om 3 aanvullende interviews af te nemen, waardoor de zichtbare patronen
konden worden verdiept, beter konden worden begrepen en sterker konden worden onderbouwd
in de resultaten. Uiteindelijk zijn er 11 interviews afgenomen. Na de laatste interviews bleek dat
saturatie was bereikt, doordat veel herhaling van antwoorden te zien was en geen nieuwe

onderwerpen naar voren kwamen.

3.1.3 PROCEDURE INTERVIEWS

3.1.3.1 Ontwikkeling en opzet van het interviewschema

Voorafgaand aan de interviews is aan de hand van de theoretische uitwerking in hoofdstuk 2 een
interviewschema door mij opgesteld. Dit interviewschema is te vinden in bijlage I. Om na te gaan
of het interviewschema goed bruikbaar was is dit vooraf besproken en geoefend met meerdere
collega’s. Zo heb ik een proefinterview afgenomen bij één collega uit het onderzoeksteam van de
NIMSPAKC-studie. Daarnaast is het interviewschema besproken met een senior onderzoeker. Na
dit proefinterview en deze bespreking zijn een aantal aanpassingen door mij gedaan. Zo is de
hoeveelheid vragen verminderd en is de volgorde van de vragen aangepast. Hierdoor ligt de focus
van het interviewschema vooral op het uitvragen van ervaringen en behoeften binnen de zorg en

minder op de ervaren klachten en impact van post-COVID.

Daarnaast is een pilotinterview afgenomen om te testen hoe de vragen in de praktijk werden
opgevat en om het schema indien nodig bij te stellen. De vragen bleken al voldoende uitgewerkt
om relevante informatie op te leveren, waardoor deze na het pilotinterview niet aangepast hoefden
te worden. V6or de start van het pilotinterview was duidelijk dat moest worden voorkomen dat
het interview te veel tijd in beslag zou nemen, omdat de kwetsbaarheid van de doelgroep in acht
moest worden gehouden. Zo had een aantal participanten vooraf aan de eerste interviews

aangegeven dat zij maximaal één uur in gesprek konden, vanwege een gebrek aan energie. Na het
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pilotinterview bleek dat één uur voldoende tijd was om tot beantwoording van alle vragen te
komen, daarnaast was er voldoende ruimte om op bepaalde aspecten door te vragen.

Het interviewschema bestaat uit een korte introductie, een openingsvraag om de participant
beter te leren kennen, kernvragen en een afsluiting (Hennink et al., 2020). Aan het begin van het
interview heb ik mezelf geintroduceerd en het onderwerp en doel van het onderzoek toegelicht
(Hennink et al, 2020). Daarnaast heb ik een aantal belangrike punten uit het
toestemmingsformulier herhaald, zo heb ik nogmaals om toestemming gevraagd om een
geluidsopname te maken. Verder heb ik vermeld dat participanten het konden aangeven als ze
zaken liever niet wilden bespreken en dat ze ten alle tijJden konden stoppen met het interview. 1k
begon het interview met een openingsvraag waarbij ik de participant vroeg wat hij of zij in het
dagelijks leven doet. Deze vraag was bedoeld om inzicht te krijgen in de achtergrond van de
participant en tegelijkertijd vertrouwen (rapport) op te bouwen (Hennink et al., 2020). Hierdoor kon
een veilige en ontspannen sfeer worden gecreérd. Dit was bevorderlijk voor het verdiepen van het

gesprek in latere fases van het interview.

Vervolgens ben ik verder gegaan met de kernvragen van het interview. Deze vragen zijn
bedoelt om de onderzoeksvragen te kunnen beantwoorden. Het schema is opgedeeld in meerdere
thema’s. Het eerste thema bevat een aantal vragen over de toegankelijkheid van de zorg, waarbij ik
heb uitgevraagd wat de tijdlijn van de post-COVID behandeling was. Dit was nodig om een beter
beeld te krijgen van het klachtenpatroon en de zorg die mensen ontvangen hebben. Vervolgens
werd ingegaan op de ervaringen van de participanten met de post-COVID poli. Daarna kwamen
hun behoeften en verwachtingen ten aanzien van de zorg aan bod, waaronder ook de
toegankelijkheid van informatie over post-COVID. Vervolgens zijn drie open hoofdvragen
opgenomen over lotgenotencontact en steun waarbij verdiepende doorvraagopties zijn
geformuleerd. De reden dat in het interviewschema niet expliciet is gevraagd naar aspecten uit de
SPF-theorie (van affectie en gedragsbevestiging) is omdat sturende vragen moesten worden
vermeden. Deze concepten vormen echter wel het analytisch kader waarmee de antwoorden

achteraf zullen worden geanalyseerd.

Het interview werd afgesloten met een aantal afsluitende vragen en een afsluitende tekst. Zo
heb ik bijvoorbeeld gevraagd wat voor advies de participant had voor andere post-COVID-
patiénten. Nadat het interview was afgesloten en de opname was uitgezet gaf ik de participant ook
nog de ruimte om het interview na te bespreken. Zo stelde ik de participant onder andere de open

vraag: ‘Hoe vond u het gaan?’ om hem of haar de kans te geven om het aan te geven als het gesprek
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iets los had gemaakt. Op deze manier is geprobeerd te voorkomen dat de participant met negatieve
gevoelens achterbleef (Hennink et al., 2020). Daarnaast kreeg de participant hierdoor de kans om
feedback te geven op mij. Ten slotte bedankte ik de participant dat diegene zich open had opgesteld
en zijn of haar verhaal met mij wilde delen. Door deze nabespreking kon ik contact maken met de
participant op een gelijkwaardige manier, waardoor het gesprek op een mooie manier kon worden

afgesloten.

3.1.3.2 Verloop interviews, zelfreflectie en houding

De interviews duurden tussen de 42 en 68 minuten, dit was athankelijk van de loop van het gesprek.
Gemiddeld duurde een interview uiteindelijk 52 minuten.

Als jonge vrouwelijke masterstudent Sociologie uit Nederland ben ik mij ervan bewust dat
mijn positie invloed kan hebben gehad op de manier waarop ik de interviews heb afgenomen en
op de antwoorden die ik heb gekregen. Mijn leeftijd en gender kunnen bijvoorbeeld hebben
bijgedragen aan een meer informele of veilige sfeer, waardoor sommige participanten zich vrij
voelden om persoonlijke ervaringen te delen. Het zou ook kunnen dat post-COVID-patiénten niet
het gevoel zouden hebben dat ik hen zou begtijpen, omdat ik zelf gezond ben.

Ik had bij vrijwel alle interviews het gevoel dat er sprake was van wederzijds vertrouwen en
een open gesprek. In één geval leek dit vertrouwen minder aanwezig te zijn. Mogelijk speelden
eerdere negatieve ervaringen binnen de zorg of verschillen in leeftijd en ervaring een rol in de
interactie. Hoewel ik zelf geen ervaring heb met post-COVID, heb ik mensen in mijn directe
omgeving die langdurige klachten hebben ervaren door een post-infectueuze ziekte. Hierdoor voel
ik mij verbonden met het onderwerp, wat mogelijk kan hebben geleid tot een grotere mate van
empathie tijdens de interviews. Tegelijkertijd is het belangrijk om bewust te zijn van het risico op
bias: mijn betrokkenheid kan van invloed zijn geweest op de manier waarop ik vragen stelde of
antwoorden interpreteerde.

Deze persoonlijke positie heb ik geprobeerd te ondervangen door tijdens de interviews zo
neutraal mogelijk te blijven, ruimte te geven aan de beleving van de deelnemer, en bij de analyse
kritisch te reflecteren op mijn interpretaties. Ik heb geprobeerd om een veilige sfeer te creéren door
tijdens de interviews een open, nieuwsgierige en empathische houding aan te nemen (Hennink et
al., 2020). Tijdens de interviews heb ik zoveel mogelijk geprobeerd participanten aan te moedigen
hun verhaal aan mij te vertellen. Dit heb ik gedaan door open vragen te stellen, open lichaamstaal,

gebaren, houding, stemvolume en gezichtsuitdrukkingen. Door middel van parafraseren, konden
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participanten zien dat ik goed luisterde. Daarnaast kon ik controleren of ik de antwoorden van de
participanten goed had begrepen. Op deze manier heb ik geprobeerd om de participanten genoeg

informatie en ruimte te geven om hun verhaal te vertellen.

Tijdens een aantal interviews met participanten waarvan het herstel ‘stabiel, niet herstellende’
of ‘verslechterend’ was merkte ik tijdens het gesprek dat hun energieniveau afnam na verloop van
tijd. Het lukte de participant dan minder goed om op woorden te komen, of de participant gaf zelf
aan dat dit niet goed lukte. Bij dergelijke signalen koos ik ervoor om het tempo van het gesprek
aan te passen of bepaalde vervolgvragen achterwege te laten, om overbelasting te voorkomen en
het welzijn van de participant te waarborgen. In de eerste interviews merkte ik daardoor dat ik iets
meer moest aftasten waar wel en waar niet op door te vragen, omdat ik wilde voorkomen dat de
interviews zouden uitlopen. In de latere interviews kon ik dit beter inschatten. Verder heb ik
tussentijds bij de participanten nagevraagd hoe het ging, met name op momenten waarop zij
zichtbaar emotioneel werden of minder energiek overkwamen. Ik benoemde dan dat zij altijd een
moment voor zichzelf mochten nemen of even een glaasje water mochten pakken.

Direct na ieder interview vond er een moment van zelfreflectie plaats. Dit moment bestond
uit het schrijven van een kort verslag over de context van het interview, gevoelens die het gesprek
bij mij opriepen, gevoelens die ik had opgemerkt bij de participant en de verhoudingen tussen ons.
Zo merkte ik dat sommige oudere participanten het erg leuk vonden om door een jonger persoon
te worden geinterviewd, zij vertelden dan dat stagiaires bij hen op het werk ook wel eens zo’n
onderzoek moesten doen. Bij de jongere participanten merkte ik dat hun verhaal mij harder raakte,
omdat onze plaatsen ook omgedraaid hadden kunnen zijn. Dit moment van reflectie was belangrijk
voor de interpretatie van het interview, daarnaast zorgde dit ervoor dat de tijd werd genomen voor
reflectie op mijn gevoelens en de invloed daarvan op mijn houding, wat een invloed kon hebben
op de participant. Dit geldt natuurlijk ook andersom. Een voorbeeld is dat ik bij één interview het
gevoel had dat ik minder grip had op het verloop van het gesprek. Hierdoor paste ik mijn houding
aan, wat ertoe leidde dat het gesprek minder vloeiend vetliep dan ik had gehoopt. Kwalitatief
onderzoek is bij uitstek subjectief. Door bewustzijn hiervan en reflectie hierop, is ervoor gezorgd
dat mijn houding zo open en onbevooroordeeld mogelijk was. Hierdoor konden volgende

interviews verbeterd worden.

Nadat de eerste twee interviews waren afgenomen, zijn deze besproken met een senior
onderzoeker. Hierbij is gereflecteerd op mijn houding en op het interviewschema. Een

aandachtspunt voor mijzelf was dat het na het stellen van een vraag prima is om een stilte te laten
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vallen. Mijn natuurlijk neiging was om de participant dan gerust te stellen met iets in de trant van
‘Het is niet erg als u er even over na denkt, het is ook een lastige vraag’. Dit kan het gedachtenproces
van iemand verstoren. Daarnaast bleek dat op sommige momenten verder doorgevraagd had
kunnen worden op wat participanten vertelden, vooral wanneer zij zelf nieuwe onderwerpen
aansneden. Naarmate de interviews vorderden kon ik beter aftasten wat interessant was om meer
over te weten te komen, doordat ik patronen en antwoorden herkende. Af en toe was het nodig
om de participanten af te remmen en bij te sturen, omdat anders niet voldoende tijd zou zijn om
alle vragen te bespreken. Ik bleef de interviews tussentijds bespreken met de senior onderzoeker
op momenten dat zich iets opvallends voordeed, waarvoor ik advies wilde inwinnen met het oog

op de volgende interviews.

3.2 ORIENTATIE D.M.V. FOCUSGROEP

Voorafgaand aan de start van de interviews heeft er een oriénterende focusgroep met post-
COVID-patiénten plaatsgevonden als onderdeel van de NIMSPAKC-studie. Het doel van de
focusgroep was het verkrijgen van input van ervaringsdeskundigen voor de doorontwikkeling van
het zorgpad voor post-COVID zorg. Er zouden initieel 6 post-COVID-patiénten aanwezig zijn,
maar doordat er 2 hadden afgezegd waren er uiteindelijk 4 participanten aanwezig. Mijn
aanwezigheid bij deze focusgroep was ter oriéntatie op het onderwerp post-COVID en ter
voorbereiding op het afnemen van de interviews, door achtergrondinformatie over het onderwerp
op te doen en een eerste keer kennis te maken met post-COVID-patiénten. De focusgroep zal
daarom niet worden geanalyseerd in deze scriptie en dient enkel ter oriéntatie op het onderwerp.
Mijn rol binnen de focusgroep was het observeren, notuleren en bewaken van de tijd. Hierbjj is
afgesproken dat ik mijzelf op de achtergrond zou houden. Dit was vooral van belang, omdat de
participanten vooraf aangegeven hadden dat een prikkelarme omgeving belangtijk is. Daarnaast
waren een senior onderzoeker en onderzoecksmedewerker aanwezig vanuit het onderzoeksteam

van de NIMSPAKC-studie, waarbij de senior onderzoeker gespreksleider was.

De focusgroep vond plaats op 20 maart 2025 in het Medisch Centrum Leeuwarden (MCL)
en duurde 1 uur. De deelnemers van de focusgroep hadden vantevoren een informatiebrief en
toestemmingsformulier ontvangen (zie bijlage II). Van de informatiebrief en het
toestemmingsformulier zijn een geprinte versie meegenomen naar de bijeenkomst. Aan het begin

van de focusgroep hebben alle participanten de informatiebrief doorgelezen en het
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toestemmingsformulier ondertekend. Voor de focusgroep werden de onderstaande vragen als

uitgangspunt gebruikt:

1. Op basis waarvan moet het post-COVID zorgpad georganiseerd worden? Toelichting: in het huidige
zorgpad wordt op basis van problematiek (mono-problematiek/ multidisciplinair) bepaald waarnaartoe
wordt doorverwezen. Vanuit de literatunr ijn ook patiéniprofielen opgesteld. In bijlage voegen we de

informatie toe ter achtergrond bij deze vraag.

2. Welke professionals (regulier/ niet regulier) hebben een cruciale rol in de zorg voor mensen met post-

COVID?
3. Welke inhoudelzjke 3013 is noodzakelijk voor optimale post-COVID zorg?

4. Hoe was vanmorgen voor jullie? (Hoe vervolg — ideeén en afstemmen)

Na de focusgroep heb ik mijn notulen en observaties verwerkt, waarbij ik heb gereflecteerd
op het gesprek. Naar aanleiding van deze oriénterende focusgroep heb ik een aantal inzichten
opgedaan met betrekking tot de nadere uitwerking van het onderzoek van mijn scriptie. Ten eerste
werd vanuit de participanten zelf benoemd dat lotgenotencontact belangrijk voor hen is. Het is fijn
om met lotgenoten in gesprek te kunnen, daarnaast is lotgenotencontact een belangrijke vorm van
informatie voor post-COVID-patiénten. Er werd ook aangegeven dat het belangrijk is om met
gelijkgestemden bij elkaar te komen in lotgenotencontact, bijvoorbeeld op basis van mate van ernst.
Dit gaf mij al een eerste idee over wat er speelt en gaf bevestiging van het belang van verder

onderzoek naar lotgenotencontact binnen de interviews.

Daarnaast werden een aantal belangrijke contextuele onderwerpen benoemd door de
participanten, die ik in gedachten heb gehouden tijdens het afhemen van de interviews. Zo kwamen
worstelingen met gevoelens van ‘omgaan met verlies en rouw’, ‘gemis voor alles wat je bent
kwijtgeraakt’ en ‘acceptatie’ naar voren in de focusgroep. Naast lotgenotencontact kwam ook het
belang van de steun van zorgprofessionals naar voren in de focusgroep. Zo is de ‘erkenning en
bevestiging’ van zorgprofessionals cruciaal voor patiénten. Goed ovetleg tussen de patiént en
huisarts en het gevoel hebben dat iemand een vinger aan de pols houdt zijn belangrijk voor
patiénten. Verder is de kwaliteit van het contact met de werkgever belangrijk volgens de

participanten.
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Ten slotte heeft observatie bij de focusgroep een toegevoegde waarde gehad doordat ik,
voordat ik met de interviews ging beginnen de doelgroep van het onderzoek beter heb leren
kennen. Mijn gevoel voor het onderwerp en voor de participanten is daardoor vergroot. Ik kon mij
beter inleven in hun ervaring. Hierdoor kon ik beter aanvoelen wat relevant was om op door te
vragen tijdens het afnemen van de interviews. Vooral bij het afnemen van de eerste interviews

merkte ik meteen dat ik onderwerpen herkende die in de focusgroep al besproken waren.

3.3 METHODE VAN DATAVERWERKING

3.3.1 ANALYSEPLAN: KWALITATIEVE ONDERZOEKSCYCLUS

Binnen dit onderzoek is gewerkt volgens de kwalitatieve onderzoekscyclus van Hennink et al.
(2020), weergegeven in Figuur 3. Het onderzoeksproces wordt gekenmerkt door een cyclisch en
iteratief karakter, waarbij de verschillende onderzoekscycli, namelijk de ‘design cyclus’, ‘analytische
cylus’ en ‘data verzameling cyclus’ elkaar informeren. Na het formuleren van de onderzoeksvraag
verloopt het onderzoek niet volgens een lineair traject richting de conclusie. Integendeel, nieuwe
inzichten worden benut om eerdere fasen te herzien en om vorm te geven aan daaropvolgende
onderzocks-stappen. In de eerste fase, namelijk de ontwerpfase, wordt het onderzoek voorbereid.
Dit houdt in dat een onderzoeksvraag wordt opgesteld, relevante literatuur wordt bestudeerd en
op basis daarvan een interviewschema wordt ontwikkeld. De tweede fase draait om het verzamelen
van gegevens: hierbij worden deelnemers geworven en interviews afgenomen en worden zowel de
eerste inductieve als deductieve codes opgesteld. In de derde fase vindt de analyse van de data
plaats. Daarbij worden de eerder ontwikkelde codes gebruikt om de resultaten te beschrijven en
met elkaar te vergelijken. Tijdens deze fase ben ik teruggegaan naar de codes, heb ik deze
bijgeschaafd en zo nodig codes toegevoegd en verwijderd. Het doel is om de onderzoeksvraag te
beantwoorden, en daarnaast kunnen de bevindingen richting geven aan nieuwe theorieén of

vervolgonderzoek (Hennink et al., 2020).
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Figunr 3: Kwalitatieve onderzoekscyclus (Hennink et al., 2020)

Aangezien de eerste cyclus (design) en een deel van de tweede cyclus (data collection) reeds zijn
besproken, richt dit analyseplan zich op de resterende stappen van de tweede en derde cyclus. In
de tweede cyclus, namelijk de fase van dataverzameling van Hennink en collega’s (2020), zijn de
opnamen van de interviews getranscribeerd. Om tijd te besparen zijn de interviews door het
programma Teams getranscribeerd tijdens het interview. Er zaten nog veel fouten in deze
transcripten, zo waren sommige zinnen slechts gedeeltelijk of onjuist uigeschreven. Daarom heb
ik de opnames van de interviews zo snel mogelijk na afloop woord voor woord nageluisterd en de
transcripten op basis daarvan aangepast. Deze werkwijze hielp mij om beter bekend te worden met
de data en gaf de gelegenheid om te reflecteren op het interview. Door de interviews zowel na te
luisteren als na te lezen, kreeg ik een eerste indruk van de inhoud. Deze inzichten konden
vervolgens worden meegenomen naar het afnemen van de daaropvolgende interviews. Na het
afnemen en transcriberen van de interviews is gestart met het vertrouwd raken met de data. De
transcripten zijn zorgvuldig doorgenomen en er zijn memo’s aangemaakt om eerste indrukken en
opvallende uitspraken vast te leggen.

Vervolgens zijn de transcripten in de derde onderzoekscyclus systematisch gecodeerd in het
programma Atlas.ti (versie 25.0.1.32924). Hierdoor kon een structuur worden aangebracht in de
uiteenlopende betekenissen, opvattingen en interpretaties die naar voren kwamen uit de interviews.

Deze codes fungeren als korte aanduidingen die kernaspecten van de data samenvatten en dienen
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als fundament voor de thematische analyse (Braun et al., 2019). De interviews zijn zowel inductief
en deductief gecodeerd. De deductieve codes zijn vooraf opgesteld op basis van de theoretische
uitwerking (hoofdstuk 2) en het interviewschema. Aan deze thema’s zijn codes gekoppeld. Een
aantal voorbeelden van thema’s met deductieve codes waren: ‘sterkte en vorm van de
lotgenotencontactrelatie’, ‘vervulling van behoeften door lotgenotencontact’ en ‘steun van de
sociale omgeving’. Daarnaast is er inductief gecodeerd, waarbij codes op basis van de data zijn
ontwikkeld (Hennink et al., 2020). Hierbij werden codes aangemaakt op basis van opvallende en
terugkomende onderwerpen. Codes die vaak voorkwamen zijn bijvoorbeeld ‘informatieve steun —
van lotgenotencontact’ en ‘de behoefte steun — begrip en/of erkenning’. Codes zijn ofwel wisselend
gekoppeld aan een enkele zin (micro-coding) ofwel aan een korter of langer stuk tekst (macro-
coding) (Hennink et al., 2020).

Tijdens het coderingsproces zijn de codes iteratief aangepast. Sommige deductieve codes zijn
aangepast, zo is de deductieve code ‘bevestiging en/of erkenning’ aangepast naar ‘behoefte steun
— bevestiging en/of erkenning’. Sommige deductieve codes zijn gespecificeerd of gesplitst, de code
‘emotionele steun’ is bijvoorbeeld opgesplitst naar ‘emotionele steun — van lotgenotencontact’,
‘emotionele steun — van sociale omgeving’ en ‘emotionele steun — van zorgprofessional.” Ook zijn
vergelijkbare codes samengevoegd (gemzerged) tot bredere codes. Zo zijn de codes ‘gevoel —onmacht,
kan weinig gedaan worden’, ‘gevoel — kan weinig gedaan worden’ en ‘behoefte — zorgprofessionals
moeten zich blijven verdiepen’ gemerged naar de code ‘behoefte — duidelijkheid en inzicht in zorg’.
De codes e hoeft niets uit te leggen’ en ‘lotgenotencontact — vergelijken met anderen’ zijn
toegevoegd aan de code ‘behoefte lotgenotencontact — bevestiging en/of erkenning’. Hierbij is

gebruik gemaakt van memo’s om afwegingen te noteren en besluitvorming te onderbouwen

(Shenton, 2004).

