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Samenvatting 

De centrale vraagstelling in dit onderzoek luidt: Wat is de 
invloed van stigmatisering –naast de beperkingen ten ge-
volge van een NMA - op KvL? Met als extra vraag: wat is de 
rol van de beleving van die beperkingen (DP) hierbij? Het 
verband is onderzocht onder controle voor ‘ontvangen so-
ciale steun’, ‘maatschappelijke participatie’, ‘leeftijd’, ‘ge-
slacht’ en ‘opleiding’. In dit onderzoek is gebruik gemaakt 
van het databestand uit het onderzoek ‘Onderzoek naar de 
Gezondheidstoestand, Gezondheidsbeleving en Welzijn 
van mensen met een neuromusculaire aandoening (NMA)’. 
Ten behoeve van deze scriptie is de ‘stigma scale for chro-
nic illness’ (SSCI) aan het onderzoek toegevoegd. Patiënten 
met een NMA bekend in het Universitair Medisch Centrum 
Groningen (UMCG) zijn geselecteerd voor het onderzoek. 
Het aantal respondenten dat voor de data-analyse is ge-
bruikt bedraagt 235. Met behulp van een hiërarchische re-
gressieanalyse zijn de resultaten tot stand gekomen. Uit het 
onderzoek kwam naar voren dat zelfstigmatisering samen-
hangt met drie kwaliteit van leven domeinen (KvL). Het 
blijkt dat naarmate men meer last heeft van zelfstigmatise-
ring men een lagere KvL heeft. Daadwerkelijke stigmatise-
ring blijkt geen voorspeller te zijn voor KvL. De mate van 
ernst van de beperkingen heeft een minimale invloed op de 
relatie tussen zelf en daadwerkelijke stigmatisering en KvL. 
Op de onderzoeksvraag of DP een dimensie van KvL zou 
moeten zijn kan vooralsnog geen antwoord worden gege-
ven. Het begrip DP mist eenduidigheid in de omschrijving 
en heeft een te eenvoudige en wellicht foutieve operationa-
lisering van het meetinstrument. Er zijn daarentegen wel 
duidelijke indicaties dat het begrip geen meerwaarde heeft 
door de correlaties en verklaarde variantie van de beperkin-
gen (D), DP en KvL.  
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1 Inleiding 

‘Een hoofd vol productiviteit met een lichaam waar niets uit 
kan komen. Hoe bewaar ik de vrede tussen die twee?’ 
  
Een betekenisvol citaat uit een van de ingezonden egodo-
cumenten voor de stimuleringsprijs De pen als lotgenoot, 
een initiatief van het Fonds Chronisch Zieken Zoetermeer 
(SWP, 1999). In dit citaat wordt treffend het verschil tussen 
een beperking en de beleving daarvan verbeeld, ook wel 
‘disability perception’ genoemd. In deze scriptie staat de 
beleving van beperkingen als gevolg van een neuromuscu-
laire aandoening (NMA) centraal. 
In paragraaf 1.1 van deze inleiding wordt beschreven wat 
een chronische ziekte is en wat voor gevolgen dit met zich 
mee kan brengen. In paragraaf 1.2 wordt uitgelegd wat een 
NMA is. In paragraaf 1.3 wordt het begrip ‘disability per-
ception’ geïntroduceerd en wordt tevens de centrale pro-
bleemstelling omschreven. In paragraaf 1.4 wordt tot slot 
de hoofdstukindeling van deze scriptie beschreven.  
 
 

1.1 Een chronische ziekte 

 
In de literatuur bestaan verscheidene criteria die gehan-
teerd kunnen worden om een ziekte het label ‘chronisch’ te 
kunnen geven (Van den Bos, 1989). De algemeen gebruikte 
definitie in Nederlandse rapporten (Smulders & Kerkhof, 
2005) luidt als volgt: 'onomkeerbare aandoeningen, zonder 
uitzicht op volledig herstel en met een gemiddeld lange 
ziekteduur’ (De Klerk, 2002). Er bestaan diverse chronische 
ziekten, zoals epilepsie, astma, reumatoïde artritis, chro-
nisch hartfalen en chronisch psychiatrische aandoeningen 
(Van den Bos, Danner, de Haan & Schadé, 2000). Een chro-
nische ziekte kan het dagelijkse leven behoorlijk verstoren. 
Naast de vanzelfsprekende lichamelijke of geestelijke pro-
blemen, kunnen onder andere moeilijkheden ontstaan met 
sociale relaties, werk en vrijetijdsbesteding (Calsbeek, 
Spreeuwenberg, van Kerkhof & Rijken, 2006). In 2005 had 
40 procent van de personen met een chronische ziekte of  

 
 
 
handicap een grote kans op psychiatrische problematiek, 
zoals een angststoornis of een depressie, terwijl het per-
centage voor gezonde Nederlanders op 20-25 procent ligt. 
Op het werk ondervinden chronisch zieken ook problemen. 
Eén op de drie personen ervaart op dit terrein moeilijkhe-
den. Chronisch zieken functioneren sociaal ook minder 
goed dan de gemiddelde Nederlander. Zij voelen zich  
dikwijls belemmerd in hun mogelijkheden tot maatschap-
pelijke participatie en autonomie (Heijmans, Spreeuwen-
berg & Rijken, 2004). Daarnaast ervaren mensen met een 
chronische ziekte of handicap hun gezondheid als veel 
slechter. De algemene gezondheidsbeleving van chronisch 
zieken vertoont in de periode 1998-2005 een dalende lijn. 
De ervaren gezondheid kan als een voorspeller worden be-
schouwd voor de zorgbehoefte, een meer negatieve ge-
zondheidservaring is gelijk aan een grotere zorgbehoefte 
(Calsbeek et al., 2006). Meer onderzoek naar de fysieke, 
psychische en sociale gevolgen van chronische ziekten, is 
dus gewenst, op individueel, sociaal en economisch terrein.  
 