Nadat de interviews zijn gecodeerd is een thematische analyse uitgevoerd volgens de
methoden van Braun en collega’s (2019). Hierbij worden terugkerende patronen in de data
geidentificeerd, waarna de codes worden ingedeeld in overkoepelende thema’s. In deze laatste fase
van de analyse zijn de definitieve thema’s en subthema’s vastgelegd. Het vooraf opgestelde
deductieve thema ‘vervulling van behoeften door lotgenotencontact’ is daarbij opgesplitst naar
twee thema’s, namelijk ‘vervulling van de sociale behoefte aan affectie door lotgenotencontact’ en
‘vervulling van de sociale behoefte aan bevestiging van gedrag door lotgenotencontact’. Het
deductieve thema ‘sterkte en vorm van de lotgenotencontactrelatie’ is toegevoegd aan het bredere

thema ‘de behoefte aan, zoektocht naar en vormgeving van lotgenotencontact’.
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Er is bewust gekozen om vooraf geen subvragen te formuleren, zodat er tijdens de
dataverzameling ruimte bleef om open te verkennen wat de deelnemers belangrijk vonden. Deze
open benadering sluit aan bij het verkennende karakter van het onderzoek. Wel boden de
deductieve codes, welke zijn ontleend aan het theoretisch kader (hoofdstuk 2) richting aan de

thematische analyse.

Uiteindelijk waren er in totaal 14 thema’s met 192 bijbehorende codes. De definitieve codes
hebben betrekking op de onderzoeksvragen. Ter beantwoording van de centrale onderzoeksvraag
van deze scriptie zijn de eerste 6 thema’s (zie tabel 1) en 81 bijbehorende codes geselecteerd. Deze
thema’s sluiten het beste aan op de ervaringen en behoeften van post-COVID-patiénten met
betrekking tot lotgenotencontact. Deze thema’s en bijbehorende codes zijn opgenomen in het
codebocek in bijlage IV. Thema 7 tot en met 14 (zie tabel 1) zijn in deze scriptie buiten beschouwing
gelaten, omdat deze betrekking hebben op de andere onderzoeksvragen binnen het bredere
onderzoeksproject van de NIMSPAKC-studie. Deze thema’s dragen niet direct bij aan de

beantwoording van de onderzoeksvraag van deze scriptie.

In de afsluitende fase van de thematische analyse zijn de resultaten uitgewerkt in het
resultatenhoofdstuk. Dit hoofdstuk is opgebouwd rond vijf centrale thema’s, die elk in een
afzonderlijke paragraaf worden behandeld (zie thema 1 tot en met 5 in tabel 1). Een zesde,
overkoepelend thema kreeg geen aparte paragraaf. Dit thema was sterk verweven met de andere
thema’s en kwam daardoor beter tot zijn recht binnen de context van die paragrafen. Ter
ondersteuning van de analyse worden relevante citaten gebruikt om de bevindingen te illustreren

(Braun et al., 2019). De gepresenteerde analyse geeft uiteindelijk antwoord op de onderzoeksvraag.
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Tabel 1: Overzicht thema’s en subthema’s naar aanleiding van de thematische analyse.

Thema’s

Subthema’s

1.

Context: Impact van post-COVID op het dagelijks leven en
sociale relaties

Post-COVID klachten

Impact van post-COVID

2. Steun en onbegrip vanuit de sociale omgeving, het werk en de  Steun van de sociale omgeving
zotg
Steun vanuit de zorg
Steun van het werk
3. De behoefte aan, zoektocht naar en vormgeving van Behoefte aan lotgenotencontact
lotgenotencontact
Totstandkoming van lotgenotencontact
Vorm van lotgenotencontact
Frequentie van lotgenotencontact
4. Vervulling van de sociale behoefte aan affectie door
lotgenotencontact
5. Vervulling van de sociale behoefte aan bevestiging van gedrag
door lotgenotencontact
6. Inzichten post-COVID
7. Adviezen
8. Behoeften en verwachtingen in de zorg
9. Informatie participant
10. Informatie zorg
11. Ontvangen zorg
12. Post-COVID
13. Post-COVID poli
14. Werk

3.3.2 KWALITEITSEISEN WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK

3.3.2.1 Betrouwbaarheid

Ter bevordering van de kwaliteit en wetenschappelijke nauwkeurigheid kan kwalitatief onderzoek

worden beoordeeld op vier onderdelen van betrouwbaarheid, namelijk: credibility, comfirmability,

transferability en dependability (Ahmed, 2024; Lincoln & Guba, 1986; Shenton, 2004). Een hoge

betrouwbaarheid is belangrijk wanneer de onderzoeksresultaten worden gebruikt voor

beleidsvorming en vervolgonderzock.

De credibility van een onderzoek geeft de interne validiteit en geloofwaardigheid van het

onderzoek weer, waarmee bedoeld wordt of het onderzoek een goede representatie geeft van de
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werkelijkheid (Ahmed, 2024; Shenton, 2004). De credibility is in deze scriptie gewaarborgd door
oriéntatie op het onderwerp en kennismaking met de onderzoekspopulatie voo6r de start van het
afnemen van de interviews, het werven van een zo divers mogelijke onderzoekspopulatie en het
wegnemen van de druk van participanten op het geven van antwoorden. Daarnaast is triangulatie
toegepast, dit houdt in dat er meerdere bronnen van data of perspectieven zijn geintegreerd,
bijvoorbeeld perspectieven van verschillende onderzoekers of participanten (Ahmed, 2024; Lincol
& Guba, 1986). Hierdoor kunnen bevindingen worden gevalideerd, waardoor de
geloofwaardigheid van het onderzoek kan worden vergroot.

In dit onderzoek is gebruikgemaakt van zowel theoretische triangulatie, data triangulatie en
onderzockerstriangulatie. Voor theoretische triangulatie zijn tijdens het schrijven van de resultaten
de bevindingen vergeleken met de literatuur uit het theoretisch kader. Dit helpt om te beoordelen
in hoeverre de resultaten bestaande theorieén en eerdere studies bevestigen, tegenspreken of
uitbreiden. In de discussie zal hier verder op worden ingegaan. Daarnaast is data triangulatie
toegepast door de perspectieven van verschillende participanten op dezelfde thema’s, zoals de
ervaren steun vanuit het lotgenotencontact of van zorgverleners met elkaar te vergelijken. Hierdoor
konden overeenkomsten en verschillen binnen de data worden geidentificeerd, wat bijdraagt aan
een genuanceerdere interpretatie van de bevindingen. Ten slotte is onderzoekerstriangulatie
toegepast door regelmatig af te stemmen met een senior onderzoeker tijdens de dataverzameling
en dataverwerking (zie paragraaf 3.3.2.2). Hierdoor kon haar perspectief mee worden genomen,
waardoor een gebalanceerde interpretatie van de gegevens mogelijk was.

Het tweede onderdeel is de #ransferability, ofwel de mate waarin de bevindingen uit een
onderzock generaliseerbaar zijn naar een andere context (Ahmed, 2024; Shenton, 2004). Hiervoor
is de context waarin de interviews hebben plaatsgevonden zo gedetailleerd mogelijk beschreven
(Lincoln & Guba, 19806). Daarnaast zijn de achtergrondkenmerken van de participanten uitgebreid
beschreven aan het begin van het resultatenhoofdstuk (zie hoofdstuk 4). In dit onderzoek gaat de
overdraagbaarheid over of de bevindingen uit het onderzoek generaliseerbaar zijn naar de context
van post-COVID-patiénten in Noord-Nederland, inclusief degenen die niet aan het onderzoek
hebben deelgenomen. Hoewel kwalitatief onderzoek door de beperkte omvang van de
participantengroep nooit geheel generaliseerbaarheid is, biedt het beschrijven van de context
inzicht in de specifieke situatie waarin de bevindingen zijn ontstaan. Door de transparante en

gedetailleerde beschrijving van de dataverzameling, analyse en participantengroep kan de lezer
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bepalen of de bevindingen overdraagbaar zijn naar post-COVID-patiénten die niet hebben

deelgenomen aan het onderzoek.

De confirmability, ofwel de mate van neutraliteit van het onderzoek, geeft weer of het
onderzoek niet beinvloed wordt door de subjectiviteit en positionaliteit van de onderzoeker
(Ahmed, 2024; Shenton, 2004). Om dit te waarborgen heb ik zoals eerder beschreven regelmatig
op mijzelf gereflecteerd en afstemming gezocht met een senior onderzoeker. Daarnaast is het
interviewschema ook aan mijn begeleider en referent voorgelegd. Met behulp van hun feedback is

het interviewschema verder aangepast, waardoor vragen minder sturend zijn geformuleerd.

Het laatste onderdeel is de dependability, dit geeft weer in welke mate het onderzoek
herhaalbaar en repliceerbaar is (Ahmed, 2024; Shenton, 2004). De dependability is gewaarborgd
doordat de gevolgde stappen van het onderzoek zo precies mogelijk zijn beschreven. Zo is de
participantengroep, werving, methode van dataverzameling en verloop van de interviews zo

transparant mogelijk beschreven, waardoor het onderzoek herhaalbaar is.

3.3.2.2 Afstemming met senior onderzoeker

Om de betrouwbaarheid van het onderzoek te kunnen garanderen, is een

intercodeerbetrouwbaarheidscheck  geprefereerd (Hennink et al, 2020). Een volledige

>
intercodeerbetrouwbaarheidscheck kon niet worden uitgevoerd vanwege de beperkte
onderzoeksduur en het ontbreken van voldoende financiéle middelen. Om de kwaliteit van de
interviews te waarborgen en te kunnen garanderen dat het coderen zo objectief mogelijk is gebeurd,
zijn de interviews en coderingen daarom met een senior onderzoeker besproken (Shenton, 2004).
Na het eerste interview is het volledige transcript besproken. Vooraf aan het coderen heeft de
senior onderzoeker één interview gecodeerd en hier opmerkingen bij geplaatst, deze coderingen
zijn door mij meegenomen in het coderen van de eerste 9 interviews. Nadat de eerste 9 interviews
door mij waren gecodeerd heeft de senior onderzoeker nog 2 andere interviews inclusief mijn
coderingen bekeken. Aan de hand hiervan zijn wij in gesprek gegaan over de overwegingen die

door mij zijn genomen tijdens het coderen en zijn codes toegevoegd en aangepast. Zie bijlage 111

voor aantekeningen van deze bespreking.
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3.4 ETHIEK

3.4.1 ETHISCHE TOETSING

Op verzoek van de Commissie Onderzoeksverklaringen heeft het Dagelijks Bestuur van
de Regionale Toetsingscommissie Patiéntgebonden Onderzoek (RTPO) van het MCL
geconcludeerd dat het betreffende onderzoek niet onder de reikwijdte van de Wet medisch-
wetenschappelijk onderzoek met mensen (WMO) valt (ref. RTPO1184, interne beleidsbeslissing).
Onderzoek valt onder de WMO wanneer het enerzijds medisch-wetenschappelijk van aard is en
anderzijds ingrijpende handelingen of gedragsregels vergt voor deelnemers (Centrale Commissie
Mensgebonden Onderzoek, z.d.). Dit was niet van toepassing, waardoor toetsing door een
METC of de CCMO niet nodig was. Wel werd een nWMO-verklaring afgegeven door de
RTPO, conform instellingsbeleid en om te voldoen aan publicatie-eisen. Aanvullende ethische

toetsing door de Ethische Commissie van Sociologie was daardoor niet nodig.

3.4.2 ETHISCHE OVERWEGINGEN EN DATAMANAGEMENT

Tijdens de ontwerp-, dataverzamelings- en analysefase van het onderzoek is zorgvuldig
nagedacht over de mogelijke gevolgen die deelname aan het onderzoek voor de participanten zou
kunnen hebben. Daarbij stond het waarborgen van ethische principes centraal, zoals het bieden
van voldoende informatie over het onderzoek, het garanderen van vrijwillige deelname zonder
negatieve consequenties bij weigering, het voorkomen van schade als gevolg van deelname, het
beschermen van de identiteit van participanten en het vertrouwelijk behandelen van persoonlijke
gegevens (Hennink et al., 2020). In het vervolg van deze paragraaf worden de maatregelen

toegelicht die zijn genomen om deze principes te waarborgen.

Ter waarborging van een geinformeerde en vrijwillige deelname werden de participanten
volledig geinformeerd over de procedure van de interviews en over de verwerking van hun
gegevens. Hiervoor is een informatie- en toestemmingsformulier opgesteld conform de UMCG-
richtlijn voor onderzoek (zie bijlage II). Hierdoor zijn zij geinformeerd over wat er met hun
gegevens gebeurt, dat ze ten alle tijden met het interview konen stoppen en vragen niet hoefden te
beantwoorden als ze dit niet wilden. Daarnaast zijn ze geinformeerd over de eventuele voor- en
nadelen van deelname aan het onderzoek, waardoor zij een weloverwogen beslissing konden

maken.

44



Van Nieuwkasteele, M.F. — Samen sterker? Ervaringen en beboeften van post-COVID-patiénten met betrekking tot lotgenotencontact

Bij het afleggen van interviews worden persoonsgegevens verzameld. De data die zijn
verzameld tijdens het onderzoek werden goed beveiligd. De gegevens op basis waarvan de
participanten zijn geselecteerd, werden opgeslagen onder een beveiligd Excel-bestand in de
beveiligde One-Drive van het NIMSPAKC-project van het UMCG. De ingevulde informatie- en
toestemmingsbrieven, transcripten en audio-bestanden zijn eveneens in de beveiligde One-Drive
omgeving opgeslagen. Door gebruik te maken van de beveiligde Microsoft UMCG-omgeving zijn
alle gegevens op een veilige manier opgeslagen binnen Sharepoint, waar alleen collega’s van het
NIMSPAKC-onderzoeksteam toegang toe hadden. Daarnaast kregen alle participanten een code
toegewezen. De bijbehorende bestanden zijn onder deze code opgeslagen in plaats van onder de
naam van de participant. Hierdoor zijn de gegevens niet herleidbaar tot individuele participanten.

Zoals eerder benoemd vonden de interviews plaats via het online programma Teams binnen
de beveiligde Microsoft UMCG-omgeving. Hierbij werden opnames gemaakt van het interview die
automatisch in deze omgeving werden opgeslagen. Daarnaast zijn opnames gemaakt met een
persoonlijke telefoon ter backup. Deze opnames zijn direct na het interview getipload naar de
beveiligde OneDrive van de NIMSPAKC-studie, waarna ze verwijderd zijn van de telefoon. De
verzamelde gegevens worden maximaal 15 jaar bewaard binnen de beveiligde omgeving van het
UMCG, conform de landelijjke richtlijnen zoals vermeld in de informatie- en toestemmingsbrief.

Na afronding van het onderzocek zijn de transcripten gepseudonimiseerd: alle identificerende
gegevens, zoals namen van personen en plaatsen, zijn vervangen door neutrale aanduidingen (zoals
[naam] of [locatie]). Hierdoor zijn de gegevens niet herleidbaar tot individuele participanten (Plochg
et al., 2008). Namen van specifiecke medische voorzieningen die relevant zijn voor de NIMSPAKC-
studie, zoals namen van post-COVID-poli’s en revalidatiecentra zijn niet verwijderd. Om de
anonimiteit toch te kunnen waarborgen zijn deze namen wel uit de gebruikte citaten in deze scriptie
verwijderd. Daarnaast is aan elke participant een pseudoniem toegekend. Dit waarborgt niet alleen
hun anonimiteit, maar maakt het ook mogelijk om hun verhaal op een samenhangende en
invoelbare manier te presenteren. Door een vaste naam te gebruiken in plaats van bijvoorbeeld een
nummer of neutrale aanduiding, wordt het voor de lezer makkelijker om zich in de participant te

verplaatsen en de persoonlijke ervaringen beter te volgen binnen de context van het onderzoek.
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4. RESULTATEN

In dit hoofdstuk worden de resultaten van het onderzoek besproken aan de hand van de centrale
onderzocksvraag: “Welke ervaringen en  behoeften hebben  post-COVID-patiénten met  betrekking  tot
lotgenotencontact?” Het hoofdstuk begint met een beschrijving van de achtergrond van de
participanten. Vervolgens wordt ingegaan op de context van post-COVID, waarbij aandacht wordt
besteed aan de post-COVID klachten van de participanten en de impact van post-COVID op het
dagelijks leven en op de sociale relaties van de participanten. Daarna volgt een thematische
bespreking van de steun vanuit de sociale omgeving (familieleden, vrienden, partner), het werk en
de zorg om een beter begrip te krijgen van de sociale relaties van de participanten. In dit thema
wordt vervolgens dieper ingegaan op het onbegrip en gebrek aan kennis vanuit de sociale
omgeving, het werk en de zorg, waaruit de behoefte aan lotgenotencontact naar voren komt. In
het volgende thema wordt dieper ingegaan op de behoefte, totstandkoming en frequentie van
lotgenotencontact. De daaropvolgende thema’s richten zich op de manier waarop
lotgenotencontact bijdraagt aan het vervullen van sociale behoeften, specifieck de behoefte aan
affectie en de behoefte aan bevestiging van gedrag. Een overzicht van de thema’s en bijbehorende

codes is opgenomen in het codeboek, zie bijlage IV.

4.1 ACHTERGROND PARTICIPANTEN

Zoals te zien in tabel 2 hebben er uiteindelijk 11 participanten deelgenomen aan de interviews. De
participanten zijn onder te verdelen in drie verschillende groepen op mate van herstel: ‘hersteld’,
‘stabiel, niet herstellende’ en ‘verslechterend’. Er hebben 5 participanten deelgenomen aan de
interviews uit de groep ‘hersteld’, 3 uit de groep ‘stabiel, niet herstellende’ en 3 uit de groep
‘verslechterend’. Van de 11 participanten zijn er 8 vrouw. Daarnaast bevinden 8 van de
participanten zich in de leeftijdscategorie van 40 tot en met 70 jaar. Deze verdeling is representatief,
aangezien post-COVID in het bijzonder voorkomt bij vrouwen tussen de 40 en 70 jaar (C-support,
z.d.). Daarnaast is in tabel 2 te vinden wat de werk- en thuissituatie van de participanten is. Ook
het opleidingsniveau is opgenomen in de tabel, waarbij de indeling van het Centraal Bureau voor
de Statistick (2023) in drie niveaus is gehanteerd. Een /laag opleidingsnivean omvat het basisonderwijs,
vmbo, mbo-1, de eerste 3 leerjaten van havo/vwo en de entreeopleiding en de voormalige
assistentenopleiding (mbol). Een middelbaar opleidingsnivean betreft een afgeronde havo-, vwo- of

mbo-opleiding. Een hoog opleidingsnivean omvat een afgeronde hbo-, wo- bachelor, wo- master of
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doctorstitel. Eén van de participanten beéindigde haar universitaire opleiding voortijdig vanwege
post-COVID. Voor de indeling in de tabel is zij gecategoriseerd onder ‘hoog opleidingsniveau’, op
grond van de intentie en het niveau van de gevolgde opleiding. Daarnaast is in de tabel de
thuissituatie van de participanten weergegeven, op basis van informatie atkomstig uit de interviews.
Elke participant heeft een pseudoniem gekregen, zodat het verhaal van de individuele participant

beter te volgen is voor de lezer.

Tabel 2: Overzicht achtergrondkenmerken van de participanten

Pseudoniem  Mate van herstel ~ Geslacht Leeftijld ~ Werk Thuissituatie  Opleidingsniveau
Aukje Stabiel, Vrouw 50-60 Volledig Onbekend Hoog
niet herstellende afgekeurd
Joke Verslechterend ~ Vrouw 60-70 Volledig Met partner Hoog
afgekeurd
Douwe Hersteld Man 40-50 36 uur per Met partner Hoog
week
Sietske Hersteld Vrouw 50-60 Werkt Met partner Hoog
volledig
Monique Hersteld Vrouw 50-60 Werkt Onbekend Hoog
parttime (18
uur)
Merel Verslechterend Vrouw 30-40 Werkt niet Bij ouders Hoog
Sandra Stabiel, Vrouw 40-50 Werkt niet ~ Met partner Middelbaar
niet herstellende
Frank Hersteld Man 50-60 Werkt Alleenwonend  Hoog
parttime
(4 dagen)
Jacqueline Stabiel, Vrouw 40-50 Ziektewet Met partner Hoog
niet herstellende
Hinke Hersteld Vrouw 20-30 Werkt Alleenwonend  Middelbaar
parttime
Joep Verslechterend ~ Man 20-30 Werkt niet ~ Alleenwonend  Hoog
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4.2 CONTEXT: IMPACT VAN POST-COVID OP HET DAGELIJKS LEVEN EN
SOCIALE RELATIES

Post-COVID gaat gepaard met een grote hoeveelheid klachten, die een impact hebben op het
dagelijks leven van post-COVID-patiénten. Hierdoor kunnen post-COVID-patiénten hun sociale
rollen niet meer vervullen en wordt hun identiteit aangetast. Het verlies van dit alles leidt tot een

rouwproces.

4.2.1 POST-COVID KLACHTEN

De meest genoemde klachten van de geinterviewde post-COVID-patiénten in deze studie zijn
vermoeidheid, moeite met de energiebalans, spierpijn, spierzwakte, gewrichtspijn en Post
Exertional Malaise (PEM). Deze klachten werden door bijna alle participanten genoemd als meest
beperkend in het dagelijks leven. Daarnaast hebben bijna alle participanten cognitieve klachten,
waaronder moeite bij het verwerken van informatie, hersenmist, concentratieproblemen en
problemen met het korte-termijn-geheugen. Participanten benoemen ‘dat hun hoofd het niet meer
doet’, dat ze dingen vergeten of niet op woorden kunnen komen. Verder werden
prikkelgevoeligheid en moeite met prikkelverwerking vaak genoemd. Dit leidt onder andere tot het
vermijden van drukke plekken. Daarnaast zijn er nog zo’n twintig andere klachten die de
participanten ervaren. Onder andere mentale klachten zoals angstklachten, hartkloppingen,
duizeligheid en benauwdheid werden vaak genoemd. De participanten vertelden dat zij door de
minste of geringste inspanning uit balans raakten, als zij over hun grens heen gingen waren zij een

paar dagen daarna fysiek en cognitief ‘vitgeteld’.