 

1.2 Neuromusculaire aandoening (NMA) 

 
Een NMA is een chronische ziekte die in de volksmond ook 
wel ‘spierziekte’ genoemd wordt. Onder NMA’s worden 
spieraandoeningen verstaan waarvan de oorzaak in het rug-
genmerg, in de spier of in de zenuw die de verbinding 
vormt tussen beide ligt. Indien een defect bestaat in het 
ruggenmerg of in de verbindingszenuw, kan dit tot gevolg 
hebben dat de spier geen of gebrekkige opdrachten krijgt. 
De spier zelf kan ook ziek zijn. Er kunnen bepaalde stoffen 
in een spier ontbreken, er kan te veel of te weinig zijn van 
een stof en er kunnen ontstekingen zijn. Daarnaast zijn de-
fecten in de opbouw van de spier mogelijk (Poortman, 
1994). Er bestaan ongeveer 600 soorten NMA’s waarvan 
een groot aantal erfelijk is. NMA’s zijn meestal niet te gene-
zen. In Nederland lijden ongeveer 100.000 mensen aan een 
NMA. (Vereniging Spierziekten. (n.d.). Geraadpleegd op 1 
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mei, 2010, http://www.spierziekten.nl). Bekende NMA’s 
voor niet-medici zijn wellicht de Spierdystrofie Duchenne 
en Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS). De Spierdystro-
fie Duchenne is een aangeboren en erfelijke ziekte en komt 
bijna altijd voor bij jongens. Langzaam breken de spieren af. 
Rond de 10-12 jaar worden zij rolstoelafhankelijk en meest-
al is rond de 20 jaar beademing nodig. Uiteindelijk sterven 
zij doordat de hartspier het begeeft. De helft van de patiën-
ten wordt ouder dan 30 jaar. (Duchenne parent project. 
(n.d.). Geraadpleegd op 1 mei, 2010, 
http://www.duchenne.nl). Patiënten met ALS leven meestal 
nog 3 tot 5 jaar na de diagnose. Veelal zijn patiënten tussen 
de 40 en 60 jaar en een klein deel van de ziekte is erfelijk. 
Gaandeweg worden steeds meer spieren aangetast, behal-
ve de hartspier. Door het uitvallen van de ademhalingsspie-
ren overlijdt een persoon met ALS. (Stichting ALS 
Nederland. (n.d.). Geraadpleegd op 1 mei, 2010, 
(http://www.stichting-als.nl). 
 
 

1.3 Introductie van het begrip ‘disability perception’ 

 
Ondanks de mogelijk ingrijpende gevolgen van een chroni-
sche ziekte ontbreekt nog veel kennis over de invloed op 
het psychosociale gebied, in het bijzonder bij NMA’s. Dit 
ondanks de wereldwijde erkenning voor het belang van 
kwaliteit van leven (KvL) onderzoek bij patiënten met een 
NMA (Carter, Han, Abresch & Jensen, 2007). Pijn, spier-
zwakte en vermoeidheid zijn de voornaamste symptomen 
van een NMA die van invloed kunnen zijn op de KvL van 
patiënten (Vincent, Carr, Walburn, Scott & Rose, 2007). 
Echter, twee patiënten met dezelfde NMA kunnen dezelf-
de mate van pijn en beperkingen in mobiliteit rapporteren, 
maar daarentegen geheel verschillende rolfuncties hebben. 
De één werkt en is gelukkig, terwijl de ander ontslag heeft 
genomen en een depressie ontwikkelt (Carter et al., 2007). 
Er is weinig bekend over de beleving van deze beperkingen. 
Hiervoor is het begrip ‘disability perception’ ontwikkeld 
(Wynia, 2008). Het verwijst naar de subjectieve en psycho-
logische aanpassingen aan beperkingen.  

Met behulp van deze sociologische scriptie wordt getracht 
het begrip ‘disability perception’ inzichtelijk te maken door 
(deels) te verklaren wat de oorzaak kan zijn van verschillen 
tussen belevingen van beperkingen als gevolg van een 
NMA.  
De oorzaak wordt in dit onderzoek gezocht in de context 
waarin de patiënt leeft. Tijdens een oriënterend gesprek 
met de leden van de Vereniging Spierziekten Nederland 
(VSN) kwam namelijk naar voren dat personen met een 
NMA zich ergeren aan reacties en houding van andere 
mensen. Deze patiënten ondervinden onder andere hinder 
van starende blikken en voelen zich als handelingsonbe-
kwaam beschouwd. Tevens worden beperkingen soms niet 
begrepen en geaccepteerd. Deze mensen hebben kortom 
te maken met negatieve reacties van anderen, omdat zij 
afwijkend zijn van sociale normen (Goffman, 1963). Zij 
worden en voelen zich gestigmatiseerd en de acceptatie 
van beperkingen kan daardoor worden belemmerd. Uit het 
bovenstaande is de volgende centrale probleemstelling van 
deze scriptie geformuleerd: 
 
Wat is de invloed van stigmatisering –naast de beperkingen 
ten gevolge van een NMA - op KvL?  
 
Omdat DP een relatief nieuw begrip is en de meerwaarde 
nog verder aangetoond moet worden in de wetenschap zal 
ook onderzocht worden hoe DP zich verhoudt tot het be-
grip KvL. 
 
 

1.4 Hoofdstukindeling 

 
In paragraaf 2.1 van het theoretisch kader zal het begrip KvL 
nader toegelicht worden. Paragraaf 2.2 vertelt waarom DP 
een aanvulling op KvL kan zijn. In paragraaf 2.3 wordt uitge-
legd wat stigmatisering is en wat voor invloed dit heeft op 
de KvL van patiënten met een chronische ziekte. Paragraaf 
2.4 licht naast de traditionele ‘sociologische’ controlevaria-
belen ‘geslacht’, ‘opleiding’, ‘leeftijd’, ook ‘ontvangen socia-
le steun’ en ‘maatschappelijke participatie’ toe. Uit 
onderzoek is gebleken dat sociale steun als buffer kan fun-

http://www.stichting-als.nl/
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geren tegen de gevolgen van een NMA ten gunste van het 
psychische welzijn van patiënten (Carter et al.,2007; Miro 
et al., 2009). Voor maatschappelijke participatie geldt dat 
werken de gezondheidssituatie en -ervaring van chronisch 
zieken blijkt te verhogen (Donner & Klink, 2009). 
Paragraaf 3.1 van de methoden omschrijft de onderzoeks-
populatie van dit onderzoek. De paragrafen 3.2, 3.3, 3.4 en 
3.5 beschrijven de operationalisering van de demografische 
gegevens, beperkingen en de beleving van beperkingen, 
KvL, stigmatisering en sociale steun. In paragraaf 3.6 wordt 
tot slot verteld over de regressie analyses. In hoofdstuk 4 
worden in twee paragrafen de resultaten gepresenteerd en 
in hoofdstuk 5 wordt de conclusie/discussie in drie paragra-
fen besproken. 
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2 Theoretisch kader 

2.1 Kwaliteit van leven  

 
Een verminderde KvL is vaak het gevolg van een ziekte 
(Sprangers, 2009). De KvL kan worden bestudeerd op het 
lichamelijke, psychische en sociale domein (Sprangers, 
2009). Voorbeelden van het lichamelijke domein waar 
chronisch zieken mee te maken krijgen zijn pijn en slechter 
fysiek functioneren, in het psychische domein angstige of 
depressieve gevoelens en in het sociale domein kan het 
bijvoorbeeld verslechtering van de sociale relaties of het 
(dis)functioneren in sociale rollen omvatten. In de tech-
nisch veelwaardige gezondheidszorg worden de psychoso-
ciale problemen van patiënten nog weleens over het hoofd 
gezien (De Jong & Salentijn, 1993). Met vermoeidheid en 
emotionele problemen wordt niet altijd rekening gehouden 
(Kaptein, Erdmans, Prins & van de Wiel, 2006). De gevolgen 
van een chronische ziekte zijn echter meer dan louter de 
gevolgen fysiek terrein en daarom is het concept KvL ont-
wikkeld om de gevolgen van een chronische ziekte meer 
omvattend in kaart te brengen (Aakster & Groothoff, 
2003). 
De afgelopen jaren is veel onderzoek gedaan naar KvL in de 
sociale en medische wetenschappen (Arnold et al., 2004). 
Het is een belangrijk concept geworden in het evalueren 
van gezondheidstoestand uitkomsten (Wynia, 2008). Er 
zijn de laatste decennia verscheidene vragenlijsten ontwik-
keld om de KvL vast te stellen bij patiënten en de algemene 
bevolking (Van Campen, Iedema & Wellink, 2006). Vragen-
lijsten die KvL meten zijn onder te verdelen in drie hoofd-
groepen: domeinspecifiek, generiek en ziektespecifiek 
(Sprangers, 2009). Domein specifieke KvL instrumenten 
meten bijvoorbeeld louter het fysiek functioneren of psy-
chische gezondheid, zoals de Symptom Checklist-90 (SCL-
90) (Schok, 2002). Generieke instrumenten van KvL refere-
ren naar iedereen, ongeacht de aan- of afwezigheid van 
specifieke ziekten. Bekende generieke vragenlijsten zijn de 
Sickness Impact Profile (sip), de Nottingham Health Profile 
(nhp), de Euroqol, World Health Organization Quality Of  

 
 
 
Life-BREF (WHOQOL-BREF), Medical Outcome Studu 
Short Form Questionnaire (SF-36) (ook wel RAND-36 ge-
noemd) en de Short-Form 12 (sf12) (Van Campen, Iedema 
& Wellink, 2006). Ziektespecifieke instrumenten van KvL 
omvatten ziekte specifieke kwesties en problemen, ook wel 
gezondheidsgerelateerde KvL genoemd (Sprangers, 2009). 
In dit onderzoek wordt het begrip KvL gehanteerd, omdat 
gezondheid de laatste jaren als synoniem wordt be-
schouwd met KvL (Wynia, 2008).  
De KvL kan worden vastgesteld aan de hand van subjectie-
ve en objectieve maatstaven (Cummins, 2000). Objectieve 
maatstaven verwijzen naar feitelijke levensomstandigheden 
van een persoon zoals huisvesting, werk, partner, inkomen 
en aanwezigheid van een ziekte. Terwijl de subjectiviteit 
verwijst naar de ervaring van deze factoren. Ondanks de 
variëteit aan meetinstrumenten en het ontbreken van een-
duidigheid en toepassingen van het begrip bestaat er ech-
ter aanzienlijke consensus onder wetenschappers dat KvL 
refereert aan subjectiviteit in plaats van aan objectieve as-
pecten van de gezondheidstoestand (Van Heck, 2008; 
Schok, 2002). Een veel gebruikte en universele definitie van 
KvL (Schok, 2002) heeft dan ook een subjectieve grondslag 
en is afkomstig van de World Health Organization Quality 
of Life (WHOQOL). De definitie luidt als volgt: ‘De percep-
tie van het individu van zijn positie in het leven, binnen de 
context van de cultuur en het waardesysteem waarin hij 
leeft en in relatie tot zijn doelstellingen, standaards en inte-
resses’ (Kuyken et al., 1995). Het voordeel van deze defini-
tie is dat verschillen tussen mensen bepaald kunnen 
worden en dat de patiënt zelf bepaalt of de ziekte het zelf-
vertrouwen aantast of dat hij/zij in staat is om te werken, 
vrienden en familie te bezoeken of huishoudelijk werk te 
verrichten (Aakster & Groothoff, 2003). Bovendien wordt 
met deze definitie gehoor gegeven aan patiëntenbewegin-
gen. Een veel gehoorde klacht is namelijk dat onderzoeken 
naar KvL de neiging hebben om aan de menselijke subjecti-
viteit voorbij te gaan (Blume en Catshoek, 2001). Deze de-
finitie heeft dan ook veel invloed gehad op omschrijvingen 
van KvL in andere studies (Arnold et al., 2004). De in dit 
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onderzoek gebruikte KvL vragenlijst, de WHOQOL-BREF, is 
tevens gebaseerd op deze definitie.  
 
 

2.2  Disability perception als dimensie van kwaliteit 

van leven 

 
Onderzoek naar KvL bij NMA’s is zoals eerder opgemerkt 
beperkt. Waarschijnlijk heeft dit mede te maken met de 
globaalheid van het begrip. Hulpverleners weten niet hoe 
ze met metingen van KvL NMA patiënten van dienst kun-
nen zijn (Carter et al., 2007). Het doel van KvL onderzoek is 
dan ook meestal in het kader van de wetenschap (Kaptein 
et al., 2006). KvL metingen worden gebruikt om problemen 
van bepaalde groepen te beschrijven (Last, 2006). In de 
praktijk blijkt de communicatie tussen arts en patiënt niet 
optimaal (Kaptein et al., 2006). Artsen vinden het vaak 
moeilijk om over emoties te praten en gaan er vanuit dat de 
patiënt zelf problemen in het dagelijkse leven aan de orde 
stelt. Hulpverleners kunnen mogelijk betere zorg verlenen 
als zij meer eenvoudig problemen bij een individuele pati-
ent kunnen signaleren. De Internationale classificatie van 
het menselijk functioneren (ICF) biedt mogelijkheden hier-
voor. Het bevat allerlei onderwerpen voor het beschrijven 
van het menselijk functioneren en samenhangende onder-
werpen (Wynia, 2008). Met behulp van deze classificatie 
kunnen unieke beperkingen in het functioneren worden 
gesignaleerd. Er ontbreekt echter een subjectieve dimensie 
van deze unieke beperkingen (Wynia, 2008; Uedea & Oka-
wa, 2003). Verschillen tussen objectieve klinische metingen 
en de bijbehorende waardeoordelen van patiënten zijn veel 
voorkomend (Ring, Hofer, Heuston, Harris & O’Boyle, 
2005). Arnold et al. (2007) stellen dan ook dat de domei-
nen van KvL metingen de KvL van patiënten waarschijnlijk 
niet dekken. Onverwacht hoge scores van KvL zijn geno-
teerd bij chronisch zieken en gehandicapten (Vincent et al., 
2007). Sommige patiënten zijn in staat om nieuwe bevredi-
gende doelen en prioriteiten in het leven te stellen (Spran-
gers & Schwartz, 1999). Met het begrip ‘disability 
perception’ wordt getracht meer inzicht te krijgen in deze 
beleving van beperkingen en de daarmee samenhangende 