Sandra, een vrouw van rond de 40-50 jaar bij wie de post-COVID klachten stabiel zijn
maar waarbij er geen herstel zichtbaar is vertelde over wat de post-COVID klachten voor haar

betekenen. Ze woont samen met haar partner en kan niet meer werken.

“Noz ja, et is niet alleen de pijn, maar gewoon dat je je lichaam niet meer werkt soals bet vroeger werkt.” — Sandra
] 7 & Je) g 7

De bevindingen laten zien dat het lichaam en hoofd van post-COVID-patiénten niet meer werkt
zoals vroeger. Door vermoeidheidsklachten, cognitieve en fysicke klachten en overprikkeling, zijn

post-COVID-patiénten fysiek en cognitief belemmerd om activiteiten uit te voeren.
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4.2.2 IMPACT OP DAGELIJKS LEVEN EN IDENTITEIT

De participanten zijn het erover eens dat post-COVID door de grote hoeveelheid klachten een
grote impact heeft op hun dagelijks leven en dagelijks functioneren. De zelfstandigheid en
autonomie van post-COVID-patiénten wordt aangetast. Participanten vertellen dat ze van alles
zouden willen doen maar dat dit niet mogelijk is. Zo vertelde Merel, een doortastende vrouw van
rond de 30-40 jaar dat ze haar studies niet meer kon volhouden door post-COVID. Merel vertelde
dat ze door de verslechtering in haar gezondheid niet langer zelfstandig kon blijven wonen en weer

bij haar ouders moest intrekken, die sindsdien mantelzorg aan haar verlenen.

Vele participanten vertelden dat zij vo6r post-COVID een druk sociaal leven hadden met
vrienden, familie en werk, maar dat deze zaken allemaal weg zijn gevallen. Hierdoor is de wereld
van veel post-COVID-patiénten klein geworden. Post-COVID-patiénten hebben moeite met het
onderhouden van sociale contacten, doordat zij er te weinig energie voor hebben. Merel is een van

deze participanten.

“(...) 1k kan mijn eigen sociale contacten niet eens onderhouden. Dat is één, twee keer per jaar dat ik

kan bellen met met met een vriendin van mij of dat iemand kan langskomen.” — Merel

Een aantal participanten vertelde dat zij niet altijd alles willen hoeven te laten, daarom nemen ze
de klachten die zij krijgen nadat zij over hun grens heen gaan soms voor lief. Joep, een jonge,
alleenwonende man van 20-30 jaar vertelde hierover. Hij is eveneens verslechterend in zijn
gezondheid, waardoor hij niet meer kan werken. Hij blijft afspreken met vrienden, zelfs wanneer

hij zich eigenlijk te slecht voelt.

“I: Want waardoor ging je dan toch over je grenzen heen?

P: Omr toch weer wat, iets normaler te kunnen leven, geg maar. Niet alles te hoeven laten, om toch iets te kunnen.
Ik doe liever dets half dan in 20'n geval [met sociale contacten afspreken], dan wanneer i thuis Zou blijven en het

niet had gedaan.” — Joep
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Doordat participanten niet langer in staat zijn om sociale contacten te onderhouden zonder hun
grenzen te overschrijden, kunnen zij hun sociale rollen niet meer vervullen zoals zij zouden willen.
Jacqueline, een vrouw van rond de 40-50 jaar bij wie de post-COVID klachten stabiel zijn maar
geen herstel zichtbaar is, vertelde hierover. Ze woont samen met haar partner, moest stoppen met

werken door post-COVID en bevindt zich momenteel in de ziektewet.

“Ermee bezig zijn dat je je sociale rollen niet kan vervullen, omdat je daar gewoon stommweg de energie niet voor

hebt...” — Jacqueline

Naast dat participanten hun sociale rollen niet meer kunnen vervullen, is de manier waarop ze
zichzelf en hun identiteit zien veranderd. Het beeld wat zij van zichzelf hadden is veranderd. Een
van deze participanten is Hinke, een jonge vrouw van 20-30 jaar. Zij is inmiddels hersteld en

werkt parttime. Ze woont alleen, maar tijdens post-COVID woonde ze bij haar moeder en broer.

“Door die long-COVID ben ik een hele andere persoon geworden. Ik ben eigenlijk nooit meer mezelf geweest. En,

mijn moeder 3ag me ook heel erg veranderen, dus ik was heel benieuwd wat er aan de hand was.” — Hinke

De bevindingen laten zien dat post-COVID-patiénten door een gebrek aan energie hun sociale
rollen op het werk, met familie en met vrienden dus niet langer op dezelfde manier kunnen
vervullen zonder over hun grenzen heen te gaan. Hierdoor kunnen ze sociale rollen niet meer

vervullen en wordt hun identiteit aangetast.

4.2.3 VERLIES EN ROUWPROCES

De participanten hebben afscheid moeten nemen van veel aspecten van hun leven, waaronder het
beeld dat ze van zichzelf hadden en de persoon die ze vo6r hun ziekte waren. Om dit verlies van
identiteit te verwerken gingen zij door een rouwproces heen. Een van deze participanten is Aukje,
een vrouw rond de 50-60 jaar bij wie de post-COVID klachten stabiel zijn maar er geen herstel

zichtbaar is. Ze kan niet meer werken en is volledig afgekeurd.
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“(...) Want ja, je bent, je it in een levend ronwproces eigenlijk van. .. Je neemt afscheid van sociale dingen van

van je werk, van wie je bent eigenlijk of wat je was, wat je deed.” — Aufkje

De impact van post-COVID op het leven van participanten is blijvend, zelfs nadat zij ‘hersteld’
zijn. Post-COVID-patiénten blijven restverschijnselen houden, waardoor ze nog steeds beperkt
zijn in hun dagelijks leven. Participanten met een stabiele, maar niet herstellende of verslechterende

gezondheid ervaren een rouwproces om hetgeen zij hebben verloren en blijven verliezen.

4.3 THEMA: STEUN EN ONBEGRIP VANUIT DE SOCIALE OMGEVING,
HET WERK EN DE ZORG

Gezien de ingrijpende impact van post-COVID op het dagelijks functioneren is sociale steun van
curciaal belang voor patiénten. Toch blijkt uit de ervaringen van participanten dat het bestaande
netwerk, bestaande uit de sociale omgeving (familieleden, vrienden, partner), werk (werkgever en
collega’s) en zorgprofessionals, vaak onvoldoende in staat is om in hun sociale behoeften te

voorzien.

4.3.1 ONTVANGEN STEUN

De meeste participanten vertelden dat ze steun van hun gezinsleden, familie en vrienden kregen.
Een aantal participanten vertelde dat zij steun van hun partner, werkgever en collega’s kregen. De

helft van de participanten vertelde dat zij steun ontvangen hebben van zorgprofessionals.

4.3.1.1 Emotionele steun

Voor de participanten die steun hebben ontvangen was vooral emotionele steun van hun sociale
omgeving en zorgprofessionals belangrijk. Het is belangrijk voor participanten dat ze een luisterend
oor krijgen van anderen, serieus genomen en gerustgesteld worden. Een van deze participanten is
de kalme Monique. Zij is hersteld van post-COVID en rond de 50-60 jaar. Zij is inmiddels weer

parttime aan het werk.

“Ja, ik denk ook dat 3ij [Forgprofessional] een van de eerste was die echt een beetje luisterde en goed begreep waar

het over ging. Dat dat misschien ook wel meehielp aan het hele verbaal.” — Monique
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De participanten vertelden dat het voor hun herstel belangrijk was om meer ruimte te nemen voor
zichzelf en voor hun lichaam, bijvoorbeeld door beter rekening te houden met hun grenzen en
energieniveau. Een aantal van hen benoemde dat zij van hun sociale omgeving, werkgever en
zorgprofessionals de tijd en ruimte kregen om te herstellen. Dit zorgde ervoor zij minder druk
ervaarden. Ze vertelden dat zij zelf sterk de behoefte voelden om te herstellen en daarbij veel druk
op zichzelf legden om weer beter te worden. Wanneer anderen hen echter gerust stelden dat het
niet erg was om de tijd te nemen, hielp dat hen om milder en minder streng voor zichzelf te zijn.
Onder andere Douwe, een energicke man van rond de 40-50 jaar vertelde hierover. Inmiddels is

hij hersteld en werkt hij 36 uur per week.

“En dan [als je zelf te snel wil in je herstel] is het wel fijn dat je van mensen om je been ook wel te horen krijg,
van nou je mag gerust wel even de tijd nemen. Want je bent met herstel bezig en je hoeft je niet schuldig te voelen,

want je kan er niks aan doen.” — Donwe

Uit de bevindingen blijkt dus dat emotionele steun belangtijk was voor de participanten. Om met
de impact van post-COVID op hun gezondheid en dagelijks leven om te gaan is het belangrijk
voor hen dat er naar hen geluisterd wordt, dat ze zich begrepen voelen en dat ze de tijd en ruimte

krijgen van hun sociale omgeving, werkgever en zorgprofessionals.

4.3.1.2 Instrumentele steun

Het aantal participanten dat instrumentele steun ontving, kreeg deze voornamelijk van hun sociale
omgeving. Deze vorm van steun bestond uit hulp met praktische zaken. Zo gingen partners,
familieleden of vrienden bijvoorbeeld mee naar medische afspraken. Daarnaast vertelden
participanten dat hun sociale omgeving hun hielp met huishoudelijke levensverrichtingen zoals

boodschappen doen, of hen hulp bood in geval van nood.

“(...) Nou bijvoorbeeld een keer kwam de taxi niet opdagen en toen heeft mijn man via ijn us geregeld, dat
mijn schoonzus bier voor de deur stond om mij toch naar het Jiekenhuis te brengen. Nou, dat 3ijn de dingen. Of

dat mijn schoonvader op de honden let als ik naar bet iekenhuis moest.” — Sandra
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Een aantal participanten vertelde dat ze instrumentele steun hebben gekregen van de werkgever.
Zo dachten werkgevers bijvoorbeeld mee over een passend re-integratietraject, bekostigden zij
aanvullende therapie en trainingen en gaven zij de tijd en ruimte aan de post-COVID-patiént om

te verbeteren in zijn/haar herstel. Onder andere Douwe vertelde hierover.

“(...) En dus ook bij mijn werkgever had ik voldoende ruimte ervaren, want een een hersteltraject. .. Het is nooit
een lineaire opgaande lijn. Dus als ik een keer een dag minder in de enerige zat. Nou, dan ging ik wel opdrachten
doen waarbij ik niet per se heel erg goed hoefde na te denken (. ..). Maar ja, tegenwoordig gaat het ook allemaal

goed, dus had ik een keer terugval. Geen probleem, neem even een dagje vrij of meld je eventies Ziek.” — Douwe

Hieruit kwam naar voren dat de participanten die instrumentele steun kregen, dit vooral van hun
sociale omgeving ontvingen in de vorm van hulp bij praktische zaken en dagelijkse
levensverrichtingen. Daarnaast kreeg een aantal participanten instrumentele hulp van hun
werkgever, in de vorm van een re-integratie traject, bekostiging van aanvullende therapie en

trainingen en tijd en ruimte voor herstel.

4.3.1.3 Informatieve steun

De participanten die informatieve steun ontvingen, kregen dit met name van zorgprofessionals. De
informatieve steun bestond wuit informatie over zorgmogelijkheden, het bieden van
doorverwijzingen en het meedenken over de situatie van de participant. Deze steun hielp
participanten om beter inzicht te krijgen in hun eigen situatie en gaf hen toegang tot passende zorg.

Onder andere Monique vertelde hierover.

“Tk weet niet precies hoe stressor therapie op min pad kwam. Jawel, (...) Toen had ik een coach (...) Zi [de
coach] had een congres gebad en 5 had iemand ontmoet die stressor therapie had gevolgd, en die had hetzelfde
doorgemaakt als ik met long COV'ID, en was daardoor opgeknapt. Dus toen heb ik met haar [Forgprofessional

stressor therapie] contact gezocht (. ..)." — Monigue
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Dit wijst erop dat wanneer zorgprofessionals voldoende kennis en informatie over post-COVID
hadden om adequate informatieve steun te bieden, dit ertoe kon leiden dat patiénten beter inzicht

kregen in hun situatie of toegang kregen tot passende zorg.

4.3.2 ERVAREN ONBEGRIP EN TEKORT AAN KENNIS

4.3.2.1 Onbegrepen en niet serieus genomen

Hoewel veel participanten aangaven steun te ervaren, ondervonden zij tegelijkertijd veel onbegtip.
Anderen konden zich moeilijk verplaatsen in hun situatie of hadden een onjuist beeld van post-
COVID, waardoor het voor participanten lastig was om hun zorgen te delen. Hierdoor kregen zij
vaak niet de steun die zij daadwerkelijk nodig hadden. Hoewel een luisterend oor als essentieel
werd beschouwd, gaven participanten aan dat dit vaak ontbrak doordat zij zich zich niet gehoord
of begrepen voelden. Bijna alle participanten gaven aan een voortdurende druk tot herstel te
ervaren, waarbij hun sociale omgeving onvoldoende aansloot op hun belevingswereld. Een van

deze participanten is Hinke.

“Nou ik, ik ben dus van mezelf echt een doorzetter. Ik ga echt tot het uiterste. Maar uiteindelijk, ja hield ik het
gewoon echt niet meer vol. En toen ja werd door mijn moeder en mijn broer bijpoorbeeld wel gezegd van, ja, je stelt
Je aan, je moet gewoon een kop op en je moet gewoon weer doorgaan. Ja, ik kon gewoon echt niet meer, en i agen

dat niet.”’ — Hinke

Merel vertelde, net zoals een aantal andere participanten, dat zij het gevoel had dat

zorgprofessionals niet naar haar luisterden en haar niet serieus namen.

“(...) ik weet niet hoe ik die laatste 6 m naar mijn voordeur kom en dat vertelde ik aan haar. En i zei, van ja,
nee, dit zien we, dat ien we hier ook wel eens op het revalidatiecentrum. Mensen ijn, Zijn er vooral heel angstig,
daar komt het door. Dus 3ij was mij echt, i was echt aan medical gaslighting aan bet doen, en dat heb ik best

wel vaak nog van een arts meegemaakt.” — Merel

Daarnaast vertelden een paar participanten dat zij het gevoel hebben dat anderen altijd rekening
met hen moeten houden. Deze participanten voelen zich bezwaard, ze willen niet dat anderen

medelijden met hen hebben of voelen zich schuldig. Onder andere Douwe vertelde hierover.
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“(...) omdat ik altijd wel gewend ben om het het, ja het gelf te moeten regelen en en elf mijn eigen gang te gaan.
En dan word je giek en, dan ben je met je herstel bezig en je wil anderen ook niet belasten. 1k wil gewoon weer 30

snel mogelijk de onde worden. (...)" — Donwe

De participanten vertelden dat zij zich vaak onbegrepen en niet serieus genomen voelden door hun
omgeving. Op basis van de interviews lijkt dit hen soms te belemmeren in het ontvangen van
passende steun. Wanneer zij zich onbegrepen voelen wordt er onvoldoende afgestemd op hun
behoeften vanuit hun sociale omgeving, werk en de zorg en lijkt er onvoldoende steun te worden
geboden. Daarnaast ervaren sommige participanten een gevoel van bezwaardheid wanneer anderen
rekening met hen moeten houden. Hierdoor lijken zij terughoudend in het aangeven van hun
behoeften, het accepteren van hulp of delen van hun zorgen. Dit zou mogelijk kunnen komen
doordat zij het gevoel hebben anderen tot last te zijn of omdat zij twijfelen of hun situatie wel

serieus wordt genomen.

4.3.2.2 Vergeten 6f overvraagd

Een aantal participanten vertelde dat ze geen steun hebben ervaren van het werk: de bedrijfsarts of
werkgever kon niets voor hen betekenen. Zo heeft een aantal participanten nooit meer iets van
hun werkgever gehoord. Andere participanten, onder wie Hinke, ervaarden veel druk van hun

werkgever om op het werk te komen ondanks dat zij post-COVID hebben.

“Op mijn werk, ik heb me dus iek gemeld toen het uniteindelijk. .. En nou ja, daar kreeg je ook, nou ja
commentaar. Of commentaar, de werkdrufk is gewoon hoog, dus e hebben gewoon personeel nodig. En ja, personeel
is er gewoon niet. Dus dat jij je ziek meldt. Nou ja, dan zijn hun eigenlijk alweer. Nou ja, weer een personeelslid
kwijt. Dus ja, daar was eigenlijk ook, daar ervaarde ik eigenlijk ook gewoon continu de druk van ja, ik moet mij

weer beter melden.” — Hinke

Een aantal participanten voelde zich dus niet gesteund door het werk, of voelde zelfs veel druk om

te herstellen.
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4.3.2.3 Gebrek aan informatie en kennis

Ondanks dat een aantal participanten vertelde dat zij informatieve steun van
zorgprofessionals hebben ontvangen, vertelden zij dat dit niet voldoende was. Er is een gebrek aan
informatie en kennis binnen de zorg. Participanten vertelden dat ze het gevoel hadden dat
zorgprofessionals het zelf ook niet wisten en dat er niets aan post-COVID gedaan kan worden.
Sietske, een sportieve vrouw van rond de 50-60 jaar is inmiddels hersteld en ook weer aan het

werk. Zij vertelde over haar zoektocht binnen de post-COVID zorg.

“(...) omdat iedereen Zoekend is, ja. .. Dus dat, dus je krijgt ook echt het gevoel dat je ja ergens in in een, nou ja.

In een vissenkom wemt die ja, waar de uitweg gewoon niet heel duidelijk is.” — Sietske

Uit de bevindingen blijkt dat door het gebrek aan kennis binnen de zorg veel participanten
zelf op zoek gingen naar informatie, sommigen vertelden hier inmiddels niet meer toe in staat te
zijn. Zij benadrukten het belang van adequate informatie en kennis over post-COVID binnen de
zorg. Volgens hen is het essentieel dat zorgprofessionals op één lijn zitten en dat er structurele
ondersteuning wordt geboden. Het ontbreken hiervan leidt ertoe dat de ervaringen van sommige

post-COVID-patiénten niet worden erkend.

4.3.2.4 Samenvatting

Het theoretisch kader (hoofdstuk 2) stelt dat de sociale behoeften van (h)erkenning, bevestiging en
affectie belangrijk zijn. Uit de bevindingen blijkt dat veel post-COVID-patiénten zich niet gezien
en begrepen voelen door hun sociale omgeving, werk en de zorg. Post-COVID-patiénten hebben
hierdoor de ervaring dat hun sociale behoeften niet worden vervuld. Uit de bevindingen blijkt dat
er een gebrek aan kennis is over post-COVID, waardoor de ervaringen van sommige post-COVID-
patiénten niet worden erkend. Een aantal post-COVID-patiénten vertelde dat ze daarom buiten de
reguliere zorg op zoek zijn gegaan naar informatie en (h)erkenning, namelijk binnen

lotgenotencontact.
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4.4 THEMA: DE BEHOEFTE AAN, ZOEKTOCHT NAAR EN VORMGEVING
VAN LOTGENOTENCONTACT

Om beter te begrijpen wat de behoefte aan lotgenotencontact is en hoe deze zich manifesteert in
de praktijk, wordt in dit thema ingegaan op de wijze waarop lotgenotencontact ontstaat, wordt
vormgegeven en ervaren. Daarbij is het van belang om stil te staan bij de sterkte van de
lotgenotencontactrelatie, deze relatie kan worden beoordeeld aan de hand van de vier
eigenschappen van individuele relaties van Berkman en collega’s (2000). Dit betreft de frequentie
van het contact, de multiplexiteit, dat wil zeggen het aantal of type steun dat binnen de relatie
wordt uitgewisseld, de duur van de relatie, oftewel hoe lang de individuen elkaar kennen, en de
wederkerigheid, ofwel de mate waarin uitwisseling van steun wederkerig is. In dit thema zal de
totstandkoming en frequentie van het lotgenotencontact worden besproken. In de volgende
thema’s zal er verder in worden gegaan op de duur en wederkerigheid van het lotgenotencontact.
Ondanks dat multiplexiteit in de theorie is besproken, is dit concept niet in het interviewschema
opgenomen. Het was niet mogelijk dit concept specifiek te onderzoeken, doordat er niet genoeg
tijd was voor networkmapping, waarbij individuele sociale relaties worden onderzocht en uitgevraagd.
Bovendien is het concept multiplexiteit van lotgenotencontact bij het coderen niet uit de data naar

voren gekomen, waardoor dit niet zal worden besproken in de analyse.

4.4.1 BEHOEFTE AAN LOTGENOTENCONTACT

Waar de sociale omgeving, zorg en werk vaak geen passende steun boden, ontstond bij veel
participanten een groeiende behoefte aan contact met mensen die hun situatie wél begrepen: andere
post-COVID-patiénten, oftewel lotgenoten in de =zin van mensen met vergelijkbare
gezondheidsklachten en ervaringen. Lotgenotencontact kan voor alle post-COVID-patiénten een
grote toevoeging zijn. Het zou volgens de participanten fijn zijn als de mogelijkheid voor
lotgenotencontact binnen de zorg wordt aangeboden, dit hoeft niet heel uitgebreid: een beetje
contact is ook al fijn. Specifick post-COVID-patiénten die geen steun en begrip van hun sociale
omgeving, de zorg of het werk ontvangen, hebben behoefte aan lotgenotencontact. Daarnaast
ervaren veel post-COVID-patiénten het als waardevol om opnieuw contact te hebben met
lotgenoten, omdat zij niet alleen sociale contacten, maar ook belangrijke onderdelen van hun
dagelijks leven zijn kwijtgeraakt. Ze moesten afscheid nemen van werk, sociale activiteiten en soms

zelfs van hun rol binnen het gezin of de samenleving. Joke, een vrouw van rond de 60-70 vertelde
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hierover. Ze is verslechterend in haar gezondheid en kan niet meer werken, ze is volledig afgekeurd

en woont samen met haar partner.

“I: En waarom is dat [lotgenotencontact| belangrijk voor n?