KvL. Tevens wordt met de operationalisering van dit begrip 
beoogd de interactie tussen hulpverlener en patiënt te ver-
beteren. Het begrip is recent in de onderzoekswereld ge-
bracht voor Multiple Sclerose (MS) (Wynia, 2008). De 
omschrijving van het begrip luidt als volgt:  
‘Disability perception refers to the process of adjustment to 
disabilities and is the basis of an individual’s response to an 
objective unanticipated event of impaired functioning at a 
given moment during the course of MS. DP is the belief or 
opinion of an individual about the extent to which they feel 
disabled as a result of realizing or noticing that a part of 
their physical, cognitive or social functioning had deteri-
orated’ .  
Tot dusver is nog niet heel veel bekend over het begrip ‘di-
sability perception’. Voordat het begrip een sterke positie 
in de wetenschap kan verwerven, is naast verder onder-
zoek, een beschouwing van het begrip nodig. In de eerste 
zin van de definitie refereert DP aan het proces van aanpas-
sing aan beperkingen. In het tweede deel van de definitie 
refereert DP aan een overtuiging of mening over hoe een 
patiënt zich beperkt voelt. Hier lijkt geen sprake meer te 
zijn van het proces van aanpassing. Afgezien van het gemis 
van eenduidigheid in de omschrijving van het begrip, is de 
operationalisering van het onderzoek waar DP werd geïn-
troduceerd eenvoudig. De objectieve beperking werd niet 
gekoppeld aan de beleving van diezelfde beperking. Hier-
door zijn verschillen tussen belevingen van beperkingen 
niet naar voren gekomen waardoor geen inzicht is verkre-
gen in het proces van aanpassing. Echter, de DP variabelen 
bleken bij de WHOQOL-BREF op alle domeinen (fysieke en 
psychische gezondheid, sociale relaties en omgeving) een 
uniek deel van de variantie bij te dragen (Wynia, 2008). 
Met andere woorden, de mate waarin iemand zich beperkt 
voelt is een voorspeller voor de KvL. Het begrip lijkt poten-
tie te hebben, maar verdient verdere aandacht. Dit onder-
zoek zal een bijdrage leveren aan het begrip door te 
bekijken in hoeverre de beperking een ander construct is 
dan de beleving van een beperking door middel van sa-
menhang. Tevens zal onderzocht worden of DP een verkla-
ring van KvL kan zijn. Bekeken wordt hoe sterk DP en de 
mate van beperkingen samenhangen met de KvL domeinen 
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van de WHOQOL-BREF. Daartoe is de volgende onder-
zoeksvraag geformuleerd: 
 

1.In hoeverre zou DP een verklaring van KvL kunnen zijn? 
 
Deze onderzoeksvraag zal beantwoord worden door de 
relaties van mate van beperkingen, DP en KvL met elkaar te 
vergelijken. Op deze manier kunnen aanwijzingen gevon-
den worden voor de bruikbaarheid van DP. 
 
 

 2.3 Stigmatisering 

 
Doordat de leden van de VSN tijdens een bijeenkomst met 
nadruk aangaven last te hebben van starende blikken en 
onbegrip, is besloten om de mate van stigmatisering en KvL 
van patiënten met een NMA in deze scriptie te onderzoe-
ken.  
Stigmatisering wordt in de literatuur vaak in verband ge-
bracht met chronische ziektes (Joachim & Acorn, 2000). 
Chronisch zieken die te maken hebben met stigmatisering 
rapporteren vaker een lagere KvL dan zij die er geen last van 
hebben (Dancey, Hutton-Young, Moye & Devins, 2002; 
Suurmeijer, Reuvekamp & Aldenkamp, 2001; Zickmund et 
al., 2003). Stigmatisering kan grote gevolgen hebben op 
iemands leven door problemen met tewerkstelling, sociale 
isolatie, depressie, lage zelfwaardering, angst en vererge-
ring van de ziekte (Link & Phelan, 2006; Quinn & Chaudoir, 
2009; Van Brakel, 2006; Van Veen, Bos & Lodewijkx, 2007; 
Verhaeghe, M. 2003). Het woord stigma is afkomstig uit de 
Griekse oudheid. De betekenis is vergelijkbaar met die van 
tattoo of brandmerk. Deze merktekens werden gebruikt 
om slaven, criminelen en anderen die als sociaal en moreel 
inferieur werden gezien te identificeren. Hiermee werden 
zij uitgesloten van de maatschappij (Goar, 2009). Stigmati-
sering is op verscheidene manieren gedefinieerd. Van per-
soonlijke karakteristieken die afwijken van de sociale norm 
tot stereotypering en categorisatie (Mickelson, 2001). De 
Franse socioloog Émile Durkheim was de eerste die stigma-
tisering bestudeerde als een sociaal fenomeen in 1895. Eén 
van de kernpunten van Durkheim’s functionalisme is dat 

alle sociale groepen discrimineren tussen de normalen en 
abnormalen, zodat een ‘wij’ gevoel gecreëerd wordt en een 
gemeenschap optimaal kan functioneren (Durkheim in The 
Free Press, 1982). De invloedrijke socioloog Erving Goff-
man (1963) theoretiseert dat gestigmatiseerden en niet 
gestigmatiseerden producten zijn van dezelfde norm. Zo-
dra wij een onbekende ontmoeten, plaatsen we de persoon 
op basis van eerste indrukken in een categorie. Hierdoor 
zijn sociale rollen en posities duidelijk zodat er eenheid 
ontstaat in een gemeenschap. Gerhard Falk, een bekende 
historicus en socioloog, stelt tevens dat groepssolidariteit 
kan worden behaald door onderscheid te maken tussen in- 
en outsiders (Falk, 2001). 
Stigmatisering kan twee vormen aannemen. Zelfstigmatise-
ring en daadwerkelijke stigmatisering met uitsluiting en 
discriminatie. Volgens Corrigan, Watson & Barr (2006) 
komt zelfstigmatisering tot stand door maatschappelijke 
opvattingen die kunnen leiden tot persoonlijke (negatieve) 
waardeoordelen. Een persoon met een ziekte ervaart dis-
criminatie en wordt zich bewust van het negatieve stereo-
type. De bewustwording wordt aangeduid met 
zelfstigmatisering. Deze zelfstigmatisering hoeft echter niet 
altijd een accurate weerspiegeling te zijn van de daadwer-
kelijke opvattingen van anderen (Mickelson, 2001). De ne-
gatieve stereotype wordt desalniettemin geïnternaliseerd 
door de persoon met bijvoorbeeld een lage zelfwaardering 
of depressieve gevoelens als gevolg. Ervaring met discrimi-
nerend gedrag zoals feitelijke sociale uitsluiting wordt 
daadwerkelijke stigmatisering genoemd (Jacoby, 1994).  
Stigmatisering bij chronisch zieken baseert zich vaak op 
visueel waarneembare fysieke kenmerken zoals epilepti-
sche aanvallen, rolstoelafhankelijkheid, spierspasmen, mis-
vormingen et cetera. Bij personen met een NMA is het vaak 
te zien dat zij ‘anders’ zijn doordat patiënten uiteindelijk 
handicaps ontwikkelen en afhankelijk worden van anderen 
en hulpmiddelen moeten gebruiken voor alledaagse activi-
teiten (Rao et al.,2009). Goffman (1963) theoretiseert dat 
hoe meer ‘misvormingen’ afwijken van normen, des te 
meer de persoon gestigmatiseerd zal worden. Jones et al. 
(1984) stellen tevens dat de zichtbaarheid van afwijkingen 
gerelateerd is aan meer stigmatisering.  
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Onlangs is een stigmatisering vragenlijst geconstrueerd, de 
‘stigma scale for chronic illness’ (SSCI), toepasbaar voor alle 
chronische ziektes waardoor resultaten vergeleken kunnen 
worden (Rao et al., 2009). Deze lijst zal in dit onderzoek 
gebruikt worden om, voor zover bekend, als eerste onder-
zoek de mate van zelf en daadwerkelijke stigmatisering te 
meten bij NMA’s met als uitkomstmaat KvL. Uit het boven-
staande zijn de volgende hypotheses geformuleerd: 
 
H1a. Naarmate men meer last heeft van zelfstigmatisering, 
zal de KvL lager zijn. 
 
H1b. Naarmate men meer last heeft van daadwerkelijke 
stigmatisering, zal de KvL lager zijn. 

H2. Naarmate de beperkingen van een NMA toenemen, zal 
de KvL lager zijn. 
 
H3a. Naarmate de beperkingen van een NMA toenemen, 
wordt het negatieve verband tussen zelfstigmatisering en 
KvL sterker. 
 
H3b. Naarmate de beperkingen van een NMA toenemen, 
wordt het negatieve verband tussen daadwerkelijke stigma-
tisering en KvL sterker. 
 
 
 
 
 

 

 
Figuur 1 De belangrijkste verwachtingen schematisch weergegeven. 
 

Stigmatisering
(weinig-veel)
4.2

Mate van beperkingen D
(weinig-veel)
4.1, 4.2

Beleving beperkingen DP
(weinig-veel)
4.1, 4.2

KvL
(slecht-goed) 

-

-

-

-

-
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2. 4 Ter controle 

 
Tot slot worden de verbanden tussen mate van beperkin-
gen (D), beleving van beperkingen (DP), stigmatisering en 
KvL gecontroleerd voor ‘ontvangen sociale steun’, ‘maat-
schappelijke participatie’, ‘geslacht’, ‘opleiding’ en ‘leeftijd’. 
Sociale steun blijkt voor chronisch zieken het stresserende 
effect van de ziekte op het welbevinden af te zwakken (Co-
hen & Wills, 1985). Het gaat vooral om een luisterend oor 
en hulp. Uit onderzoek blijkt dat steun ook als buffer kan 
fungeren tussen stress en welbevinden bij patiënten met 
een NMA (Carter et al.,2007; Miro et al., 2009).  
 
Chronisch zieken blijken minder te participeren in de vorm 
van betaald werk, terwijl een deel dit wel zou willen en 
kunnen (Hoeymans, Helse & Schoemaker, 2010). Het heb-
ben van werk bij patiënten met een NMA is dan ook posi-
tief gecorreleerd met een betere zelfwaardering(Carter et 
al., 2007). Echter, stigmatisering heeft een negatieve in-
vloed op de tewerkstelling (Quinn & Chaudoir, 2009; Ver-
haeghe, 2008).  
 
In de literatuur bestaat geen consensus over het gestigma-
tiseerd voelen en de KvL bij mannen en vrouwen. Uit het 
onderzoek van MacDonald & Anderson (1984) blijkt dat 
jonge chronisch zieke mannen zich meer gestigmatiseerd 
voelen en twee onderzoeken laten zien dat mannen van alle 
leeftijden meer last hebben van stigmatisering en een lage-
re KvL hebben (Alonso et al., 2008; Dancey, Hutton-Young, 
Moye & Devins, 2002). Vrouwen rapporteren daarentegen 
over het algemeen een minder goed lichamelijk en psychi-
sche KvL dan mannen (Sprangers, Snijders & van Gool, 
2009). 
 
Personen met een hogere opleiding hebben een betere KvL 
dan lager opgeleiden (Gool, Harbers & Sprangers, 2009). 
Het bezitten van meer kennis zou als buffer kunnen funge-
ren tussen de lasten van het gestigmatiseerd voelen en KvL 
(Link & Phelan, 2006). Uit het onderzoek van Alonso et al. 
(2008) blijkt dan ook dat laag opgeleide chronisch zieken 
zich vaker gestigmatiseerd voelen.  

Er is niet veel onderzoek gedaan naar de relatie tussen 
stigmatisering en leeftijd bij chronisch zieken. Alonso et al.  
 
(2008) hebben geen verschillen gevonden in de relatie tus-
sen leeftijd en stigmatisering. 
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3 Methoden  

Deze scriptie maakt gebruik van de data van het promotie-
onderzoek van drs. I. Bos: Onderzoek naar de Gezond-
heidstoestand, Gezondheidsbeleving en Welzijn van 
mensen met een neuromusculaire aandoening. Het onder-
zoek is uitgevoerd door het UMCG, Disciplinegroep Neu-
rologie en Gezondheidswetenschappen.   
In het onderzoek wordt een vragenlijst gevalideerd voor 
personen met een NMA. De vragenlijst is gebaseerd op een 
selectie van items van de International Classification of 
Functioning, Disability and Health (ICF). De aanwezigheid, 
de mate en de beleving van beperkingen ten gevolge van 
een NMA kunnen hiermee worden vastgesteld. Naast deze 
vragenlijst zijn tal van andere lijsten toegevoegd aan het 
onderzoek, waarvan een aantal gebruikt voor deze scriptie. 
Voor het meten van stigmatisering is de SSCI gehanteerd 
(Rao et al. 2009). De KvL is vastgesteld door de WHOQoL-
BREF (WHOQoL, 1991). De mate van sociale steun is ge-
meten door de Social Provisions Scale (SPS) (Cutrona & 
Russel, 1987) en tot slot zijn een aantal demografische vra-
gen toegevoegd.  
 