P: Omdat er heel veel verloren is gegaan. Dus ik heb helemaal geen contact meer met mijn collega’s of van mijn
werk, of niets. Dus dan, ja de wereld is heel klein geworden. (...) Maar er is zoveel weg gevallen. Dus dan is het

gewoon prettig als je toch weer contact hebt met andere mensen.” — Joke

Participanten die al grotendeels hersteld waren maar nog wel restverschijnselen hadden van post-
COVID hadden ook behoefte aan lotgenotencontact. Zij vonden het waardevol om met anderen
te kunnen praten over de veranderingen die post-COVID in hun leven teweeg had gebracht. Onder
andere Frank, cen alleenwonende man van rond de 50-60 jaar die weer parttime aan het werk is
vertelde hierover. Er is aan hem gevraagd wat er nodig is om het huidige lotgenotencontact in de
zorg te verbeteren. Ondanks dat hij al veel steun ontvangt van zijn sociale omgeving, werk en
zorgverleners, gaf hij aan toch graag met anderen te willen spreken die hetzelfde hebben

meegemaakt.

“(...) Ik merk wel doordat het kijk, het is niet over hé wat ik heb [restverschijnselen post-COVID]. Ik kan er
prima mee leven en ik beb er een hele goede vorm voor gevonden met bebulp van iedereen om dat te doen maar,
hm... Dan is bet, zon bet, Zon ik bet inderdaad dan misschien nog wel eens fijn vinden om daar eens met wat

andere mensen [met post-COVID] over te sprefen.” — Frank

Enkele participanten hebben geen behoefte (meer) aan lotgenotencontact. Sommigen zijn
voldoende hersteld en hebben een manier gevonden om met post-COVID te leven. Een aantal

participanten, onder wie Joep, wil niet constant aan hun klachten herinnerd worden.
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“I: Oké dus, waardoor voelt n die behoefte [naar lotgenotencontact] niet per se heel erg?

P: Dat ligt meer aan 20'n stukje van eigen medelijden creéren voor mijn gevoel. En dat vind ik elf ook niet echt
heel prettig om te doen. (...) Een soort van ielig gevonden worden, en constant al je klachten maar benoemen. En
ik probeer het zelf eigenlijke oveel mogelik weg te drukken en me eroverbeen te etten, en... En niet al te bewust

constant mee bezig te in. 1k kan natuurlijk niet negeren, want het is er, maar ik wil er ook niet constant mee

beig zijn.” — Joep

Dit duidt erop dat de meeste participanten behoefte hebben aan lotgenotencontact, maar dat hier
uitzonderingen op zijn. Zo zijn sommige participanten voldoende hersteld, waardoor ze geen
behoefte meer aan lotgenotencontact hebben. Andere participantne willen niet aan hun klachten
herinnerd worden door het er over te hebben. In de volgende sub-thema’s wordt verkend hoe de
behoefte aan lotgenotencontact vorm kreeg in de praktijk: hoe het contact met lotgenoten tot stand

kwam, hoe het werd vormgegeven en hoe intensief het werd ervaren.

442 TOTSTANDKOMING VAN LOTGENOTENCONTACT

Participanten kwamen op de post-COVID poli van het MCL of Heerenveen terecht in
behandelgroepen van drie tot zeven patiénten via de ergotherapie, fysiotherapie of andere
behandelingen. Ongeveer de helft van de participanten vertelden dat zij contact met lotgenoten
hadden binnen hun behandelgroep, twee van hen vonden dit lotgenotencontact het fijnste aan de
behandelgroep. Voor sommigen bleef het contact beperkt tot sessies binnen de behandelgroep,
terwijl anderen ook daarna contact bleven houden door middel van WhatsApp of telefonisch. Ook
spraken zij daarna nog een enkele keer fysiek af om bijvoorbeeld koffie te drinken. Eén van de
participanten die contact met lotgenoten bleef onderhouden is Sietske. Zij vertelde hoe dit contact

tot stand kwam.

“Omdat in het MCL was toch ook wel met 4 mensen tegelijk? En ook bij de ergo was er ook met, met ijn 3 'en
waren we daar. Met twee anderen, dus bet was wel nuttig omr ook andere verbalen te horen en andere ervaringen te
kunnen uitdelen. En, en die van ergotherapie die twee, daar beb ik nog een appgroepye mee, en daar hebben we o
nu en dan even contact mee. Dus we hebben nog eens een keer koffie gedronken om te horen van nou, hoe we er nu

bij staan.” — Sietske
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Een aantal participanten had de voorkeur voor het spontaan aangaan van contact binnen de
behandelgroep, in plaats van een georganiseerde vorm van lotgenotencontact. Dit is
laagdrempeliger, omdat mensen zo zelf kunnen ontdekken of er sprake is van raakvlakken.
Monique vertelde hierover, toen aan haar gevraagd werd wat volgens haar de ideale vorm van

lotgenotencontact is.

“De ideale vorm ... Nou ja, dat je het wel naar behoefte kunt opzoeken. Ja. Ja, ik vind bet organisch ontstaan,

wel de ideale manier. Omdat je, omdat je dan ook contact oekt met diegene die bij je passen.” — Monique

Daarnaast zijn meerdere participanten via sociale media in contact gekomen met lotgenoten, dit
werd als laagdrempelig ervaren. Zo werd een van de participanten via het platform C-support
gekoppeld aan lotgenoten. Verder zijn participanten via sociale media, zoals Facebook, Twitter en
Instagram in contact gekomen met lotgenoten. Daarnaast hadden de participanten een aantal
ideeén voor de vorm waarin lotgenotencontact zou kunnen worden georganiseerd vanuit de zorg,.
Ideeén die zijn besproken zijn: een praatgroep, klankbordgroep, post-COVID café of aangewezen

maatje.

Uit de bevindingen blijkt dus dat lotgenotencontact op verschillende manieren tot stand
kan komen en kan plaatsvinden. Er moet een aanleiding zijn voor post-COVID-patiénten om met
elkaar in contact te komen, zoals doordat zij samen in een behandelgroep zitten of elkaar online
tegenkomen. Voordat de lotgenotencontactrelatie sterker kan worden moeten post-COVID-
patiénten meer energie in de relatie investeren. Dit kan door middel van een gezamenlijke

WhatsApp-groep of door fysiek met elkaar af te spreken.

443 FREQUENTIE VAN LOTGENOTENCONTACT

De frequentie waarmee post-COVID-patiénten lotgenotencontact hebben loopt erg uiteen. Zo
had een aantal participanten intensief contact met lotgenoten. Jacqueline vertelde dat ze intensief
één-op-één contact had met individuele lotgenoten via WhatsApp, en dat zij eens in het kwartaal
tysiek afsprak met haar lotgenotengroepje. Daarin is zij wel een uitzondering: de meeste
participanten hebben maar een enkele keer fysiek afgesproken met lotgenoten, doordat dit te veel

inspanning kost wanneer ze te ver weg van elkaar wonen. Joke belde eens in de twee weken een
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halfuur met haar lotgenotencontact groep. Hinke vertelde dat zij bijna dagelijks app-contact had

met lotgenoten.

“Maar toen in het begin hadden we bijna dagelijks app contact van. He, hoe gaat het met je? Heb je een beetje
kunnen slapen? Hoe gaat het met je vermoeidheid, of dat we echt een specifiek onderwerp hadden? Waar we nu
bijvoorbeeld in die in die COV'ID poli het over hebben gehad. Wat ons nog ja soort van dwars zat, geg maar wat
daar nog over hadden. En ja, wij hebben echt echt ja hele gesprekkeen gehad.” — Hinfke

Andere participanten vertelden dat ze weinig contact hadden, zij hadden bijvoorbeeld eens in het
halfjaar appcontact. Het contact op sociale media heeft een lage intensiteit en frequentie en bestaat
vooral uit het reageren op elkaar wanneer dat uitkomt. Een aantal participanten, onder wie Merel,

vertelde dat zij weinig contact hebben met lotgenoten, omdat dit hen te veel energie kost.

“Het is niet intensief [lotgenotencontact] dat we heel erg met elkaar heel veel met elkaar praten. Dat kan ik ook

helemaal niet. 1k kan mijn eigen sociale contacten niet eens onderhonden. (...)" — Merel

Een aantal participanten gaf aan dat zij in het begin niet actief op zoek zijn gegaan naar
lotgenotencontact, vanwege een gebrek aan energie. Zo vertelde Aukje dat ze dit achteraf

betreurde, omdat ze later wel de behoefte voelde aan contact met lotgenoten.

“(...) Je bad privacy en dus daar |de behandelgroep] heb ik ook geen contacten aan onderhouden als het ware.
Ook omdat je toen in je eigen bubbel vooral bezig was en mijn hoofd stond er toen bijpoorbeeld niet naar om daar

naar te vragen of de anderen daar ook beboefte aan onden hebben.” — Aukje

Deze resultaten laten zien dat de frequentie waarop post-COVID-patiénten lotgenotencontact
hebben uiteenloopt. Het is afhankelijk van de behoefte om contact te hebben en van de

hoeveelheid energie die post-COVID-patiénten hebben.
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Hoewel de totstandkoming en frequentie verschilden, hadden de meeste participanten
behoefte aan lotgenotencontact. In de volgende thema’s wordt onderzocht in hoeverre en op welke
wijze lotgenotencontact daadwerkelijk bijdraagt aan het vervullen van sociale behoeften van
affectie en bevestiging van gedrag zoals omschreven in de SPF-theorie (Lindenberg, 2013). Hierbij

wordt aandacht besteed aan de wederkerigheid en duur van het lotgenotencontact.

4.5 THEMA: VERVULLING VAN DE SOCIALE BEHOEFTE AAN AFFECTIE
DOOR LOTGENOTENCONTACT

De participanten vertelden dat lotgenotencontact heeft bijgedragen aan vervulling van de sociale
behoeften aan affectie en bevestiging van gedrag, wanneer zij dit misten van de sociale omgeving,
zorg en het werk. De behoefte aan affectie kan worden vervuld door emotionele steun te krijgen.
De behoefte aan bevestiging van gedrag kan worden vervuld door bevestiging en (h)erkenning

door lotgenotencontact.

4.5.1 EMOTIONELE STEUN

Het merendeel van de participanten die lotgenotencontact ervaarden, vertelden dat zij emotionele
steun van lotgenoten een belangtijke vorm van steun vinden of zelfs dé belangtijkste vorm. Zij
vinden het fijn om hun verhaal kwijt te kunnen en naar elkaar te luisteren; daarbij worden ook
moeilijke onderwerpen niet geschuwd. Het leven van post-COVID-patiénten is veranderd en het
is warm en waardevol om het daar over te kunnen hebben met mensen die hetzelfde meemaken.
Sandra is één van deze participanten: zij had contact met andere post-COVID-patiénten in haar

behandelgroep in het MCL, van wie ze veel emotionele steun ontving.

“I: (...) waar hadden jullie het dan vooral over met elfaar [met de andere post-COVID-patiénten in het MCL)?

P: Waar zij mee zaten in het leven en waar ik mee 3at in bet leven. Zeg maar waar we tegenaan liepen fegen tegen
de zorg, of ubm. .. Tegen, ja hoe hoe je ermee moest omgaan. Het verdyiet, vooral heel veel verdriet. Want niet

alleen mijn leven ligt op de kop, maar mijn man in leven ook.” — Sandra
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Toen participanten werd gevraagd welke vorm van zorg hen het meest had geholpen, gaven
enkelen, waaronder Jacqueline, aan dat het delen van hun verhaal met lotgenoten een belangrijke

rol speelde in de emotionele verwerking van de gevolgen van post-COVID.

“En het lotgenoten contact, omdat dat gewoon bij de emotionele verwerking van alles... En het kunnen uiten van
frustraties, of dingen waar je tegenaan loopt en weten dat je begrepen wordt, omdat die ander het ook ervaart.” —

Jacqueline

Uit de bevindingen blijkt dus dat de participanten emotionele steun uit lotgenotencontact halen,
en dat dit hen helpt met het omgaan met de impact van post-COVID op hun leven en gezondheid.
Post-COVID-patiénten krijgen deze emotionele steun en begrip niet altijd vanuit hun sociale
omgeving, werk en de zorg, waardoor het zo waardevol is dat ze dit uit lotgenotencontact kunnen
halen. Daarnaast brengt het post-COVID-patiénten verder om frustraties en verdriet te kunnen

uiten aan mensen die door hetzelfde heengaan.

4.5.2 WEDERKERIGHEID VAN LOTGENOTENCONTACT

Wederkerigheid is de mate waarin steun zowel wordt gegeven als ontvangen binnen een sociale
relatie (Heaney & Israel, 2008). Binnen lotgenotencontact is er soms sprake van minder
wederkerigheid: de ene persoon in de relatie geeft meer steun (informatief, emotioneel,
instrumenteel) dan de ander, waardoor de één meer uit de relatie haalt dan de ander. Een aantal

participanten, onder wie Frank, vertelde hierover.

“En, ik heb nu op mijn werk ook een collega die ook longeovid heeft. En nou, die [collega] it eigenlijk nu op dit

moment, waar ik 1,5 jaar geleden in zat [in zijn berstel]. Dus ja, dat [het contact met elfaar] is, dat is dan wel

heel voor hem. .. Is dat fipner dan voor mij, laat ik het 20 geggen. Hij heeft daar denk ik meer aan [het contact]
dan, dan ik daaraan heb.” — Frank

Jacqueline vertelde dat op het moment dat zij zich beter voelde in haar herstel, zij ook meer energie

had om steun te geven aan anderen in haar lotgenotencontact groep in plaats van alleen steun van
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hen te ontvangen. Wederkerigheid is dus niet altijd haalbaar wanneer participanten onvoldoende

energie hebben om dit actief op te zoeken.

“Dus wordt het het inhoudelijke gesprek kunnen voeren met je lotgenoten, ook makkelijker [bij verbetering van
herstel]. Omdat je natunrlijk meer energie over hebt om daarin ook, nou de wederkerigheid, zeg maar op te

goeken.” — Jacqueline

Uit de bevindingen blijkt dat de participanten het meeste uit lotgenotencontact halen wanneer er

sprake is van wederkerigheid binnen het lotgenotencontact.

4.6 THEMA: VERVULLING VAN DE SOCIALE BEHOEFTE AAN
BEVESTIGING VAN GEDRAG DOOR LOTGENOTENCONTACT

4.6.1 (H) ERKENNING EN BEVESTIGING DOOR LOTGENOTENCONTACT

Bijna alle participanten vertelden dat zij erkenning, herkenning of bevestiging hebben ervaren door
het contact met lotgenoten. Het is fijn voor post-COVID-patiénten om hun verhaal te kunnen
delen met iemand die hetzelfde ervaart, omdat zij zich dan begrepen voelen. Contact met
lotgenoten zorgt ervoor dat participanten hun verhaal kwijt kunnen aan iemand die het herkent.
Toen aan Monique werd gevraagd aan welke vorm van steun van lotgenoten zij het meest

relateerde, vertelde ze het volgende:

“Van lotgenoten? Ja. Ja de herkenning en ja. (...) Nou, g0dat je je verhaal kwijt kunt en dat dat je mensen hebt
die dat snappen. Ja. Dat je de herkenning hebt?” — Monique

Uit de bevindingen blijkt dat lotgenotencontact participanten kan helpen zich herkend, erkend en
begrepen te voelen. Het theoretisch kader (hoofdstuk 2) stelt dat dit kan worden verklaard vanuit
de mechanismen van sociale vergelijking, gedeelde groepsidentiteit en informatieve steun. In de

volgende paragrafen wordt geanalyseerd hoe deze mechanismen in de praktijk zichtbaar zijn.
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4.6.2 SOCIALE VERGELIJKING

De sociale vergelijkings-theorie van Festinger (1954) stelt dat mensen zichzelf evalueren door zich
te vergelijken met anderen die zich in een vergelijkbare situatie bevinden of met soortgelijke
problemen kampen. Vanuit deze theorie kan sociale vergelijking tot zowel een positief

geinterpreteerde sociale vergelijking, als tot een negatief geinterpreteerde sociale vergelijking leiden.

4.6.2.1 Positief geinterpreteerde sociale vergelijking

Participanten vertelden dat lotgenoten hen begrepen en dat zij hierdoor erkenning ervaarden voor
hoe zij zich voelden, omdat zij vergelijkbare klachten hadden. Een aantal participanten vertelde dat
het delen van ervaringen en de herkenning daarin hen hielp bij het verwerken van de impact van
post-COVID. Vanuit de sociale vergelijkingstheorie vindt hier een positief geinterpreteerde sociale
vergelijking plaats: door lotgenotencontact krijgen post-COVID-patiénten de kans om zich met
anderen te vergelijken die met dezelfde problemen kampen, dit kan participanten in deze gevallen
helpen om hun verwachtingen over de situatie bjj te stellen.

Onder andere Hinke vertelde hierover. Door post-COVID kon zij haar werk en dagelijkse
bezigheden niet langer volhouden. Ze vond het moeilijk om daarmee om te gaan, evenals met het
onbegrip vanuit haar sociale omgeving. Toen haar gevraagd werd wat haar uiteindelijk had
geholpen om haar situatie te accepteren, ondanks het ervaren onbegrip vanuit haar sociale

omgeving en de blijvende beperkingen, vertelde zij het volgende:

“Nou de lotgenoten hielpen mij enorm, omdat 3ij je wel begrijpen. Ook omdat 3ij dezelfde klachten ervaren.” —
Hinke

Een andere participant, namelijk Sietske, vertelde dat ze zichzelf vergeleek met andere post-
COVID-patiénten in haar lotgenotencontactgroep die meer klachten hadden dan zijzelf en niet
meer konden werken. Deze vergelijking gaf haar bevestiging dat ze blij was dat ze zelf wel kon

blijven werken en gaf haar het inzicht dat het ook altijd nog erger kan.

“I: En, wat beeft u dan bieraan gehad, aan dit contact met lotgenoten?

P: Nou, i vond het alleen maar fijn dat ik dacht van ‘non, ik ben er eigenlijk nog het beste van |de

lotgenotencontactgroep]’. Dus en van, het kan nog erger, en dat ja.” — Sietske
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Vanuit het theoretisch kader (hoofdstuk 2) kan de vergelijking van Sietske worden geduid als een
downward comparison, waarbij iemand door de vergelijking met een ander die er slechter aan toe

is, een grotere tevredenheid over zijn of haar eigen situatie krijgt.

4.6.2.2 Negatief geinterpreteerde sociale vergelijking

De participanten vertelden dat het lotgenotencontact vaak op den duur verwaterde, doordat zij er
minder behoefte aan hadden op het moment dat zij (grotendeels) hersteld waren. Onder andere
Hinke vertelde hierover. Zij is al grotendeels hersteld, maar heeft nog restverschijnselen. Ze
vertelde dat lotgenotencontact haar herinnerde aan de tijd dat het slechter met haarzelf ging, wat
haar angstig maakte. Hinke vertelde dat het contact dat zij met lotgenoten had al grotendeels
verwaterd was en dat zij alleen nog af en toe contact hadden met elkaar. Toen haar werd gevraagd

hoe het voor haar was om hen niet meer zo vaak te spreken, vertelde ze het volgende:

“(...) Dat klinkt heel hard, maar van de ene kant ben ik blij dat ik die ene niet meer spreek die nu bij haar
moeder woont [die zware post-COVID-lachten heeft]. Want ik ben dan een beetje bang dat, hoe moet ik dat, ja
hoe moet ik het Zeggen. In haar situatie wordt meegenomen, omdat ik me dan ook weer slechter ga voelen. Zeg

maar.” — Hinke

Vanuit de sociale vergelijkingstheorie vindt er hier een negatief geinterpreteerde sociale vergelijking
plaats. Vanuit het theoretisch kader (hoofdstuk 2) kan worden gesteld dat mensen zichzelf
onbewust vergelijken met anderen die zich in dezelfde situatie bevinden: in dit geval de situatie van
het hebben van post-COVID. Wanneer een sociale vergelijking negatief wordt geinterpreteerd, kan
het vergelijken met anderen die zich in eenzelfde situatie bevinden, maar er slechter aan toe zijn,

leiden tot gevoelens van angst en onzekerheid over de eigen toekomst.

4.6.2.3 Samenvatting

Uit de bevindingen blijkt dat post-COVID-patiénten enerzijds bevestiging kunnen krijgen van hun
gevoelens en situatie door zichzelf met lotgenoten te vergelijken. Daarnaast ervaren ze herkenning
van anderen die hetzelfde ervaren. Anderzijds kan het ook leiden tot een negatiet geinterpreteerde
sociale vergelijking, waardoor post-COVID-patiénten zich slechter over zichzelf voelen.
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4.6.3 GEDEELDE GROEPSIDENTITEIT

Bijna alle participanten vertelden dat zij behoefte hebben aan een lotgenotencontactrelatie waarbij
de deelnemers zijn geselecteerd op criteria van een vergelijkbare achtergrond of mate van ernst van
post-COVID. Ze vertelden bijvoorbeeld dat ze het belangrijk vinden om contact te hebben met
mensen die bij hen passen en waar ze een klik mee hebben. Het is belangrijk voor de participanten
dat zij zich kunnen identificeren met de andere post-COVID-patiénten in de lotgenotengroep en
dat zij zich in elkaar kunnen verplaatsen. Het is dus belangrijk dat zij een gedeelde groepsidentiteit

hebben. Onder andere Aukje vertelde hierover:

“Ia verder heb ik niet... 1k heb ja, ik heb een collega die ook post-COVID heeft en ook afgekenrd is. Alleen i
it gewoon in een hele andere situatie dan ik. Zij heeft kleine kinderen en onze dochter is volwassen. Dus ja, en

hoe je dan met dingen omgaat? Dat kun je gewoon niet vergeljjken met elfaar.” — Aufkje

Daarnaast is het voor de meeste participanten belangrijk dat zij contact hebben met lotgenoten die
een vergelijkbare mate van ernst van post-COVID ervaren als zijzelf. Dit geldt voor zowel
participanten die verslechterend zijn in hun gezondheid als voor participanten die al verder zijn in
hun herstel. Merel is verslechterend in haar gezondheid. Zij vertelde dat ze zich onbegrepen zou
voelen in een lotgenotengroep met deelnemers die in mindere mate klachten van post-COVID

ervaren als zijzelf.

“(...) En ik on ook niet 30 heel veel hebben daaraan, omdat ik gewoon veel ernstiger ben. Zeg maar, ik ben ik
tk. Als mensen dan zeggen, ja, ik ben heel erg moe als ik na mijn werkdag of 30 thuis kom. En dat dat soort
gesprekeen gevoerd worden. Ja, daar heb ik helemaal niks aan. Daar daar. Dat herken ik niet, want ik kan niet

werken.” — Merel

Daarnaast kan het belangrijk zijn dat er iets is wat de participanten met elkaar verbindt naast post-
COVID. Voor de meeste participanten verwaterde het contact met andere post-COVID-patiénten

uit de behandelgroep na afloop van het behandeltraject. Sandra was één van hen.
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“(...) En nou, op het laatste moment was ik klaar. Of klaar? Ik was uitbehandeld daar [bif de post-COV1D
poli]. En ja, en de mensen [uit Sandra’s behandelgroep] die aten daar nog. (...) En daarna ja, dat verwatert,

want i gingen hun eigen leven uiteindelijk aan.” — Sandra

Lotgenotencontact heeft dus vaak een beperkte houdbaarheidsdatum, deze verloopt wanneer de
situatie van de post-COVID patiént veranderd. Vaak gaan post-COVID-patiénten op een gegeven
moment hun eigen leven weer aan. Wanneer de gedeelde identiteit als post-COVID-patiént of de
behandelgroep van post-COVID-patiénten niet langer als verbindende factor werkt, verwatert ook

de relatie tussen lotgenoten.

4.6.4 INFORMATIEVE STEUN VAN LOTGENOTENCONTACT

Veel participanten vertelden dat zij informatieve steun van lotgenotencontact belangrijk vinden.
Door het delen van kennis, ervaringen en verhalen met anderen, kan de ervaring van post-COVID-
patiénten worden bevestigd. Daarnaast vertelden participanten dat ze door het delen van informatie
met lotgenoten elkaar op de hoogte konden houden. Zo helpt het de participanten om te zien wat
andere post-COVID-patiénten hebben geprobeerd voor behandelingen. Er is veel ‘kwakzalverij’
binnen de wereld van post-COVID en het kan lastig zijn om daarin te navigeren. Jacqueline is een

van de participanten die regelmatig kennis met lotgenoten uitwisselt.

“Ook als er niemwe artikelen ijn of nienwe richtlijnen of wat dan ook, dan is er altijd een van ons die hem erin
knalt. Zeg maar van goh, hebben jullie dit of hebben jullie dat? He? En dat ja, dat is ook gewoon wel fijn, want

we honden elkaar daarin mee op de hoogte.” — Jacqueline

Merel vertelde dat zij informatie uit lotgenotencontact zo belangrijk vindt, omdat zij het gevoel
heeft vergeten te zijn door de zorg. Dankzij de informatie uit het lotgenotencontact heeft zij toch

het gevoel bevestiging te krijgen voor haar ziekte door post-COVID.

“(...) kitk in dit geval is lotgenotencontact 20 belangrijk geweest, omdat de org het heeft nagelaten om ons de org
te bieden die we nodig hebben. Dat is eigenlijk waarom lotgenotencontact voor ons 20 belangrijk is, omdat we onge

informatie ergens anders oeken.” — Merel
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Informatie en kennis zijn dus belangrijk voor post-COVID-patiénten. Vanuit de zorg en
zorgprofessionals is hier een gebrek aan, waardoor veel post-COVID-patiénten aan informatie

proberen te komen door lotgenotencontact.

Bijna alle participanten vertelden dus dat zij erkenning, herkenning of bevestiging hebben
ervaren door lotgenotencontact. De ervaring van post-COVID-patiénten wordt bevestigd, doordat
ze hun verhaal en ervaringen met elkaar kunnen delen. Door in een lotgenotengroep te komen
waarin zij zich in de andere participanten herkennen en er een gedeelde groepsidentiteit is, wordt
hun eigen identiteit en ervaring ook bevestigd. Het onbegrip en gebrek aan kennis over post-
COVID maakt lotgenotencontact des te waardevoller voor het vervullen van de behoefte aan

bevestiging van gedrag.
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5. DISCUSSIE

In deze scriptie stond de volgende onderzoeksvraag centraal: “Welke ervaringen en behoefen hebben
post-COV'ID patiénten met betrekking tot lotgenotencontact?” Aan de hand van een thematische analyse
kwamen vijf dimensies naar voren die gezamenlijk antwoord geven op deze vraag. Allereerst is de
context van post-COVID-patiénten onderzocht om inzicht te krijgen in de impact van post-
COVID Kklachten op het dagelijks leven en sociale relaties. Vervolgens is ingegaan op de ervaren
steun en het onbegrip vanuit de sociale omgeving, de werksituatie en de zorg. Daarnaast is
onderzocht hoe de behoefte aan lotgenotencontact zich ontwikkelt en hoe patiénten dit contact
vormgeven. Tot slot is verkend op welke wijze lotgenotencontact bijdraagt aan de vervulling van
de sociale behoeften aan (i) affectie en (ii) bevestiging van gedrag. Veel post-COVID-patiénten
ervaren lotgenotencontact als waardevol vanwege de emotionele steun, herkenning en erkenning
die het biedt. Tegelijkertijd lopen hun ervaringen en behoeften uiteen en lijken deze mede

afhankelijk van factoren als beschikbare energie en de mate van bestaande sociale steun.

5.1 THEORETISCHE BIJDRAGE EN INHOUDELIJKE IMPLICATIES

5.1.1 IMPACT VAN POST-COVID OP HET DAGELIJKS LEVEN EN SOCIALE
RELATIES

Uit de bevindingen blijkt dat het lichaam en hoofd van post-COVID-patiénten door een scala
aan klachten niet meer functioneren zoals voorheen, wat overeenkomt met eerder onderzoek
(Brus et al.,, 2024; C-support, 2025; Wurz et al., 2022). Vermoeidheid, cognitieve en fysieke
beperkingen en overprikkeling belemmeren patiénten in het uitvoeren van dagelijkse activiteiten.
Deze beperkingen hebben aanzienlijke gevolgen voor het dagelijks functioneren. Zo ervaren veel
patiénten moeite met het onderhouden van sociale contacten en het vervullen van sociale rollen.
Daarnaast wordt de identiteit van post-COVID-patiénten aangetast: ze geven aan zichzelf niet
meer te herkennen. Deze bevindingen sluiten aan bij het onderzoek van Burton en collega’s
(2022), MacPherson en collega’s (2022) en Wurz en collega’s (2022). Doordat participanten van
veel aspecten van hun leven afscheid hebben moeten nemen, waaronder het uitvoeren van werk,
sociale rollen en het beeld dat zij van zichzelf hadden, gingen zij door een rouwproces heen.
Deze bevindingen dragen bij aan de bestaande kennis doordat de psychosociale gevolgen van

post-COVID in deze studie centraal staan, wat in eerdere studies minder het geval was. Hierdoor
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wordt er een bredere kijk op de impact van post-COVID mogelijk gemaakt. In de overige

thema’s zijn deze psychosociale gevolgen verder onderzocht.

Deze bevindingen wijzen op het belang van een holistische benadering van post-COVID,
waarin ook ruimte is voor de psychosociale gevolgen van de aandoening. Toekomstig onderzoek
zou zich verder kunnen verdiepen in de sociale relaties van post-COVID-patiénten door voort te

bouwen op de inzichten uit dit onderzoek.

5.1.2 STEUN EN ONBEGRIP VANUIT DE SOCIALE OMGEVING, HET WERK EN DE
ZORG

De meeste participanten ontvingen steun van hun sociale omgeving; sommigen noemden ook
werk of zorgprofessionals als steunbron. Emotionele steun werd het vaakst genoemd, gevolgd
door instrumentele steun. Informatieve steun hebben de participanten voornamelijk ontvangen
van zorgprofessionals.

De sociale omgeving (familieleden, vrienden, partner) vormde voor veel
participanten een belangrijke bron van emotionele steun. Daarnaast kregen sommige
participanten instrumentele steun van hun sociale omgeving, deze steun bestond uit hulp met
praktische zaken. Tegelijkertijd gaven meerdere participanten aan dat familieleden en vrienden
zich moeilijk konden inleven in hun situatie of weinig begrip toonden. Doordat post-COVID een
onzichtbare aandoening is, hadden participanten vaak het gevoel dat hun klachten niet serieus
werden genomen. Dit leidde bij sommigen tot gevoelens van frustratie, eenzaamheid en
onbegrip. Deze bevindingen sluiten aan bij eerder onderzoek van Bergmans en collega’s (2024)
en Burton en collega’s (2022). Deze scriptie onderscheidt zich van eerdere onderzoeken doordat

zij dieper ingaat op de verschillende vormen van steun en de reden dat deze van belang zijn.

Op het werk liepen ervaringen sterk uiteen. Sommige participanten noemden dat hun
werkgever instrumentele steun bood, wat als helpend werd ervaren. De werkgever dacht dan
bijvoorbeeld mee over een passend re-integratietraject. Anderen voelden zich juist onbegrepen of
onder druk gezet om weer aan het werk te gaan ondanks aanhoudende klachten. In dergelijke
situaties werd het werk eerder als stressvol dan als ondersteunend ervaren. Ondanks dat onbegtip
door de werkgever ook in eerder onderzoek van MacEwan en collega’s (2024) is gevonden, geven

de bevindingen in deze scriptie een genuanceerder beeld van ervaringen op het werk. Er waren
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namelijk ook participanten die erg positief spraken over hun werkgever en de steun die ze uit hun

werk hebben gehaald.

Zorgprofessionals werden voornamelijk genoemd als bron van informatieve steun, zij
gaven bijvoorbeeld informatie over zorgmogelijkheden en dachten mee over de situatie van de
participant. Daarnaast was emotionele steun van zorgprofessionals belangtijk voor post-COVID-
patiénten om zich begrepen en gehoord te voelen. Tegelijkertijd werd door veel participanten
ook onbegtip vanuit de zorg benoemd: zij gaven aan dat zij zich door sommige artsen niet serieus
genomen of gehoord voelden. Deze bevindingen sluiten aan bij eerder onderzoek van
MacPherson en collega’s (2022), Burton en collega’s (2022) en Wurz en collega’s (2022). De
bijdrage van deze scriptie aan de literatuur ligt in het proberen te verklaren van het bestaande
onbegrip rondom post-COVID. Uit de bevindingen blijkt dat een mogelijke verklaring hiervoor
ligt in het beperkte kennisniveau over post-COVID zowel binnen de zorg als in de samenleving,
waardoor de ervaringen van patiénten niet altijd worden erkend. Er valt dan ook nog veel winst
te behalen in vervolgonderzoek naar manieren waarop informatieve steun en kennisoverdracht
vanuit de zorg kunnen worden verbeterd.

Doordat in de interviews verder is doorgevraagd op het ervaren onbegrip en gebrek aan
kennis kon er een beter beeld worden geschetst van wat dit in de praktijk inhield voor post-
COVID-patiénten. In de literatuur is dit onbegrip nog relatief onderbelicht. Doordat mensen een
fundamentele behoefte hebben aan erkenning, bevestiging en affectie, zochten sommige
participanten bewust naar informatie en (h)erkenning buiten het reguliere zorgcircuit, met name

binnen lotgenotencontact.

5.1.3 DE BEHOEFTE AAN, ZOEKTOCHT NAAR EN VORMGEVING VAN
LOTGENOTENCONTACT

Waar de sociale omgeving, zorg en werk vaak onvoldoende steun boden, ontstond bij veel
participanten een groeiende behoefte aan contact met mensen die hun situatie wél begrijpen:
lotgenoten. Volgens de SPF-theorie van Lindenberg (2013) hebben mensen behoefte aan affectie
en bevestiging van gedrag: ze willen begrepen en gesteund worden en ervaren dat ze ergens bij
horen. Vanuit de literatuur (hoofdstuk 2) was er de verwachting dat lotgenotencontact hierin zou
voorzien door emotionele steun, wederkerigheid, sociale identiteit en informatieve steun. Deze

mechanismen dragen bij aan emotionele verbondenheid, een positievere perceptie van de relatie,
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het bijstellen van verwachtingen, contact met ‘gelijke anderen’ en bevestiging door uitwisseling
van kennis. Sociale steun beinvloedt bovendien in hoeverre mensen effectief kunnen omgaan met
moeilijke omstandigheden zoals post-COVID (House, 1987; Thoits, 1995; Uehara, 1990).
Lotgenotencontact kan in dit licht een waardevolle aanvulling zijn, vooral wanneer sociale
steun uit de directe omgeving ontbreekt. De meeste participanten gaven aan behoefte te hebben
aan contact met lotgenoten. Het zou volgens hen goed zijn als lotgenotencontact binnen de zorg
wordt aangeboden. Daarbij is het belangrijk dat het lotgenotencontact op een laagdrempelige
manier kan plaatsvinden, want lotgenotencontact hoeft volgens de participanten niet heel
uitgebreid te zijn. Met name post-COVID-patiénten die aangaven weinig steun of begrip te
ervaren vanuit hun sociale omgeving, werk of de zorg, benadrukten het belang van
lotgenotencontact. Dit kwam ook uit eerder onderzoek naar voren van Bergmans en collega’s
(2024), wat een kwalitatief onderzoek naar post-COVID-patiénten is. Deze scriptie bouwt voort
op dit eerdere onderzoek door de onderliggende behoeften van post-COVID-patiénten en de
verschillende vormen waarin lotgenotencontact wordt ervaren en gewaardeerd inzichtelijk te
maken. Hoewel veel participanten behoefte hadden aan contact met lotgenoten, waren er ook
uitzonderingen: enkele participanten gaven aan hier juist geen behoefte aan te hebben. Dit
benadrukt dat de behoefte aan lotgenotencontact onder post-COVID-patiénten sterk kan

variéren en dat maatwerk hierin essentieel is.

Lotgenotencontact kwam via verschillende wegen tot stand, bijvoorbeeld via
behandelgroepen, online platforms of sociale media. Er is een aanleiding nodig voor post-
COVID-patiénten om het eerste contact met lotgenoten te leggen. Om vervolgens een sterkere
band met elkaar te krijgen is er een grotere investering van tijd en energie nodig, zoals deelname

aan WhatsApp-groepen of fysieke ontmoetingen.

De frequentie van het contact met lotgenoten varieerde: sommige participanten
onderhielden intensieve banden, anderen spraken minder vaak met lotgenoten. Gebrek aan
energie werd daarbij genoemd als belemmerende factor. Volgens Berkman en collega’s (2000)

wordt de sterkte van een sociale relatie mede bepaald door de frequentie van contact.

De mate van sociale steun die wordt uitgewisseld hangt sterk samen met de relationele
sterkte en eigenschappen van de sociale relatie (Uehara, 1990; Wellman & Wortley, 1990).
Opvallend is dat de participanten die de meeste steun uit lotgenotencontact haalden vaak ook de

sterkste sociale band met lotgenoten hadden opgebouwd. Deze bevinding bevestigt dat de
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uitwisseling van steun gerelateerd is aan de eigenschappen en sterkte van de sociale relatie
(Berkman et al., 2000; House, 1987; Uehara, 1990; Wellman & Wortley, 1990). Deze scriptie biedt
daarmee een unieke relationele benadering op lotgenotencontact van post-COVID-patiénten.
Tegelijkertijd roept deze bevinding ook vragen op over de toegankelijkheid van
lotgenotencontact: niet alle post-COVID-patiénten hebben de energie of mogelijkheden om
zulke banden op te bouwen. Dit heeft implicaties voor de inrichting van lotgenotencontact: hoe
kan worden gezorgd voor zowel laagdrempeligheid als voldoende continuiteit in contact? Uit de
bevindingen blijkt dat de behoefte aan lotgenotencontact, evenals de gewenste vorm en
frequentie ervan, afhangen van de individuele situatie van post-COVID-patiénten. Daarmee
levert deze scriptie praktische aanvullingen op de bestaande kennis. In de conclusie zullen deze

verder worden besproken in het licht van beleidsimplicaties (zie paragraaf 6.2).

5.1.4 VERVULLING VAN DE SOCIALE BEHOEFTE AAN AFFECTIE DOOR
LOTGENOTENCONTACT

Het merendeel van de participanten die lotgenotencontact ervaarden, vertelden dat zij emotionele
steun als een belangrijke of zelfs als de meest belangtijke vorm van steun beschouwden. Zij
waatrdeerden het vooral om hun verhaal te kunnen delen en actief naar elkaar te luisteren. Dit
hielp hen om te gaan met de impact van post-COVID op hun gezondheid en dagelijks leven.
Eerder onderzoek van Thoits (1995) laat zien dat emotionele steun een buffer kan vormen tegen
de mentale en fysieke gevolgen van ingrijpende levensgebeurtenissen zoals ziekte. Tot op heden
is er echter nog geen onderzoek gedaan naar de rol van emotionele steun binnen
lotgenotencontact in de context van post-COVID. Deze scriptie levert daarmee een nieuw en

relevant inzicht binnen dit onderzoeksveld.

Een belangrijk aspect binnen lotgenotencontact is de ervaren wederkerigheid door post-
COVID-patiénten. Hiermee wordt bedoeld dat de gegeven en ontvangen sociale steun in de
relatie in evenwicht zijn met elkaar. Uit de bevindingen blijkt dat de participanten het meeste uit
lotgenotencontact halen wanneer er sprake is van wederkerigheid, maar dat participanten niet
altijd de mogelijkheid hebben om ontvangen steun ook terug te geven. In eerder onderzoek van
Keyes en collega’s (2014) naar lotgenotencontact onder dementie-patiénten werd ook gevonden
dat wederkerigheid een belangtijk werkzaam mechanisme is binnen lotgenotencontact. Het
belang van wederkerigheid in sociale relaties in het algemeen wordt ondersteund door eerdere
studies (Lodder et al., 2017; Mendelson, 2003; Uehara, 1990). De bevindingen van deze scriptie
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benadrukken dat wederkerigheid een belangrijk aspect is binnen lotgenotencontact voor post-
COVID-patiénten. Hoewel onderzoek van Somerton en collega’s (2024) naar wederkerigheid dit
onderstreept, richtten zij zich niet expliciet op wederkerigheid maar op concepten die ermee
samenhangen. Deze scriptie levert daarmee een vernieuwde bijdrage, doordat het concept
wederkerigheid zelf is onderzocht. De positieve werking van lotgenotencontact blijkt niet alleen
afhankelijk van het ontvangen van steun, maar ook van de mogelijkheid om zelf steun te geven.
In vervolgonderzoek waarbij er networkmapping wordt gebruikt, kan dit mechanisme uitgebreider
worden onderzocht. Hoe kan er een balans worden gevonden en kan ruimte worden gecreérd
voor actieve betrokkenheid van alle deelnemers, wanneer participanten niet genoeg energie
hebben om steun te kunnen geven? In dit onderzoek was er niet genoeg tijd om gebruik te
maken van networkmapping, dit wordt nader besproken in de methodologische beperkingen (zie

paragraaf 5.2.2).

5.1.5 VERVULLING VAN DE SOCIALE BEHOEFTE AAN BEVESTIGING VAN
GEDRAG DOOR LOTGENOTENCONTACT

De bevindingen laten zien dat lotgenotencontact post-COVID-patiénten helpt om erkenning,
herkenning of bevestiging te ervaren. Uit eerdere onderzoeken naar patiénten met een chronische
ziekte is gebleken dat lotgenotencontact hen kan helpen om zich minder alleen te voelen, doordat
zij het gevoel hebben tot dezelfde groep te behoren en zich in elkaar te herkennen (Lewis et al.,
2016; Mullard et al., 2023; Rushforth et al., 2021). Deze scriptie bouwt daarmee voort op de
bestaande literatuur, maar onderscheidt zich door de specifieke focus op post-COVID-patiénten.
Post-COVID is een ziekte waar nog weinig bekend over is, waardoor veel patiénten zich verloren
en onbegrepen voelen. Door Macpherson en collega’s (2022) is gevonden dat lotgenotencontact
participanten kan helpen om ervaringen te delen, wat de ervaring van participanten valideerde.
Daarbij werd er echter alleen naar online lotgenotencontact gekeken, in dit onderzoek was er een
bredere blik op lotgenotencontact in uiteenlopende vormen.

Uit de bevindingen blijkt dat lotgenotencontact kan bijdragen aan acceptatie van de eigen
situatie en dat het patiénten helpt om hun verwachtingen bij te stellen. Door zichzelf te vergelijken
met andere post-COVID-patiénten, ontvangen zij bevestiging van hun gevoelens en ervaren zij
herkenning in elkaars verhalen.

Wanneer er sprake is van een positief geinterpreteerde sociale vergelijking, leidt dit tot meer

tevredenheid over de eigen situatie. Negatieve sociale vergelijking daarentegen, kan gevoelens van
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angst of onzekerheid oproepen over de toeckomst, of kan leiden tot het gevoel niet begrepen te
worden door patiénten met minder ernstige klachten. Deze bevinding sluit aan bij eerder
onderzoek naar sociale vergelijking bij ziekte van Dibb en Yardley (2006), Héiusser en collega’s
(2012) en Van der Zee en collega’s (2000). Uit onderzoek van Macpherson en collega’s (2022) naar
lotgenotencontact onder post-COVID-patiénten was ook gekomen dat negatieve informatie van
online steungroepen mensen juist angstig kan maken. In deze scriptie is getracht om meer nuance
aan te brengen in de context waarin lotgenotencontact tot een negatieve ervaring kan leiden. Het
benoemen van deze negatieve ervaringen is belangrijk, omdat dit laat zien dat lotgenotencontact
niet altijd als ondersteunend wordt ervaren. Deze onverwachte of tegenstrijdige bevindingen
onderstrepen dat sociale vergelijking binnen lotgenotencontact zowel helpend als belastend kan
zijn. Dit heeft belangtijke implicaties voor hoe lotgenotencontact het beste kan worden ingericht,
en benadrukt het belang van aandacht voor de context waarin dit contact plaatsvindt.

Zo blijkt een gedeelde groepsidentiteit belangrijk te zijn binnen lotgenotencontact. De
bevindingen laten zien dat participanten meer uit lotgenotencontact kunnen halen, wanneer zij
vergelijkbare achtergronden of mate van ernst van klachten hebben. Dit sluit aan bij het
onderzoek van Thompson en collega’s (2022) naar lotgenotencontact bij mensen met een
chronische ziekte. Hoewel hun studie niet specifiek over post-COVID ging, komt overeen dat
gedeelde ervaringen en herkenning bijdragen aan een gevoel van verbondenheid en de waarde
van het lotgenotencontact vergroten. Deelname aan een gezamenlijke behandelgroep kan
bijdragen aan het ontstaan van zo’n gedeelde identiteit, wat op zijn beurt de sterkte en
hoeveelheid steun van de relatie vergroot. Uit eerder onderzoek van Hausser en collega’s (2012)
naar ziekte kwam ook het belang van een gedeelde groepsidentiteit naar voren. In deze scriptie
zijn de voorwaarden voor een gedeelde groepsidentiteit verder in kaart gebracht. Uit de
bevindingen blijkt dat lotgenotencontact op de lange termijn vaak verwatert, bijvoorbeeld omdat
patiénten het behandeltraject afronden of omdat de behoefte aan lotgenotencontact afnam na
herstel. Wanneer de gedeelde identiteit met lotgenoten (zoals een behandelgroep of het label

‘post-COVID-patiént’) wegvalt, verdwijnt vaak ook de verbondenheid die dit contact droeg.