 

3.1 Onderzoekspopulatie 

 
Patiënten met een NMA bekend in het UMCG zijn geselec-
teerd voor het onderzoek. In totaal zijn 314 respondenten 
per post benaderd. Twee weken na het verzenden van de 
vragenlijsten is een herinneringsbrief verstuurd. Respon-
denten die de vragenlijst incompleet hebben teruggestuurd 
zijn per post en telefonisch benaderd. De non-response is 
25 procent, dat zijn 79 respondenten, waarvan 11 onbe-
stelbaar, 13 blanco lijsten retour, 3 overleden en 52 niet 
retour. Het aantal respondenten dat voor de data-analyse is 
gebruikt bedraagt 235. Hiervan zijn 45,5 procent man en 
54,5 procent vrouw. De gemiddelde leeftijd is 56 jaar met 
een standaard deviatie van 15,5 jaar. De jongste respondent 
is een man van 18 jaar en de oudste respondent is een  
 

 
 
 
vrouw van 91 jaar. In tabel 1 zijn de responsgegevens ge-
presenteerd. 
 
 

3.2 Demografische gegevens  

 
De demografische vragenlijst bestaat uit 11 vragen, waar-
van vier variabelen zijn gebruikt voor dit onderzoek. Aller-
eerst wordt de ‘leeftijd’ vastgesteld aan de hand van de 
geboortedatum. In SPSS is deze variabele aangemaakt door 
het geboortejaar van het heden (2010) af te trekken. Voor 
de variabele ‘geslacht’  is een dichotome variabele gemaakt, 
‘man’ (0) en ‘vrouw’ (1). Om de ‘hoogst voltooide oplei-
ding’ vast te stellen zijn acht antwoordcategorieën beschik-
baar, namelijk: ‘lager onderwijs’ (0), ‘lager 
beroepsonderwijs’ (1), ‘middelbaar onderwijs’ (2) ‘middel-
baar beroepsonderwijs’ (3), ‘hoger onderwijs’ (4), ‘hoger 
beroepsonderwijs’ (5), ‘universitair onderwijs’ (6) en ‘an-
ders’ (7). 
 

  Man Vrouw Totaal 

 
Respons 

 
109 

 
126 

 
235 (75%) 

Non-respons 36 43 79 (25%) 
- Onbestelbaar 5 6 11 

- Blanco 7 6 13 

- Overleden 3  3 

- Niet retour 21 31 52 

Tabel 1 responsgegevens 

 
Om de ‘maatschappelijke participatie’ te bepalen zijn 
meerdere antwoordmogelijkheden opgesteld. De vraag 
luidt: bent u op dit moment: (meerdere antwoorden moge-
lijk) met een Studie of opleiding bezig? Fulltime betaald 
werkzaam? Parttime (<20 uur) betaald werkzaam? Fulltime 
onbetaald werkzaam? Parttime (<20 uur) onbetaald werk-
zaam? Huisman/huisvrouw? Volledig arbeidsongeschikt? 
Gedeeltelijk arbeidsongeschikt? Gepensioneerd? De varia-
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bele ‘volledig arbeidsongeschikt’ bevat vijf antwoordcate-
gorieën namelijk: ‘nee’ (0), ‘5-25%’ (1), ‘26-50%’ (2), ‘51-
75%’ (3), en ‘76 - 99%’ (4). Voor de antwoordcategorie an-
ders, namelijk zijn uiteindelijk 11 categorieën opgesteld, te 
weten: ‘nee’ (0), ‘ja, parttime meer dan 20 uur betaald 

werkzaam’ (1), ‘ziektewet’ (2),  ‘dagbesteding’ (3), ‘werke-
loos’ (4), ‘werkeloos en ziektewet’ (5), ‘ww’ (6), ‘mantelzor-
ger’ (7), ‘niet van toepassing’ (8), ‘gedeeltelijk 
arbeidsongeschikt % onbekend’ (9) en ‘eigen bedrijf’ (10).  

 

Variabele          Gemiddelde  Minimum-           Maximum-        N totaal 
                                    standaarddeviatie            waarde               waarde 
 
Geslacht 
Man (0)     45,5%                                                     N=235 
Vrouw (1)                    54,5%              
Leeftijd                     55,96 (15,5)        18         91                  N=235 
Hoogst voltooide opleiding 

- Lager onderwijs         7,7%                                                                        N=235 
- Lager beroepsonderwijs  26,0% 
- Middelbaar onderwijs  17,9% 
- Middelbaar beroepsonderwijs   23,0% 
- Hoger onderwijs         8,1% 
- Hoger beroepsonderwijs           12,3% 
- Universitair onderwijs       3,8% 
- Anders namelijk         1,3% 

Maatschappelijke participatie                                                                                                     N=235 
- Studie/opleiding                        7,7% 
- Fulltime betaald werkzaam     14,5%    
- Parttime (< 20 uur) werkzaam      8,9%    
- Fulltime onbetaald werkzaam    0,9%   
- Parttime (< 20 uur) onbetaald       7,7%   

Werkzaam 
        -       Niet werkzaam                           60,3% 

Toelichting: *Bij nominale en ordinale variabelen wordt de frequentieverdeling in percentages weergegeven 

Tabel 2 Kenmerken gebruikte demografische variabelen: gemiddelde (standaarddeviatie), minimumwaarde, maximumwaarde en totaal geant 
woorde respondenten 

 
 

3.3 Beperkingen en de beleving van beperkingen  

 
Om de beperkingen zowel objectief als subjectief vast te 
stellen is de ICF vragenlijst gebruikt. De ICF vragenlijst be-
staat uit 46 vragen en 91 items. Aan iedere vraag omtrent 
de objectieve beperking is een vraag toegevoegd waarbij 
respondenten kunnen aangeven in hoeverre zij deze be-
perking als een probleem zelf. De objectieve beperking en 
de beleving hiervan worden als twee aparte maten gebruikt. 
 