Naast emotionele steun, werd ook informatieve steun binnen lotgenotencontact hoog
gewaardeerd. Het uitwisselen van ervaringen, kennis en praktische informatie helpt patiénten om
hun eigen situatie te duiden en zich erkend te voelen, deze bevinding kwam ook uit eerder
onderzoek van Mullard en collega’s (2023) en Rushforth en collega’s (2021). Veel participanten
gaven aan dat er vanuit zorgprofessionals een gebrek aan adequate informatievoorziening was,
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wat de reden was dat zij zelf actief op zocek gingen naar informatie door middel van
lotgenotencontact. Dit heeft implicaties voor vervolgonderzoek: het is belangrijk dat er vanuit de

reguliere zorg kennis en duidelijkheid komt.

5.2 METHODOLOGISCHE BEPERKINGEN, STERKTES EN
VERVOLGONDERZOEK

Hoewel dit onderzoek waardevolle inzichten biedt over de rol van lotgenotencontact voor post-
COVID-patiénten, zijn er zoals bij ieder kwalitatief onderzoek ook enkele methodologische
beperkingen die in overweging moeten worden genomen. Door transparant te zijn over deze
overwegingen en beperkingen, kan toekomstig onderzoek voortbouwen op een stevig reflexief en

methodologisch fundament.

5.2.1 DIVERSITEIT VAN DE PARTICIPANTENGROEP

Hoewel binnen dit onderzoek is getracht om een zo divers en representatief mogelijke
participantengroep te betrekken, waren er twee beperkingen op dit vlak waardoor belangrijke
perspectieven en ervaringen misschien gemist zijn. Ten eerste was het niet mogelijk om
participanten te selecteren op basis van etnische achtergrond, doordat deze informatie ontbrak in
de gebruikte dataset. Een niet-Europese etnische achtergrond is een belangtijke factor in hoe
post-COVID-patiénten de gezondheidszorg en barricres hierin ervaren (Baz et al., 2023;
Bergmans et al., 2024; Mullard et al., 2023). Ten tweede namen vrijwel uitsluitend hoogopgeleide
post-COVID-patiénten deel aan het onderzoek. Laagopgeleide patiénten ervaren vaak meer
moeite met het navigeren van het zorgsysteem en het maken van geinformeerde keuzes (Tzenios,
2019). In dit onderzoek zijn daarom gerichte inspanningen verricht om deze patiéntgroep te
includeren. Ondanks deze inspanningen bleef deze groep ondervertegenwoordigd, dit is een
bekend probleem binnen wetenschappelijk onderzoek (Demarest, et al., 2013; Korkeila, et al.,
2001; Reinikainen, et al., 2018). Vervolgonderzoek zou kunnen inzetten op methoden zoals het
aanbieden van een vergoeding of het vereenvoudigen van uitnodigingen, om de participatie van

laagopgeleide post-COVID-patiénten te vergroten (Ipsos, 2019).

Gezien de beperkte grootte van de participantgroep kunnen er uiteindelijk echter geen
uitspraken worden gedaan over verschillen tussen subgroepen. Deze beperking is daarmee van

beperkte invloed op de interpretatie van de bevindingen. Wel zou inclusie van patiénten met een
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niet-Europese Etnische achtergrond en lagere opleiding in vervolgonderzoek waardevol zijn om

meer inclusieve inzichten in post-COVID-ervaringen te verkrijgen.

522 AFWEGING TUSSEN CONTEXTUELE BREEDTE EN RELATIONELE
DIEPGANG

In ieder kwalitatief onderzoek moet een balans worden gevonden tussen de breedte van
het onderwerp en de diepgang waarin specifieke thema’s worden uitgevraagd. In dit explorerende
onderzoek naar de ervaringen en behoeften van post-COVID-patiénten was lotgenotencontact
slechts één van meerdere deelonderwerpen. In dit onderzoek zijn post-COVID-patiénten over
een breed scala aan vragen geinterviewd, waardoor de antwoorden over lotgenotencontact en
sociale steun beter konden worden geplaatst binnen de brede context van sociale steun en
ervaringen en behoeften binnen de zorg. Deze contextuele plaatsing versterkt de
betrouwbaarheid van de bevindingen en laat zien onder welke voorwaarden lotgenotencontact
het meest effectief is (Shenton, 2004). De inzichten leveren daarmee handvatten op voor
organisatie van de zorg.

Tegelijkertijd was er hierdoor minder tijd en ruimte om specifieke sociale relaties beter te
onderzoeken. Zo was er niet genoeg ruimte voor networkmapping, een onderzoeksmethode binnen
de Sociologie van de Sociale Netwerken waarin participanten hun volledige sociale netwerk en
sociale relaties in kaart brengen. Met deze methode hadden de relaties tussen participanten en
hun lotgenoten (en anderen in hun netwerk) op een diepgaander niveau geanalyseerd kunnen
worden. Dit zou onder meer inzicht kunnen bieden in de sterkte van de relatie, de uitwisseling
van steun, en de betekenis die daaraan wordt toegekend. Doordat networkmapping geen
onderdeel was van het onderzoek kwam het concept multiplexiteit zoals omschreven door
Berkman en collega’s (2000) niet naar voren uit de vragen over lotgenotencontact. Dit concept
verwijst naar de mate waarin verschillende vormen van steun binnen één relatie voorkomen.
Daarnaast kon het concept van wederkerigheid zoals omschreven door Berkman en collega’s
(2000) minder diepgaand worden onderzocht. De interviews bevatten wel informatie over
vormen van steun, maar boden onvoldoende basis om deze te koppelen aan specificke relaties

binnen het bredere netwerk van de participant.

Vervolgonderzoek zou networkmapping kunnen inzetten als methode om de sociale

positie van lotgenoten in het netwerk van post-COVID-patiénten nauwkeuriger te onderzoeken.
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Daarmee kunnen de in dit onderzoek geidentificeerde concepten verder worden verdiept en

aangevuld.
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6. CONCLUSIE

6.1 BELANGRIJKSTE INZICHTEN EN BIJDRAGE VAN HET ONDERZOEK

Dit kwalitatieve onderzoek biedt waardevolle inzichten in een universeel gegeven: mensen
hebben elkaar nodig om met tegenslag om te gaan, om zich begrepen te voelen en om werkelijk
gehoord te worden. Dit onderzoek laat zien dat post-COVID-patiénten vaak tegen beperkingen
aanlopen in hun sociale omgeving, in de zorg en op het werk. De langdurige klachten, het
ontbreken van brede erkenning van post-COVID, en het gebrek aan kennis en informatie
veroorzaken gevoelens van onbegrip, frustratie en niet erkend worden door anderen. In deze
context blijkt lotgenotencontact voor velen een belangrijke bron van sociale steun.

Lotgenotencontact kan bijdragen aan vervulling van twee van de sociale basisbehoeften
zoals omschreven in de SPF-theorie van Lindenberg (2013), namelijk affectie en bevestiging van
gedrag. Lotgenotencontact kan affectie bieden in de vorm van emotionele steun en
wederkerigheid. Voor veel patiénten is dit essentieel om zich tot post-COVID te verhouden.
Daarnaast draagt lotgenotencontact bij aan het bieden van bevestiging van gedrag: uit de
bevindingen blijkt dat post-COVID-patiénten erkenning, herkenning en bevestiging ervaren door
het contact met lotgenoten. Verder kan lotgenotencontact bijdragen aan acceptatie van de situatie
en het bijstellen van verwachtingen, vooral wanneer er sprake is van een positief geinterpreteerde
sociale vergelijking.

Ondanks de positieve waarde van lotgenotencontact, blijkt uit dit onderzoek een aantal
essentiele voorwaarden om in acht te nemen voor het organiseren van lotgenotencontact. De
mate waarin post-COVID-patiénten baat hebben bij lotgenotencontact hangt samen met het
ervaren van een gedeelde groepsidentiteit, bijvoorbeeld op basis van vergelijkbare ernst van
klachten, achtergrond of gedeelde ervaringen in een behandeltraject. Contacten verwateren vaak
zodra de gedeelde context, zoals een behandelgroep, wegvalt of wanneer patiénten herstellen.
Wanneer post-COVID-patiénten contact hebben met patiénten met een andere mate van ernst
van post-COVID, kan een negatief geinterpreteerde sociale vergelijking plaatsvinden. In dit geval
kan lotgenotencontact leiden tot gevoelens van angst of onbegrip.

Daarnaast wijzen de bevindingen op een pijnpunt in de organisatie van de zorg: door het
uitwisselen van informatieve steun en ervaringskennis proberen post-COVID-patiénten het
informatiegebrek vanuit de zorg te compenseren. Hoewel lotgenotencontact veel toevoegt als

aanvulling op de post-COVID-zorg, onderstrepen de bevindingen dat het geen vervanging is
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voor adequate, toegankelijke en afgestemde zorg. Er is nog veel winst te behalen in de
verduidelijking en beschikbaarheid van kennis over post-COVID vanuit de zorg.

Zoals Cicero (ca. 44 v.Chr./1991) schreef: “Non nobis solum nati sumus, ortusque nostri partem
patria vindicat, partem amici” — we zijn niet slechts voor onszelf geboren, maar ook voor anderen.
Deze gedachte onderstreept het belang van vervulling van de sociale basisbehoeften vanuit de
SPF-theorie van Lindenberg (2013). Emotionele steun, wederkerigheid, herkenning en erkenning

vormen essenti€le hulpbronnen voor patiénten om zich te verhouden tot de impact van post-

COVID op hun dagelijks leven.

6.2 BELEIDSIMPLICATIES

Emotionele steun
centraal stellen @
Focus op uitwisseling van
ervaringen, luisterend oor
en wederkerigheid.

Samenstelling van de Vorm & sfeer van de

bijeenkomsten =
Laagdrempelig, licht en
informeel. Veilige en
vertrouwelijke sfeer.

%" Aanbevelingen /
groep ;i . voor de organisatie van

Op basis van gelijke lotgenotencontact
achtergrond en/of ernst binnen de zorg

wvan klachten.

Praktische
voorwaarden en
doorontwikkeling -
Inspelen op behoeften, dit
is afhankelijk van
energieniveau's. Ruimte
voor input.

Figunr 4: Diagram van de aanbevelingen voor de organisatie van lotgenotencontact binnen de 3o1rg

Uit dit onderzoek blijkt dat het volgens post-COVID-patiénten goed zou zijn als
lotgenotencontact vanuit de zorg wordt aangeboden. Dit onderzoek leidt tot meerdere
aanbevelingen voor de organisatie van lotgenotencontact binnen de zorg, deze zijn weergegeven

in figuur 4. Deze punten zullen hieronder worden besproken.
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6.2.1 Samenstelling van de groep

Ten eerste blijkt dat lotgenotencontact het meest effectief is wanneer deelnemers van de
groep zorgvuldig worden geselecteerd op basis van vergelijkbare achtergronden of ernst van hun
klachten. Dit vergroot de herkenning, vergemakkelijkt de uitwisseling van steun, en versterkt het
gevoel van onderling begrip. Een gedeelde groepsidentiteit blijkt essentieel, zoals ook
onderstreept wordt door Thompson en collega’s (2022). Wanneer er binnen een groep te grote
verschillen bestaan in de ernst van klachten, kan dit leiden tot negatieve sociale vergelijking:
deelnemers met ernstigere klachten kunnen zich onbegrepen voelen, terwijl deelnemers met

mildere klachten angstig kunnen worden over hun toekomst.

6.2.2 Vorm en sfeer van de bijeenkomsten

Daarnaast benadrukken de resultaten het belang van een onderlinge ‘klik’ en aansluiting
tussen deelnemers. Wanneer die ontbreekt, kan dit een drempel vormen voor deelname. Om
deze reden heeft niet iedere post-COVID-patiént behoefte aan een formeel georganiseerde vorm
van lotgenotencontact. Voor sommige deelnemers vormt dit juist een barricre. Dit sluit aan bij
bevindingen van Mullard en collega’s (2023), die waarschuwen voor overmatige
professionalisering van lotgenotencontact. Een veilige, informele sfeer met lage drempels tot

deelname is daarom van groot belang.

6.2.3 Emotionele steun centraal

Emotionele steun kwam in dit onderzoek naar voren als een van de meest gewaardeerde
vormen van steun uit lotgenotencontact. Dit was vooral belangtijk voor post-COVID-patiénten
die vanuit hun eigen sociale omgeving onbegrip ervaren. Dit suggereert dat de opzet van
lotgenotencontactgroepen specifiek aandacht zou moeten besteden aan ruimte voor het delen van
gevoelens, erkenning en steun in het omgaan met de ziekte. Een groepsbegeleider kan hierop
inspelen door bijvoorbeeld het gesprek bewust open te stellen voor ervaringen met onbegrip, rouw
om verlies van gezondheid, en kleine persoonlijke successen. Naast het kunnen delen van
vervelende ervaringen, is het kunnen delen van positieve ervaringen en gevoelens zoals
dankbaarheid belangrijk voor de relatie tussen de post-COVID-patiénten onderling.

Daarnaast is het belangrijk dat er ruimte is voor wederkerigheid binnen het
lotgenotencontact. De verhoudingen tussen de deelnemers aan de lotgenotengroep moeten in

balans zijn met elkaar. Dit onderstreept wederom het belang van een samenstelling van de
82



Van Nieuwkasteele, M.F. — Samen sterker? Ervaringen en beboeften van post-COVID-patiénten met betrekking tot lotgenotencontact

lotgenotengroep op basis van een vergelijkbare mate van ernst van de klachten: dit kan voorkomen

dat sommige post-COVID-patiénten meer emotionele steun geven aan de anderen dan ontvangen.

6.2.4 Praktische voorwaarden en doorontwikkeling

Tot slot zijn er enkele praktische voorwaarden die bijdragen aan de positieve werking van
lotgenotencontact. Flexibiliteit in opzet blijkt cruciaal: de vorm, frequentie en inhoud van
bijeenkomsten moeten kunnen inspelen op de uiteenlopende behoeften en energieniveau’s van
deelnemers. Dit komt overeen met de bevindingen van Mullard en collega’s (2023). Zo hebben de
meeste post-COVID-patiénten vooral behoefte aan fysieck contact, maar is dit niet voor iedereen
haalbaar. Praktisch gezien is het daarom belangrijk aandacht te besteden aan de geografische ligging
van de lotgenotencontactgroep, digitale toegang, flexibele tijdstippen, de mogelijkheid tot pauzes
tijdens bijeenkomsten, en ondersteuning bij praktische zaken zoals vervoer. Daarnaast is het voor
de doorontwikkeling en verbetering van het lotgenotencontact belangrijk om ruimte te bieden voor

het implementeren van input van de post-COVID-patiénten.
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BIJLAGEN

BIJLAGE 1I: INTERVIEWSCHEMA ONDERZOEK NIMSPAKC PATIENT-

ERVARING

Onderzoeksvraag: “Hoe kan bet zorgpad voor post COVID patiénten gegptimaliseerd worden op basis van hun

ervaringen?”

1. Hoe kan de
2.

3.

4.

zorg voor post-COVID-patiénten beter aansluiten op hun beboeften en verwachtingen?

Welke aanpassingen in het orgtraject kunnen de toegankelijkhbeid voor post-COVID-patiénten verbeteren?
Welke verbeteringen in de gorg kunnen bijdragen aan een hogere tevredenbeid onder post-COVID-patiénten?

Welke ervaringen en beboeften hebben post-COVID-patiénten met betrekking tot lotgenotencontact?

Belangrijke punten Introductietekst

introductie

- Bedanken “Ten eerste wil ik u bedanken voor de tijd die u heeft vrijgemaakt voor dit interview. Ik ben -
_ Voorstellen | T en ik werk bij ------ . Ik zou het vandaag graag met u willen hebben over uw ervaring

Thema inleiden

- Doelgroep

onderzoek

Uitleg
selectie geinterviewde
- Duur interview

- Gebruik

opnamerecorder

- Toestemming

met de post- COVID zorg. Het doel van dit onderzoek is om de zorg voor mensen met
langdurige klachten na een COVID-19 infectie te evalueren, verbeteren en handvatten te

bieden voor implementatie. Dit onderzoek is dus op de toekomst gericht.

In dit onderzoek willen we u interviewen over uw ervaringen met deze onderwerpen. Het
gaat in het gesprek om uw eigen ervaringen, er zijn geen goede of foute antwoorden. Het
gesprek zal ongeveer een uur duren en wordt — als u daar toestemming voor geeft — digitaal
opgenomen in Teams en met een audioapparaatje. Op deze wijze kan uw inbreng letterlijk
worden uitgeschreven. De uitgeschreven interviews worden vervolgens anoniem

geanalyseerd. Dat betekent dat in de rapportage niet te achterhalen is wat u hebt gezegd.
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- Vertrouwelijke Vanwege de opname is het van belang dat u luid en duidelijk spreekt. Laat de opname u niet
omgang informatie | weerhouden om iets te zeggen. Het onderzoeksteam zal vertrouwelijk met de gegevens
omgaan (zoals in de informatiebrief beschreven). Uw naam wordt nooit genoemd. Als u
- Vragen & &
zaken liever niet bespreekt dan kunt u dit aangeven. Daarnaast kunt u ten alle tijden het
interview stoppen.
Heeft u nog vragen of over de zaken die ik zojuist uitgelegd heb?
Het opnameapparaatje staat nu aan. Voor de opname wil ik graag nog herhalen dat u
toestemming geeft voor de opname, klopt dat?”
Thema/ concept Hoofdvraag Doorvragen
Inleidende vraag We beginnen met een korte inleidende | Bijvoorbeeld wat u doet in het dagelijks leven?

. . vraag om wat beter kennis te matken
Achtergrondinformatie 8 ~ ~

Kunt u iets over uzelf vertellen?

Toegankelijkheid en Voor ons overzicht is het goed om een | In achterhoofd houden voor mezelf: wat ijn belangrijke momenten
proces tijdslyn te schetsen van uw in de tijdslijn van mensen? (huisarts, bedrijfsarts/ verzekeringsarts,
behandeling. Hiervoor hoeven we de | paramedici/ revalidatie arts, 2e lijns sorg)

bebandeling niet in detail te

bespreken.
Kunt u kort vertellen over uw ervaring met post COVID

Vanaf het moment dat u dacht .
klachten op dit moment?

‘mijn klachten gaan niet over’,
Welke klacht beperkt u het meest in het dagelijks leven?
wat watren toen uw

vervolgstappen? Kunt u een
tjdlijn schetsen van de Heeft u hulp, advies of behandeling gevraagd voor Post-

behandeling (kort)? COVID?

Heeft u hiervoor contact gehad met de huisarts?
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Wat gebeurde er toen u contact probeerde te krijgen met

de huisarts?
Bent u doorverwezen?
Wat zou dit proces voor u makkelijker gemaakt hebben?

Bent u ook op zoek gegaan buiten de reguliere zorg?

Ervaring post COVID
poli

Heeft u de post COVID poli in
het MCL (Medisch Centrum
Leeuwarden) bezocht? Of een
andere post COVID poli
(Dokkum of Heerenveen)?
Kunt u daar meer over

vertellen?

(Longarts Jolanda Kuzjvenhoven,
Frisins MC Leenwarden)

Hoe was dit?

Door wie was u doorverwezen?

Wat waren de stappen?

Welke behandelingen heeft u gehad?

Wat vond u van de stappen en/ of behandelingen?
Hoe ervaarde u de post COVID poli in het MCL?
Wat heeft het bezoek u gebracht?

Hoe ervaarde u het contact met de zorgprofessionals in

het MCL.?

Behoeften en

verwachtingen

Hoe bent u geinformeerd over

zorg mogelijkheden?

In hoeveer sloot/ sluit de zorg
aan bij uw behoeftes en

hulpvraag?

Waar heeft u het meest aan

gehad?

Waar heeft u het minst aan

gehad?

Zorgvetleners, type zorgvetlener, tijd, deskundigheid

Behandeling
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Welk onderdeel heeft tot de
meeste verbetering van klachten

of belastbaarheid geleid?

Behoeften en

verwachtingen

Omidat dit ondergoek op de toekomst
gericht is ben ik benienwd hoe n de
ideale zo1g in het optimale geval voor

u iet.

Hoe zou voor jou de ideale zorg
er uit zien op basis van de
klachten waar u last van heeft?
Denk hierbij aan welke
zorgverleners, welke
behandeling, welke zorg,

wanneer wie te zien.

Wat verwacht u van post-COVID zorg?

Lotgenotencontact

Heeft u steun van lotgenoten
(bijvoorbeeld in uw
behandelgroep in de 2e lijns

zorg) ?

Dit kan heel breed zijn. Steun kan
bijvoorbeeld zijn: emotioneel support,
adpies en informatie, iemand die u
helpt met kleine dingen, beschikking
krijgen tot gezondheidszorg,

gemeenschaps service

Hoe is dit contact tot stand gekomen?
Hoe ging dit? (barrieres of bevorderingen)

Hoe ziet dit contact eruit? (Hoe vaak afspreken, online
groepr)
Wat heeft u eraan gehad?

Waar hebben jullie het over?

Waar hebben jullie het niet over?

(Als emand zegt dat ze geen steun krijgen van lotgenoten: vragen

van wie e wel steun krijgen)
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Kunt u beschrijven welke Waarom is dit belangrijk?
manier van steun voor u nodig

is?

Wat zou voor u de ideale vorm Hoe zou dit eruitzien?

van lotgenoten contact zijn _— .
& ] Wat zou er nodig zijn om dit te verbeteren?

binnen de zorg?

Afsluitende vragen

Welk advies heeft u voor post

COVID patienten?

Welk advies heeft u voor de

post COVID poli?

Welk advies heeft u voor

zorgverleners?

Belangrijke punten

afsluiting

Afsluitende tekst

- Korte samenvatting

- Aanvullende

opmerkingen
- Vervolgstappen

- Bedanken

Korte samenvatting van besproken onderwerpen en belangrijkste punten.

“Zijn er nog zaken die we niet besproken hebben die relevant zijn voor ons onderzoek?”

Nadat alle interviews hebben plaatsgevonden zullen deze geanalyseerd en uitgewerkt worden

in een onderzoek scriptie. Het gehele onderzoek geeft later nog een terugkoppeling.

Tot slot wil ik u bedanken voor uw tijd.”
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BIJLAGE II: INFORMATIE- EN TOESTEMMINGSBRIEF INTERVIEWS EN
FOCUSGROEP

Informatiebrief voor deelname aan onderzoek
NIMSPAKC

Geachte heer/mevrouw, Bij deze willen we u graag uitnodigen om mee te doen aan onderzoek
naar zorg voor patiénten met aanhoudende klachten na COVID-19. Het gaat om het afnemen
van een interview. Het doel van het onderzoek is het NIMSPAKC zorgpad (hoe de zorg
momenteel georganiseerd is) evalueren, door-ontwikkelen en kennis ontwikkelen voor
implementatie van zorg. Met als uiteindelijk doel optimalisatie van de multidisciplinaire
samenwerking in de herstel- en nazorg voor mensen met post-COVID in Noord-Nederland.
Meedoen is vrijwillig. Om mee te doen is wel uw toestemming nodig. Dit onderzoek wordt
uitgevoerd door het Medisch Centrum Leeuwarden (MCL) en Universitair Medische Centrum
Groningen (UMCG) en gefinancierd door ZoMw. Voordat u beslist over deelname, leggen we u
eerst graag uit wat het onderzoek inhoudt. Heeft u vragen? Dan kunt u contact met ons

opnemen. De contactgegevens vindt u bij punt 6.

1. Doel van het onderzoek

In 2020 werd steeds meer duidelijk over de lange termijneffecten van COVID-19. Het Medisch
Centrum Leeuwarden (MCL) begon toen een Zorgpad om de zorg voor deze nieuwe groep
patiénten goed te organiseren. Nu, ruim drie jaar later, willen we dit Zorgpad evalueren en verder
ontwikkelen. Het onderzoek is gericht op de organisatie van de zorg rondom post-COVID bijj
volwassenen. Met als uiteindelijk doel een uitvoerbaar, regionaal zorgpad en concrete handvatten
voor implementatie. We verzamelen hiervoor verschillende informatie van patiénten en

zorgverleners met behulp van vragenlijsten en interviews.

2. Wat houdt meedoen in?

U wordt uitgenodigd voor dit interview omdat u in de vragenlijst heeft aangegeven hieraan mee
te willen doen. Gedurende het interview willen we verder met u in gesprek gaan over uw
ervaringen met post-COVID zorg. Er zijn geen goede of foute antwoorden. Het doel van de

interviews is om beter zicht te krijgen op de post-COVID zorg, zoals wat er goed gaat en wat
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beter kan. Het interview wordt online afgenomen. Het gesprek zal ongeveer een uur duren en
wordt opgenomen via Teams en met een audiorecorder. Op deze wijze kunnen de onderzoekers

de inbreng later transcriberen (letterlijk uitschrijven).

3. Mogelijke voor- en nadelen
Voordat u beslist om wel of niet mee te doen is het van belang dat u de voor- en nadelen tegen
clkaar afweegt. Met uw deelname draagt u bij aan de door ontwikkeling van post-COVID zorg.

Nadelen kunnen zijn dat de deelname u tijd en energie kost.

4. Wat gebeurt er als u niet (meer) mee wilt doen?

U beslist zelf of u deelneemt aan dit onderzoek, deelname is vrijwillig. U kunt zich altijd
bedenken en ook tijdens het interview stoppen. U hoeft hiervoor geen reden op te geven. Wel
moet u dit direct melden aan de onderzoekers. De gegevens die tot dat moment zijn verzameld,
worden gebruikt voor het onderzoek. Als u geen toestemming geeft, dan heeft dat

vanzelfsprekend geen nadelige gevolgen.

5. Gebruik en bewaren van uw gegevens.

Voor dit onderzoek worden de gesprekken van het interview met opnameapparatuur vastgelegd.
De gesproken tekst wordt getranscribeerd. Voor het verwerken en analyseren hiervan hebben we
enkele gegevens van u nodig. Tijdens het interview zou ter sprake kunnen komen in welke regio
u woont. Bij de rapportage van de uitkomsten van de interviews laten we namen weg. De

gegevens worden gecodeerd. Alle gegevens worden zorgvuldig en vertrouwelijk behandeld.

Na afloop van het onderzoek worden de verzamelde gegevens 15 jaar bewaard door het UMCG
(landelijke richtlijn). Daarna worden ze vernietigd. De onderzoeksgegevens kunnen eventueel
worden gecontroleerd door toezichthoudende instanties. Degene die deze controles uitvoeren

hebben een geheimhoudingsplicht.

Als u de toestemmingsverklaring ondertekend, geeft u toestemming voor het verzamelen,

bewaren en gebruik van gegevens zoals beschreven in deze informatiebrief.
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6. Heeft u vragen?
Bij vragen over het onderzoek kunt u contact opnemen met Andrea Fokkens (UMCG) of

Mascha van Nieuwkasteele (UMCG)

Dr. Andrea Fokkens
Senior onderzoeker

TGO Gezondheidswetenschappen UMCG

Mascha van Nieuwkasteele
Socioloog in opleiding

TGO Gezondheidswetenschappen UMCG

7. Uw reactie
We willen u hartelijk bedanken dat u dat tijd heeft genomen om deze informatiebrief te lezen. We
ontvangen graag zo spoedig mogelijk u reactie. Het ingevulde en ondertekende

toestemmingsformulier kunt u per mail retoursturen naar:

Alvast hartelijk dank namens het onderzoeksteam,

Jolanda Kuzjvenhoven, longarts & hoofdonderzoeker, Medzsch Centrum 1 eenwarden

Edith Visser, postdoc onderoeker, Medisch Centrum 1eeuwarden

Andrea Fokkens, senior ondergoeker, Universitair Medisch Centrum Groningen

Annemieke Visser, projectleider & senior onderzoeker, Universitair Medisch Centrum Groningen

Mascha van Niemwkasteele, Socioloog in opleiding, Universitair Medisch Centrum Groningen
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Toestemmingverklaring voor deelname
NIMSPAKC
Interview

® Ik ben geinformeerd over het onderzoek en heb de informatiebrief gelezen. Ook kon ik vragen
stellen en deze zijn voldoende beantwoord. Ik had genoeg tijd om te beslissen over deelname.

® Tk weet dat deelname aan het onderzoek vrijwillig is en dat ik op elk moment kan beslissen tot
niet mee te doen. Daarvoor hoef ik geen reden te geven.

® Tk geef toestemming voor het opnemen van de gesprekken van het interview
® [k geef toestemming voor het verwerken en analyseren van de opnames.

® Tk weet dat de onderzoekers en sommige gemachtigde autoriteiten de gegevens kunnen inzien en
dat ik niet ben te identificeren in door het onderzoek naar buiten gebrachte gegevens. Mijn
privacy is gewaarborgd als deelnemer aan dit onderzoek.

® Ik geef toestemming om de gegevens nog 15 jaar (landelijke richtlijn) in het UMCG te bewaren.

Ik geef toestemming om mij na het interview te benaderen voor eventueel vervolgstappen in dit
onderzoek

OJa
ONee

Ik geef toestemming om mijn gegevens na dit onderzoek te bewaren en te gebruiken voor ander
onderzoek of vervolgonderzoek gerelateerd aan dit onderzoek.

OJa
ONee

Tk wil deelnemen aan het interview
Naam deelnemer:
Datum:

Handtekening:
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BIJLAGE III: VERSLAG BESPREKINGEN CODERINGEN

Tijdens de eerste bespreking hebben de senior onderzoeker en ik mijn coderingen van interview 9
bekeken. De senior onderzoeker had aantekeningen bij bepaalde citaten toegevoegd, zoals vragen,
opmerkingen en suggesties voor coderingen. Aan de hand hiervan hadden wij een discussie over

mijn coderingen, waar een aantal aanpassingen uit is gekomen.

Ten eerste is aan de hand van citaat 8:7 de code ‘post-COVID — comorbiditeit’ toegevoegd.
Aan de hand van citaat 8:9 hebben wij besproken dat het belangrijk is om een onderscheid te maken
tussen post-COVID en de post-COVID acute fase. Ontvangen zorg is binnen de acute fase iets
anders dan de zorg specifiek voor post-COVID klachten. Aan de hand van citaat 8:23 hebben wij
gediscussieerd over of ‘hersenmist’ een nieuwe code moest worden, maar uiteindelijk is besloten
van niet. Deze klacht valt onder de code ‘klacht — cognitief’. Aan de hand van citaat 8:23 is de code
‘post-COVID — diagnose’ toegevoegd. Aan de hand van citaat 8:29 is een algemene code
aangemaakt voor een doorverwijzing, namelijk ‘ontvangen zorg — doorverwijzing’. Aan de hand
van citaat 8:42 is de code ‘buiten reguliere zorg — zelfzorg/zelfinzicht’ toegevoegd. Aan de hand
van citaat 8:44 is de code ‘behoefte — structuur’ toegevoegd. Aan de hand van citaat 8:46 hebben
wij de code ‘lotgenotencontact — behoefte’ besproken. Wij kwamen tot de conclusie dat deze code
nog nader bestudeerd en mogelijk ook uitgesplitst moest worden. Uiteindelijk is deze code door
mij aangepast naar ‘behoefte lotgenotencontact — behoefte aan contact’. Aan de hand van citaat
8:50 hebben wij besproken dat de code ‘behandeling — reden voor einde’ moest wordt toegevoegd.
Bij citaat 8:51 had ik de code ‘behandeling — meest aan gehad’ gecodeerd. Hierover hadden wij een
discussie over of deze code mogelijk ook aangepast zou kunnen worden naar ‘behandeling —
positief’. Uiteindelijk is deze code niet aangepast, omdat na bestudering van alle bijbehorende

citaten bleek dat de code ‘behandeling — meest aan gehad’ het beste aansloot.

Bij citaat 8:58 stelde de senior onderzoeker de vraag of ik positief benoemde aspecten van
de behandeling onder de codes ‘behoeften’ codeer, wat inderdaad het geval was. Dit is vervolgens
besproken. De reden om positief benoemde punten onder ‘behoeften’ te coderen, is dat op deze
manier verschillende manieren om hetzelfde uit te drukken kunnen worden meegenomen.
Tevredenheid over een bepaald aspect kan immers wijzen op een onderliggende behoefte. Door te
kiezen voor codes met ‘behoefte’ in plaats van ‘positief’ of ‘negatief,] wordt overmatige

versplintering van codes voorkomen.
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Bij citaat 8:87 was de code ‘behoefte — lotgenotencontact’ gecodeerd. Hierbij is besproken
dat deze code mogelijk zou kunnen worden uitgesplitst naar ‘post covid café’, of ‘het organisch
ontstaan van lotgenotencontact’. Uiteindelijk is de code aangepast naar ‘Totgenotencontact —
behoefte aan contact’. Daarnaast is de code ‘lotgenotencontact — plezier’ toegevoegd. Verder is de
code ‘lotgenotencontact — geen behoefte’ opgesplitst in lotgenotencontact — weinig energie voor’
en ‘lotgenotencontact — geen behoefte’. Bij citaat 8:92 is de code ‘behandeling — verwachting’
toegevoegd, om aan te duiden wat de verwachtingen van patiénten zijn van de behandeling. Bij
citaat 8:105 is de code ‘ontvangen zorg — bedrijfsarts’ toegevoegd. Bij citaat 8:114 hebben wij het
gehad over het toevoegen van de nieuwe code ‘steun op maat’. Uiteindelijk is er een nieuwe code

toegevoegd, namelijk ‘behoefte steun — op maat/afstemming’.

Tijdens de tweede bespreking hebben de senior onderzoeker en ik mijn coderingen van
interview 6 bekeken en bediscussieerd. Bij citaat 9:3 is de bestaande code ‘impact — dagelijks leven’
gecodeerd. Bijj citaat 9:14 is de code ‘post-COVID — gevoel iets mis is’ gecodeerd. Bjj citaat 9:18 is
de nieuwe code ‘behandeling — toegankelijkheid’ toegevoegd, omdat deze code ook van toepassing
was op citaten uit andere interviews. Bij citaat 9:23 stond een memo die wij hebben besproken.
Naar aanleiding daarvan hebben wij besloten dat de huidige coderingen voldoende volstaan. De
participant had het nog over medical gaslighting, dit was een mooie uitspraak om letterlijk (zn-vivo)
te coderen. Bij citaat 9:26 is de code ‘klacht — multi klachten’ toegevoegd, omdat de uitspraak

suggereert dat de participant te maken heeft met een veelheid aan klachten.

Aan de hand van citaat 9:49 is de code ‘impact — lijdensdruk toegevoegd’. Bij citaat 9:67 is
de code ‘behoefte — maatschappelijke hulp/financieén’ toegevoegd. Bij citaat 9:73 spreckt de
participant over dat ze haar huis niet uit kan, hierbij is de bestaande code ‘impact — dagelijks leven’
toegevoegd. Bij citaat 9:75 hebben de senior onderzoeker en ik besproken dat dit citaat er voor
spreekt dat de participant het meest aan lotgenotencontact heeft gehad. Daarom is de code
‘behandeling — meest opgeleverd’ aan dit citaat toegevoegd. Bij citaat 9:88 gaf de senior
onderzoeker aan dat ‘internationaal lotgenotencontact’ ook als code toegevoegd kan worden, maar
we kwamen tot de conclusie dat dit uiteindelijk te specifiek was. Bij citaat 9:98 is naast de code
‘klachten — energiebalans en vermoeidheid’ ook de code ‘impact — dagelijks leven’ toegevoegd. Bij
citaat 9:115 is de code ‘klacht — huiduitslag/problemen collageen’ opgesplitst naatr ‘klacht — EDS’
en ‘klacht — huiduitslag’. Bij citaat 9:38 hebben wij besproken dat deze code ook uitgesplitst moet
worden, uiteindelijk heb ik deze uitgesplitst naar ‘informatieve steun — lotgenotencontact’ en

‘informatieve steun — sociale omgeving’. Naar aanleiding hiervan heb ik ook de code ‘steun —
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emotioneel” opgesplitst in ‘emotionele steun — lotgenotencontact’ en ‘emotionele steun — sociale

omgeving’.

Naar aanleiding van de bespreking van de coderingen, zijn de inductieve codes nogmaals
langsgegaan en gecontroleerd. Hierna zijn alle interviews opnieuw langsgegaan om wijzigingen aan

te brengen
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BIJLAGE IV: CODEBOEK

Subthema Code Type Omschrijving Voorbeeld uit de data
Thema: Context impact van post-COVID op het dagelijks leven en sociale relaties
\Post-COVID Benauwdheidsklachten  Inductief De participant vertelde dat hij/zij “Van nou ja, ik bleef steeds heel benanwd.” — Hinke
klachten benauwdheidsklachten ervaarde.
Cognitieve klachten Inductief De participant vertelde dat hij/zij cognitieve  “(...) Nou ja, dat is, eg maar, dat ik niet op de woorden kan komen
klachten ervaarde. en dat ik de meest gekke dingen ga zeggen soms.” — Sandra
Darmklachten Inductief De participant vertelde dat hij/zij “Darm klachten” — Aukje
darmklachten ervaarde.
Disautonomie/ POTS Inductief De participant vertelde dat hij/zij “En een klacht wat ik ook nog heel erg last van heb, is disantonomie?
disautonomie/ POTS ervaarde. Ik weet niet precies welke vorm, maar ik kan bijvoorbeeld niet lang
staan. Dan word ik gelijk heel duizelig.” — Merel
Duizeligheidsklachten Inductief De participant vertelde dat hij/zij “Ik weet niet precies welke vorm, maar ik kan bijpoorbeeld niet lang

duizeligheidsklachten ervaarde.

staan. Dan word ik gelijk heel duizelig.” — Merel
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EDS Inductief De participant vertelde dat hij/zij EDS “(...) EDS is de afkorting van de ziekte waarbij je bindweefsel
ervaarde, ofwel een ziekte waarbij het afgebroken wordt en waarbij je huid heel erg werkbaar wordt. Dat heb
bindweefsel afgebroken wordt en de huid erg k.7 — Mere/
rekbaar wordt.

Energiebalans en Inductief De participant vertelde dat hij/zij klachten “Het is ook geen, het is ook geen vermoeidheid. Dat is ook, vind ik ook

vermoeidheid ervaart met de energiebalans en even, dat is eg maar 0ok in de terminologie, ook bij artsen. Maar
vermoeidheidsklachten. sowieso vermoeidheid is niet het goede woord. 1k ben niet moe, ik ben

verpletterd. 1k voel me echt alsof ik de hele dag onder een bus lig die me
net heeft overreden, dus het is niet vermoeidhbeid.” — Merel

Fibromyalgie Inductief De participant vertelde dat hij/zij fibromyalgie “Dan voor fibromyalgie ben ik ook geweest (...).” — Aukje
ervaarde.

Gebruikt diafragma Inductief De participant vertelde dat hij/zij het diafragma “(...) want op een gegeven moment zei een fysiotherapent wel tegen niij

anders anders gebruikte als gevolg van post-COVID.  van, ik gie dat jij jouw diafragma, ja anders gebruikt dan dan

normaal.” — Donwe

Hartkloppingen Inductief De participant vertelde dat hij/zij last had van ~ “Hartkloppingen.”— Ankje

hartkloppingen.
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Hoofdpijn Inductief De participant vertelde dat hij/zij hoofdpijn  “Hoofdpijn.” — Jacqueline
klachten ervaarde.

Huiduitslag Inductief De participant vertelde dat hij/zij last had van ~ “Ja, 7k had wel huiduitslag.” — Monigue
huiduitslag.

Longschade/ astma Inductief De participant vertelde dat hij/zij longschade — “Bleek dus ook dat ik nog longschade had. 1k heb een soort vorm van
had. astma heb ik overgehonden.” — Hinke

Mentale klachten (o.a. Inductief De participant vertelde dat hij/zij mentale “Maar ook om dingen te ondernemen, iets waar drnk op it, dat lukt

angstklachten) klachten had, waaronder angsklachten. gewoon niet.” — Joke

Multi klachten Inductief De participant vertelde dat hij/zij veel klachten “Ja, ik heb echt al 30 klachten die ik kan gpnoemen.” — Merel
had.

Oorsuizen Inductief De participant vertelde dat hij/zij last had van =~ “Oorsuizen.” — Monigue

ootrsuizen.

PEM (o.a. fysick achteruit Inductief

na beweging)

De participant vertelde dat hij/zij last had van
PEM-klachten, onder andere het fysiek

achteruit gaan na beweging.

“Bij de minste geringste beweging werd ik eigenlijk nog zieker.” — Aukje
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Pijn op de borst Inductief De participant vertelde dat hij/zij pijn op de  “Pijn ap de borst. En die pijn op de borst had ik alleen maar aan het
borst had. begin hoor.” — Monique

Prikkelgevoeligheid/ Inductief De participant vertelde dat hij/zij doot post-  “Maar ik heb wel, ik wel een periode, een periode gehad dat ik wel echt

prikkelverwerking COVID gevoelig was voor prikkels en/ of wuitzat. Dat ik dacht, nu ga ik naar een winkel, dan is et daar niet te
moeite had met prikkelverwerking. druk.” — Frank

Slecht slapen Inductief De participant vertelde dat hij/zij slecht sliep ~ “(...) dus als ik te veel prikkels heb, dan slaap ik dus niet. Want dan
door post-COVID. moet ik op een of andere manier s avonds dat schijnbaar allemaal

verwerken.” — Frank

Spierpijn, spierzwakte,  Inductief De participant vertelde dat hij/zij last had van  “En dedere ochtend werd ik ook wakker met hele pijnlijke handen en

gewrichtspijn spierpijn, spierzwakte en/of gewrichtspijn. heel veel last in mijn heup en bovenbeen gebied.” — Jacqueline

Verhoging temperatuur  Inductief De participant vertelde dat hij/zij een “Maar ik krijg ook koorts als ik te veel deed. Het was niet hele hoge
verhoging van de temperatuur kreeg als koorts. Het was elke fkeer rond de 28, 38.1 zeg maar. Dat noemen e
diegene te veel deed. nog net verhoging?” — Sandra

Verhoogde infectie Inductief De participant vertelde dat hij/zij last had van ~ “Tk vat eigenlijk alle virussen op die rondzwierven als het ware. Dus

gevoeligheid een verhoogde infectie gevoeligheid. daar steeds Ziek van zijn.” — Aukje

Verkouden/ keelpijn Inductief De participant vertelde dat hij/zij vertkouden  “Licht verkounden.” — Sandra

was of last had van keelpijn.
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Impact van post-  Dagelijks leven Deductief  De participant beschrijft dat post-COVID een  ‘Ja, ja, ik had... VVoor COVID deed ik volleybal, ik wandelde, ik
COVID grote impact heeft op het dagelijks leven. zeilde, ik deed fitness. Nou dat... En sinds COVID deed ik niets

meer. (...)" — Sietske

Lijdensdruk Inductief De participant vertelde over dat de lijdensdruk  “Want de lijdensdruk en dat, dat is ook iets waarvan ik waarvan ik
van post-COVID erg hoog is. denk dat artsen dat anders Zonden kunnen doen. Ik denk dat e echt
niet in de gaten hebben hoe groot die lijdensdruk is als je kijkt naar...”
— Merel
Niet meer kunnen Deductief ~ De participant beschreef dat hij/zij sociale “Ermee bezig zijn dat je je sociale rollen niet fan vervullen, omdat je
vervullen van sociale rollen niet meer kon vervullen door post- daar gewoon stonnveg de energie niet voor hebt...” — Jacqueline

rollen COVID, dootdat hij/zij niet meer hetzelfde

kan als voorheen.