 
 
Voor beiden zijn acht, dezelfde, subschalen gemaakt. Deze 
schalen worden hieronder weergegeven waarbij de mate 
van interne consistentie is aangegeven middels de Chron-
bach’s Alfa, hierbij geldt dat D (disability) de objectieve be-
perking en DP (disability perception) de beleving van de 
beperking aangeeft. In onderstaande tabel 3 zijn de Chron-
bach’s Alfa’s van de D en DP schalen gepresenteerd. 
De laatste schaal ‘external factors’ (omgevingsfactoren) is 
niet opgenomen in de analyses omdat die door slechts een 
kwart van de respondenten is ingevuld. 
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 Bij: D (weinig-
veel) 

DP (weinig-
veel) 

Spieren en bewegings-

functies 

  

(Muscle and movement 

functions)  

 

 

 

 

,80 ,82 

Uitscheiding en voort-

planting 

  

(Excretion and reproduc-

tive functions) 

,61 ,54 

Spreken en slikken   

(Speech and swallowing) ,75 ,78 

Emoties en slaap   

(Emotion and sleep) ,52 ,60 

Basisbewegingen   

(Basic movement activi-

ties) 

,85 ,88 

Alledaagse activiteiten   

(Activities of daily living) ,94 ,91 

Sociale participatie   

(Participation in life situa-

tions) 

,79 ,80 

Omgevingsfactoren   

(External factors) ,64 ,56 

Tabel 3 Chronbach’s Alfa beperking (D) en beleving beperkingen  
 (DP) over de dimensies van de ICF beperkingen vragenlijst 

 
Om de aanwezigheid en de mate van de beperkingen aan te 
geven zijn er voor de subschalen verschillende antwoordca-
tegorieën gebruikt. Voor de schalen ‘muscle and movement 
functions’ (spieren en bewegingsfuncties), ‘excretion and 
reproductive funtions’ (uitscheiding en voortplanting), 
‘speech and swallowing’ (spreken en slikken) en ‘emotion 
and sleep’ (emoties en slaap), bestaan zes antwoordcatego-
rieën om de aanwezigheid en de mate van beperking aan te 
geven. Hieronder volgt een voorbeeldvraag en haar ant-
woordcategorieën. Is er bij u sprake van krachtsverlies in de 
spieren? Antwoord mogelijkheden: ‘kan ik niet beoordelen’ 
(9) (als missing value behandeld), ‘nee, helemaal niet’0), ‘ja, 
een beetje’ (1), ‘ja, behoorlijk’ (2), ‘ja, ernstig’(3), ‘ja, zeer 
ernstig’ (4). De schalen ‘basic movement activities’ (basis 
 

bewegingen) en ‘activities of daily living’ (alledaagse activi-
teiten) kennen vier antwoordcategorieën om de aanwezig-
heid en de mate van beperkingen aan te geven. Hieronder 
volgt een voorbeeld vraag en haar antwoordcategorieën. 
Zijn er voor u beperkingen in het handhaven van uw li-
chaamshouding? ‘nee’ (0), ‘ja, maar hulpmiddelen en/of 
aanpassingen zijn niet nodig’ (1), ‘ja, hulpmiddelen en/of 
aanpassingen zijn wel nodig’ (2), ‘hulpmiddelen en/of aan-
passingen en hulp van anderen zijn nodig’ (3). De schaal 
‘participation in life situations’ (sociale participatie) kent vijf 
antwoordcategorieën om de aanwezigheid en de mate van 
belemmeringen vast te stellen. Hieronder volgt een voor-
beeld vraag en haar antwoordcategorieën. Zijn er belem-
meringen in uw omgeving die uw mobiliteit binnen- en 
buitenshuis bemoeilijken? ‘nee’ (0), ‘ja, het voortbewegen 
kost mij hierdoor enige moeite’ (1), ‘ja, het voortbewegen 
kost mij hierdoor moeite’ (2), ‘ja, het voortbewegen kost 
mij hierdoor veel moeite’ (3), ‘ja, het voortbewegen is hier-
door (vrijwel) niet mogelijk’ (4). De schaal ‘external factors’ 
is zoals eerder aangegeven niet opgenomen in de analyses. 
 
 

3.4 Kwaliteit van leven 

 
Voor het bepalen van de KvL is de WHOQoL-BREF toege-
voegd. De lijst bestaat uit 26 vragen. Na twee algemene 
vragen omtrent de inschatting van de KvL en de tevreden-
heid met de gezondheid is de lijst onderverdeeld, conform 
de richtlijnen van de makers van het meetinstrument, in 
vier subschalen. Dit zijn ‘physical health and autonomy’ (fy-
sieke gezondheid en autonomie), Chronbach’s Alfa = .811; 
‘psychological health’ (psychische gezondheid), Chron-
bach’s Alfa = .753; ‘social relationships’ (sociale relaties), 
Chronbach’s Alfa = .530 en tot slot ‘environment’ (omge-
ving), Chronbach’s Alfa = .789. De vragen worden gescoord 
op een schaal van één tot en met vijf waarbij één de laagste 
optie is (zoals: erg slecht, erg ontevreden en/of helemaal 
niet) en vijf de hoogste optie (zoals: erg goed, erg tevreden, 
extreem veel en/of helemaal).  
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3.5 Stigmatisering en sociale steun 

Voor het vast stellen van de mate stigmatisering is de ‘SSCI’ 
aan het onderzoek toegevoegd. Deze lijst bestaat uit 24 
vragen en omvatten vier antwoordcategorieën, te weten: 
‘nooit’ (0), ‘zelden’ (1) ‘soms’ (2), ‘vaak’ (3) en ‘altijd’ (4). De 
lijst kent 2 subschalen. De onderlinge correlatie tussen deze 
twee schalen is ,65. De zelfstigmatisering schaal bestaat uit 
13 items en de Chronbach’s Alfa = ,908 en N=224. Een 
voorbeeld van een stelling uit de zelfstigmatisering schaal 
is: ‘Door mijn ziekte schaamde ik mij in sociale situaties’. De 
daadwerkelijke stigmatisering schaal heeft 11 items en de 
Crohnbach’s Alfa= .895 en N=228. Een voorbeeld van een 
stelling uit de daadwerkelijke stigmatisering schaal luidt: 
‘Door mijn ziekte vermeden sommige mensen mij’. 
Om te meten in hoeverre de respondenten steun van ande-
ren ontvangen en geven is de ‘SPS’ toegevoegd. Dit is een 
vragenlijst bestaande uit 24 vragen. De vragen kennen vier 
antwoordcategorieën, waarbij ‘geheel mee oneens’ (0), 
‘mee oneens’ (1); ‘mee eens’ (2), en ‘geheel mee eens’ (3). 
De vragenlijst is onderverdeeld in twee subschalen, sociale 
steun van anderen en aan anderen waarbij het steun geven 
aan anderen niet wordt gebruikt in dit onderzoek. De schaal 
steun van (SPSSocStVan) anderen bestaat uit 9 items. De 
Chronbach’s Alfa hierbij = .786 en N = 233. Een voorbeeld-
stelling van deze schaal luidt: ‘Er zijn mensen op wiens hulp 
ik kan rekenen als ik het echt nodig heb’.  
 