Vetlies en rouwproces ~ Deductief ~ De patticipant beschreef dat hij/zij gevoelens — “(...) Want ja, je bent, je it in een levend rounproces eigenlijk van. . .

van verlies en rouw ervaarde, doordat iemand e neemt afscheid van sociale dingen van van je werk, van wie je bent

niet meer hetzelfde kan als voorheen. eigenlijk of wat je was, wat je deed.” — Aukje
De druk en wens voor  Inductief De participant vertelde dat hij/zij een grote “Ik wilde bijvoorbeeld heel graag aan het werk, en als dat dan niet lukt,
herstel druk vanuit de sociale omgeving en wens vanuit dat je dan nou maar door gaat etten en vechten. (...) En dat slaat in je
zichzelf ervaarde om te herstellen van post-  brein vast. En ja, hoe harder je dat probeert, hoe meer klachten je
COVID. eigenlijk ervaart.” — Monique
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Thema: Steun en onbegtip vanuit de sociale omgeving, het werk en de zotg

Steun van de Ontvangen steun — Inductief De participant beschreef dat hij/zij steun van  “Ja, dat zou ik met name de vrienden en familie die die steunen, die
sociale omgeving familic familie kreeg. hebben begrip voor de situatie, die helpen waar kan en? Ja die steunen
eigentijk wel alles.” - Joep
Ontvangen steun - Inductief De participant beschreef dat hij/zij steun van  “I: En verder van andere mensen, wat voor manier van steun is dan
partner de partner kreeg. daarin belangrijk voor u?
P: Ja, van mijn partner natuurlijk ook. Dat is ook even oeken van, b,
wat wat mankeert je en nou hoe, hoe kunnen we dat verbeteren. Maar
ook gewoon daarin wel voldoende tijd en aandacht krijgen dus het. 1k
heb het wel redelijk als ja, normaal beschouwd hoe dat ging. (...).” —
Douwe
Ontvangen steun — Inductief De participant beschreef dat hij/zij steun van  “Mzjn pater is daar heel belangrijk in geweest [om te accepteren dat
pater de pater kreeg. Frank binnen het herstel bij nul moet beginnen], ook ook van uit die
kanten het... Hoe zeg ik dat? De de de ondersteuning en en en het
(...)." = Frank
Ontvangen steun - Inductief De participant beschreef dat hij/zij steun van  “Want ik denk dat een aantal mensen in mijn omgeving, in in mijn
vrienden vrienden kreeg. intieme one, eg maar. .. In de inner Circle, die 3ijn eigenlijk
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onvoorwaardelijk, voor mij blijven gaan. (...) Eigenlijk in dat ook 3
vriendinnen van mij die e, de ene vriendin die iedere woensdagavond miij
op komt halen om naar die meditatie te gaan. De andere vriendin (...)

En, en een vriendin die. .. (...).” — Jacqueline

Emotionele steun —

van sociale omgeving

Deductief

De participant beschreef dat hij/zij emotionele

steun van de sociale omgeving kreeg.

“Nou dat ijn allemaal processen |acceptatie van post-COVID en
aanpassingen van verwachtingen], en dat doe je ja, door de gesprekfen
met mijn leidinggevende, met mijn pater en met mijn vader, met mijn
broer en Zussen, met vrienden, maar ook op mijn werk met min

leidinggevende, met een aantal collega’s die ernaast staan.” — Frank

Informatieve steun —

van sociale omgeving

Deductief

De participant beschreef dat hij/zij
informatieve steun van de sociale omgeving

kreeg.

“Mensen om me heen die dingen gehoord hebben (...).” — Frank

Informatieve steun —

toegang tot zorg

Inductief

De participant beschreef dat hij/zij toegang
kreeg tot de juiste zorg door informatieve

steun.

“Tke weet niet precies hoe stressor therapie op mijn pad kwam. Jawel,
(-..) Toen had ik een coach (...) Zij [de coach] had een congres gehad en
24 had iemand ontmoet die stressor therapie had gevolgd, en die had
hetzelfde doorgemaakt als ik met long COV'ID, en was daardoor
opgeknapt. Dus toen beb ik met baar [Forgprofessional stressor therapie]

contact gezocht (...)." — Monigue
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Instrumentele steun — Deductief ~ De patticipant beschreef dat hij/zij “En dan was het als het noodzakelijk was om daar naar toe te gaan
van sociale omgeving instrumentele steun van de sociale omgeving  [naar een medische afspraak], dan ging mijn man mee.” — Joke
kreeg.
Gebrek aan begrip van ~ Deductief ~ De participant geeft aan dat diegene onbegrip ~ “Nee, ik was een keer met mijn hond even klein stukje aan het
. . vanuit de sociale omgeving ervaarde, in het wandelen. Toen kwam ik mijn bunrvromw tegen. En, die zei ook van:
de sociale omgeving
bijzonder dat de omgeving post-COVID niet  Ja eigenlijk moet je misschien gewoon wel wel doorzetten’ en ‘nou niet be,
serieus nam. niet je je kop ou laten hangen’ en dat soort dingen.” — Hinke
Gevoel anderen niet te  Inductief De participant beschreef dat hij/zij het gevoel — “Je hebt ook altijd het gevoel dat ze rekening moeten houden, dus ja.” —
willen belasten had anderen niet te willen belasten. Joke
De behoefte aan Inductief De participant beschreef dat hij/zij de behoefte “En dan is het wel fijn dat je van mensen om je heen ook wel te horen
geruststelling had om gerustgesteld te worden. krijgt, van nou je mag gerust wel even de tijd nemen. Want je bent met
herstel bezig en je hoeft je niet schuldig te voelen, want je kan er niks aan
doen.” — Donwe
Sterkte van relatie - Deductief ~ De participant beschreef dat hij/zij meerdere  “(...) Ja zowel mentaal, als fysiek steun is fijn om te hebben. En ook

multiplexiteit

vormen van steun kregen van dezelfde sociale beide belangrijk denk ik. 1k denk dat ze elkaar goed aanvullen daarin.’

relatie. - Joep
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Steun vanuit de Ontvangen steun — Deductief ~ De patticipant beschreef dat hij/zij steun van — “Zij 37 is, 34/ heeft echt achter me aangezeten en dat voor mij, eg maar.
zorg zorgprofessionals zorgprofessionals kreeg. En ja, daar ben ik wel heel erg blij mee, en ja.” — Sandra
Emotionele steun — Inductief De participant beschreef dat hij/zij emotionele “Ja, 7& denk ook dat 23 [zorgprofessional] een van de eerste was die echt

van zorgprofessional

steun van zorgprofessionals kreeg.

een beetje luisterde en goed begreep waar het over ging. Dat dat misschien

ook wel meebielp aan het hele verbaal.” — Monigue

Informatie — van Inductief

zorgprofessional

De participant beschreef dat hij/zij

informatieve steun van zorgprofessionals kreeg.

“Tke weet niet precies hoe stressor therapie op mijn pad kwam. Jawel,
(-..) Toen had ik een coach (...) Zij [de coach] had een congres gehad en
24 had iemand ontmoet die stressor therapie had gevolgd, en die had
hetzelfde doorgemaakt als ik met long COV'ID, en was daardoor
opgeknapt. Dus toen beb ik met baar [Forgprofessional stressor therapie]
contact gezocht (...)." — Monigue

Behoefte — Deductief

naar geluisterd en serieus

genomen worden

De participant beschrijft dat het in de interactie
met zorgprofessionals belangrijk is dat zij het
gevoel hebben dat er naar hun geluisterd wordt

en zij serieus genomen worden.

“Ga niet op de stoel itten van, ik weet het. Want als je geen post-

COVID hebt? Weet je niet wat de patiént ervaart.” — Aukje

Behoefte aan structurele Inductief
ondersteuning vanuit de

z01g

De participant geeft aan dat hij/zij behoefte

heeft aan een aanspreekpunt binnen de zorg,

“Maar het was misschien wel. .. Makkelijk geweest als ge [de post-
COVID poli] iets makkelijker te benaderen 3ijn als je met iets it.
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waar makkelijk contact mee kan worden

Gewoon iets laagdrempeliger dat je ze een berichtie kan sturen of dets.” -

opgenomen. Joep
Gebrek aan informatie  Deductief ~ De participant beschreef dat er een gebrek aan  “De huisarts weet het niet, weet je wel, niemand weet het dus je bent Zelf
vanuit de zorg informatie was vanuit de zorg. aan het vissen en ja je kan wel googelen maar ja. Ja dat Google arts is
geen goete arts.” — Sandra

Behoefte aan Inductief De participant beschreef dat hij/zij een “Ik denk dat het heel, heel belangrijk is dat zij [orgprofessionals] er in
duidelijkheid en inzicht behoefte had aan duidelijkheid en inzicht verdiepen [in post-COVID] en alle, wat er over uitgevonden word, wat
vanuit de zorg vanuit de zorg. erover ontdekt word, dat e 3ich daar in blijven verdiepen (...)” — Joke
Zockende zijn naar de  Inductief De participant beschreef dat hij/zij op zoek “Het is gewoon frustrerend dat je constant zelf moet gaan oeken van hé,
juiste zorg, zonder was naar de juiste zorg zonder houvast. wat kan helpen. En daarmee grijp je ook alles aan wat je iet van be,
houvast kan ik daar iets mee?” — Joep

Steun van het werk Ontvangen steun — Deductief ~ De patticipant beschreef dat hij/zij steun van — “(...) en ik heb mij op mijn werk nooit onbegrepen gevoeld en altijd heel

werkgever en/ of collega’s

de werkgever en/of van collega’s kreeg.

gesteund gevoeld (...).” — Frank

Steun werkgever — Inductief

ruimte en begrip

De participant beschreef dat hij/zij steun van
de werkgever had gekregen, in de vorm van

ruimte en begrip.

“(...) En van mijn werk ook [het krijgen van steun], van min
teamleider, collega’s ook. 1k heb een hele fijne teamleider die, die mij alle
ruimte geeft in het herstel. Dus dat is heel fijn. Die me eerder afremt dan

hm... Die kent mij ook een beetje.” — Sietske
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Ontvangen steun —

bedrijfsarts etc.

Inductief De participant beschreef dat hij/zij steun had

ontvangen van onder andere de bedrijfsarts.

“I: Van wie heeft u dan wel steun ervaren?

P: Now de werkgever, de arbo arts.” — Donwe

Steun werkgever — geen  Inductief De participant beschreef dat hij/zij geen steun

Steun

van de werkgever had ontvangen.

“Op mijn werk, ik beb me dus ziekgemeld toen het niteindelijk. .. En
nou ja, daar kreeg je ook, nou ja commentaar. Of commentaar, de
werkdruk is gewoon hoog, dus e hebben gewoon personeel nodig. En ja,
personeel is er gewoon niet. Dus dat jij je ziekmeldt. Nou ja, dan zijn
bun eigenlzjk alweer. Nou ja, weer een personeelslid kwijt. Dus ja, daar
was eigenlijk ook, daar ervaarde ik eigenlijk ook gewoon continu de

druk van ja, ik moet mij weer beter melden.” — Hinfke

Thema: De behoefte aan, zoektocht naar en vormgeving van lotgenotencontact

Behoefte aan

lotgenotencontact

Behoefte aan contact

Inductief De participant beschreef dat hij/zij behoefte

had aan contact met lotgenoten.

“Want ik merk wel doordat het kijk, het is niet over he wat ik heb. Ik
kan er prima mee leven en ik heb er een hele goede vorm voor gevonden
met behulp van iedereen om dat te doen maar, ubm... Dan is bet, 3on
het, zon ik het inderdaad dan misschien nog wel eens fijn vinden om daa

eens met wat andere mensen over te spreken.” — Frank

Geen behoefte aan

contact

Inductief De participant beschreef dat hij/zij geen

behoefte had aan contact met lotgenoten.

“Ia, ik heb tijdens de ergotherapie heb ik natuurlijk ook wel contact

gebad met lotgenoten. Want dan it je in Rleine groepjes dat je dan met
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Je opdrachten aan het werk bent en ook met je opbomwschema. Maar ik
heb daarna geen behoefte gehad om met lotgenoten in contact te Zin.” —

Douwe

Ideale vorm van

lotgenotencontact

Deductief

De participant beschreef wat de ideale vorm

van lotgenotencontact voor hem/haar is.

“(...) Ja, ik denk dat die mogelijkheid [lotgenotencontact] gewoon
aangeboden wordt. En if weet dat er goiets wel in 1eenwarden is, maar
dat is niet aan mij aangeboden ofzo. Niet door de huisarts, niet door de

longarts, niets.” — Joke

LOthﬂOtCﬁCOl’ltaCt is

belangrijk

Inductief

De participant beschreef dat lotgenotencontact

belangtijk voor hem/haar is.

“En daar [bij de fysiotherapie] waren lotgenoten he? Dus eigenlijk is, is

het lotgenotencontact daar voor mij heel belangrijk geweest.” — Jacqueline

Behoefte aan steun op

maat

Inductief

De participant beschreef dat de afstemming

van wat voor steun iemand nodig heeft

belangrijk kan zijn.

“(...) en, het is denk ik belangrijk om dat te inventariseren, want als er
niet een natunrlijk netwerk is, gou er wel een netwerk gecreéerd kunnen

worden.” — Jacqueline

Behoefte aan plezier en

luchtig contact

Inductief

De participant beschreef dat het belangrijk was

om plezier te hebben of om luchtig contact te

hebben met anderen.

“Maar dan heb ik wel oiets van: ik wil dat er niet constant over hebben
Jover post-COVID], want het is al het weinige contact wat ik heb [met
gezinsleden en vriendinnen]. En als het dan ook nog weer gaat over mijn
giek ijn en hoe ik mij voel, ja, dat vind ik op dat moment is dat al een
belasting voor mij, want ik wil et dan ook gewoon de gezelligheid
hebben. In plaats van het iek ijn hebben.” — Aukje
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Totstandkoming  Binnen de Inductief De participant beschreef dat lotgenotencontact “Omdat in het MCL was toch ook wel met 4 mensen tegelijk? En ook
van behandelgroep tot stand was gekomen binnen de bij de ergo was er ook met, met ijn 3'en waren we daar. Met twee
lotgenotencontact behandelgroep op de post-COVID poli, anderen, dus het was wel nuttig om ook andere verhalen te horen en
bijvoorbeeld binnen de behandelgroep van andere ervaringen te kunnen uitdelen. En, en die van ergotherapie die
ergotherapie of fysiotherapie. twee, daar heb ik nog een appgroepje mee, en daar hebben we 30 nu en
dan even contact mee. Dus we hebben nog eens een keer koffie gedronken
omt te horen van nou, hoe we er nu bij staan.” — Sietske
Organisch Inductief De participant beschreef dat lotgenotencontact “De ideale vorm [van lotgenotencontact|... Nou ja, dat je het wel naar
op een organische manier tot stand was behoefte kunt opzoeken. Ja. Ja, ik vind het organisch ontstaan, wel de
gekomen, bijvoorbeeld spontaan geopperd ideale manier. Omdat je, omdat je dan ook contact Zoekt met diegene die
door een deelnemer van de behandelgroep. bij je passen.” — Monique
Online Inductief De participant beschreef dat lotgenotencontact “I: Hoe is het contact [met lotgenoten] tot stand gekomen?
binnen een online omgeving tot stand was P: Ja, er zijn volgens mij meerdere, facebookgroepen zijn er (...) Maar
gekomen, door sociale media of door C- Ja, ik moet daar ooit een keer bij aangesloten in.” - Joep
support.
Vorm van WhatsApp/telefonisch  Inductief De participant beschreef dat het “(...) nu ben ik wel iemand die heel graag fysiek contact heeft. Maar
lotgenotencontact lotgenotencontact plaatsvond via WhatsApp  omdat je gewoon 20 snel overprikkeld bent, 30 snel vermoeid bent, dat is

of telefonisch gewoon fysiek, niet altijd voor iedereen haalbaar.” — Hinke
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Fysiek Inductief De participant beschreef dat het “We hebben elkaar volgens mij nog, ergens een keer koffiegedronken hier,
lotgenotencontact fysiek plaatsvond. in, in de in in de plaatselijke restanrant.” — Frank
Sociale media Inductief De participant beschreef dat het “En ja, via Facebook heb ik wel verschillende contacten. .. Nou ja, wat
lotgenotencontact plaatsvond op Sociale mensen die er tegenaan liepen, vooral beb ik daar in bet begin heel veel
Media aan gehad.” — Sandra
Frequentie van Sterkte van relatie Deductief  De participant beschreef het aantal van face-to- “Maar toen in het begin hadden we bijna dagelijks app contact van. Hé,
lotgenotencontact lotgenoten - Frequentie face contact en/of contact via de telefoon of  hoe gaat het met je? (...) En ja, wij hebben echt echt ja hele gesprekskeen
mail. gehad.” — Hinfke
Behoefte Inductief De participant beschreef dat hij/zij weinig “Kijk, de frequentie waarmee we afspreken is gewoon niet vaak, omdat
lotgenotencontact — energie heeft voor lotgenotencontact, hierdoor we de energie niet hebben.” — Jacqueline
weinig energie voor zoeken zij dit minder op.

Thema: Vervulling van de sociale behoefte aan affectie door lotgenotencontact

Emotionele steun — van  Deductief De participant beschreef dat hij/zij emotionele “I: En welke vorm van steun relateert u het meeste mee?

lotgen n n kr 1 ntact. . . o . .
otgenotencontact steun kreeg van fotgenotencontact P: Emotioneel. Ja dus dat je elkaar, dat je je verhaal kwijt kunt, dat je

Ja luistert naar elkaar. Dat is eigenlijk het belangrijkste.” — Monique
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Sterkte van relatie Deductief  De participant beschreef de mate waarin “Dus wordt het het inhoudelijke gespreke kunnen voeren met je

lotgenoten - hulpbronnen en steun beide worden gegeven  /lofgenoten, ook makkelijker [bij verbetering van herstel]. Omdat je

wederkerigheid en ontvangen binnen de natunrlijk meer energie over hebt om daarin ook, non de wederkerigheid,
lotgenotencontactrelatie. eg maar op te Joeken.” — Jacqueline

Thema: Vervulling van de sociale behoefte aan bevestiging van gedrag door lotgenotencontact

Behoefte steun — Deductief ~ De participant beschreef dat hij/zij de behoefte “I: En wat heeft u dan niteindelijk geholpen? Omr ja, het dan toch wel te
bevestiging en/ of had aan bevestiging en/of erkenning van accepteren van uzelf, van, ob, ik kan wel niet echt verder.
erkenning lotgenotencontact.

P: Now de lotgenoten hielpen mij enorm, omdat 3ij je wel begrijpen. Ook
omdat 3ij dezelfde klachten ervaren.” — Hinke

Informatieve steun — van Deductief ~ De patticipant beschreef dat hij/zij “(...) kijk in dit geval is lotgenoten contact 20 belangrik geweest, omdat
lotgenotencontact informatieve steun kreeg van de zorg het heeft nagelaten om ons de o1 te bieden die we nodig hebben.
lotgenotencontact. Dat is eigenlijk waarom lotgenotencontact voor ons 0 belangrijk is,

omdat we onge informatie ergens anders Joeken.” — Merel

Behoefte aan Inductief De participant beschreef dat hij/zij behoefte ~ “Ja verder heb ik niet... 1k heb ja, ik heb een collega die ook post-
vergelijkbare had aan lotgenotencontact met mensen die een COLVID heeft en ook afgekenrd is. Alleen zij it gewoon in een hele
achtergrond/ kijk/ ernst vergelijkbare achtergrond, kijk of mate van andere situatie dan ik. Zij heeft kleine kinderen en onze dochter is

ernst hadden als henzelf.
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volwassen. Dus ja, en hoe je dan met dingen omgaat? Dat kun je gewoon

niet vergelijken met elfaar.” — Aunkje

Verschillende Inductief De participant beschreef dat het hem/haar “Ia dat verschilt heel erg. Kijk wij 2ijn gewoon bij elkaar geplukt. Dus
achtergrond maakt niet niet uitmaakte of het lotgenotencontact met daar hebben 1wy geen invived ap. (....) Maar nee, dat maakt niets uit.”
uit mensen met een andere achtergrond was. Joke

Sterkte van relatie Deductief  De participant beschreef hoelang de “En daarna ja, dat verwatert, want ij gingen bun eigen leven
lotgenoten - duur lotgenotencontactrelatie duurde. uiteindelgjk aan. En ja, dat. (...)" — Sandra

Sterkte van relatie Inductief De participant beschreef dat het “(...) En non, op het laatste moment was ik klaar. Of klaar? Ik was

lotgenoten — contact

verwaterd

lotgenotencontact op een gegeven moment is

verwaterd.

uitbehandeld daar [op de post-COV'ID poli]. En ja, en de mensen [uit
Sandra’s bebandelgroep] die zaten daar nog. (...) En daarna ja, dat

verwatert, want ij gingen hun eigen leven uiteindelijk aan.” — Sandra

Thema: Inzichten post-COVID

Proces van acceptatie en Deductief

verwachtingen

De participant geeft aan dat het belangtijk is
om de situatie van ziekte te accepteren, dit

helpt met het omgaan met post-COVID.

“Accepteren dat het 20 is, want daaruit kun je verder. Je hebt een leven
voor, en een leven na. En, dat betekent dat bet anders is, maar dat het

niet minder hoeft te Zijn.” — Frank
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Ruimte nemen voor jezelf Deductief ~ De participant geeft aan dat het belangtijk is ~ “Luister naar je lichaam. Dus o0ek _je grenzen niet op. Als je moe bent

en je lichaam voor het herstel om de connectie met zichzelt  neen je rust, dus soms moet je jezelf daar ook echt mee tegenspreken.” —
te vinden en zichzelf centraal te stellen. Merel

Energiebalans en het Inductief De participant beschreef dat het belangrijk is ~ “Noxu ja die rem erop etten hé? Dus, dus de balans bewaren daar.

nemen van rust om de energiebalans te behouden en Daar zit bij mij gewoon een heel groot punt.” — Sietske

voldoende rust te nemen.

Positief blijven Inductief De participant beschreef dat het belangrijk is ~ “Laat je niet gek maken denk ik. En bljjf positief.” — Joke

om positief te blijven.

Communiceren Inductief De participant beschreef het belang van “Ia tja. Ja, ik ben ook communicatief vaardig genoeg, en ik kan het ook
communicatie. wel terugleggen bij een ander, of dat ik het wel of niet bespreek.” —
Douwe
Blijven houden van Inductief De participant beschreef dat hij hoop bleef “Va, je blift telfeens wel een hoop houden van hé, misschien gaat het
hoop houden om te herstellen. beter. Misschien gaat het iets doen, dus dan ga je maar telkens door,

terwipl ja telfens voelt dat je veel slechter van wordt. En dat eigenlijk
niets verbeterd, maar toch telkens weer die hoop houden van ja, misschien

doet het toch iets.” - Joep
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