 

3.6 Regressieanalyses 

 
Om de multicollineariteit bij de voorgenomen moderatie-
analyses zo beperkt mogelijk te houden zijn de onafhanke-
lijke, continue variabelen en schalen gecentreerd. Dit zijn 
‘leeftijd’, ‘opleiding’, ‘ontvangen sociale steun’, ‘de mate van 
beperkingen’ (D), ‘beleving van beperkingen’ (DP) en zelf 
en daadwerkelijke ‘stigmatisering’. Dit betekent dat van alle 
scores het gemiddelde is afgetrokken. Door middel van een 
hiërarchische regressieanalyse worden verbanden tussen 
de variabelen onderzocht. Het eerste model bestaat uit de 
controlevariabelen ‘ontvangen sociale steun’, ‘maatschap-
pelijke participatie’, ‘geslacht’, ‘opleiding’ en ‘leeftijd’ en de 

afhankelijke variabele KvL. In het tweede model wordt het 
hoofdverband (mate van stigmatisering – naast de beper-
kingen ten gevolge van een NMA - op KvL) en de beleving 
van beperkingen (DP) getoetst. In het model zijn de varia-
belen ‘zelfstigmatisering’, ‘daadwerkelijke stigmatisering’ 
en ‘mate van beperkingen’ en ‘beleving van beperkingen’ 
toegevoegd (inclusief controlevariabelen). Vervolgens zijn 
in het derde model de interactietermen mate van beper-
kingen × daadwerkelijke stigmatisering en mate van beper-
kingen ×zelfstigmatisering meegenomen om te 
onderzoeken of zij van invloed zijn op het hoofdverband 
(inclusief controlevariabelen). 
De hypotheses worden éénzijdig getoetst. In dit onderzoek 
bedraagt de kritische waarde voor het significantieniveau 
0,05. Wanneer de p-waarde onder deze grens valt, wordt 
de hypothese aangenomen. 
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4 Resultaten 

4.1 Disability perception en kwaliteit van leven 

 
In tabel 4 zijn de correlaties tussen de D en DP variabelen 
weergegeven. De correlaties zijn significant met p = 0,01. 
De positieve correlaties zijn zeer hoog. De mate van beper-
kingen hangt zeer sterk samen met de beleving van deze 
beperkingen en binden tussen de 70 en 86 % van elkaars 
variantie. Indien rekening wordt gehouden met de mee-
tonbetrouwbaarheid (zie tabel 3), dan zijn de verschillen 
tussen de meting van de beleving van de beperkingen en de 
beperking zelf gering. De hoge correlaties maken het niet 
mogelijk beide metingen in dezelfde regressieanalyse mee 
te nemen.  
 
In tabel 5 zijn de correlaties weergegeven tussen de DP di-
mensies en de WHOQOL-BREF (KvL) schalen. Alle waar-
den zijn significant met (p ≤ 0,01). Met uitzondering van de 
DP dimensie ‘uitscheiding en voortplanting’ (p ≤ 0,05). De 
waarden zijn kleiner dan 0,6 en is de kans op multicollinea-
riteit klein. Alle DP variabelen zijn zwak tot matig negatief 
gecorreleerd met de KvL schalen. Om de eventuele meer-
waarde van het begrip DP aan te tonen is ook een correla 
 
 
 
 

 
 
 
tiematrix met de D schalen en KvL gemaakt (zie bijlage). 
Hieruit blijkt dat de correlaties tussen D en KvL en DP en 
KvL niet heel erg verschillen. De correlaties zijn dikwijls wat 
zwakker tussen D en KvL dan tussen DP en KvL (een maxi-
maal verschil van 1,0). Ze zijn allen meestal matig negatief 
gecorreleerd.  
 
In tabel 6 zijn de uitkomsten van de uitgevoerde regressie-
analyse op KvL met de dimensies van DP als verklarende 
variabele gepresenteerd. De DP variabelen tezamen blijken 
een uniek deel van de variantie te verklaren voor alle vier de 
KvL domeinen. De DP variabelen verklaren 57,4 procent 
van ‘fysieke gezondheid en autonomie’, 26,9 procent van 
‘psychische gezondheid’, 22,5 procent van ‘sociale relaties’ 
en 36,3 procent van ‘omgeving’. De DP schalen ‘spieren en 
bewegingsfuncties’, ‘spreken en slikken’ en ‘emoties en 
slaap’ blijken significante voorspellers te zijn voor het KvL 
domein ‘fysieke gezondheid en autonomie’. ‘Spreken en 
slikken’ en ‘emoties en slaap’ zijn significante voorspellers 
van het KvL domein ‘psychische gezondheid’. De DP scha-
len ‘uitscheiding en voortplanting’ en ‘emoties en slaap’ zijn 
ook significante voorspellers voor het KvL domein ‘sociale 
relaties’. Tot slot is ook het DP domein ‘emoties en slaap’ 
een significante voorspeller voor het KvL domein ‘omge-
ving’. 

                    D dimensies 
(weinig-veel)   

Spieren Uitscheiding Spreken Emoties 
 

Beweging Activiteiten Participatie    

DP dimensies 
(weinig-veel) 

       

Spieren en bewegingsfuncties ,88**       
Uitscheiding en voortplanting  ,84**      
Spreken en slikken   ,88**     
Emoties en slaap    ,90**    
Basisbewegingen     ,88**   
Alledaagse activiteiten      ,86**  
Sociale participatie       ,93** 

Toelichting: ** p ≤ 0,01; * p ≤ 0,05; N varieert tussen 152 en 234  

Tabel 4 Correlatiematrix van D (beperking) en DP (beleving beperking) dimensies  
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WHOQOL-BREF  Fyieke gezondheid en autonomie  
(slecht-goed)  

Psychische gezondheid  
(slecht-goed)  

Sociale relaties  
(slecht-goed)  

Omgeving  
(slecht-goed)   

 
DP dimensies  
(weinig-veel)  

Spieren en bewegingsfuncties  -,59**  -,27**  -,20**  -,41**  
Uitscheiding en voortplanting  -,36*  -,20**  -,38**  -,30**  
Spreken en slikken  -,36**  -,30**  -,27**  -,31**  
Emoties en slaap  -,56**  -,52**  -,31**  -,43**  
Basisbewegingen  -,49**  -,20**  -,25**  -,33**  
Alledaagse activiteiten  -,52**  -,21**  -,25**  -,35**  
Sociale participatie  -,52**  -,28**  -,20**  -,39**  

Toelichting: ** p ≤ 0,01; * p ≤ 0,05; N varieert tussen 150 en 234  

Tabel 5 Correlaties van beleving beperkingen (DP) dimensies en WHOQOL-BREF (KvL) schalen  

 

 
WHOQOL-BREF  Fysieke gezond-

heid en autonomie 
(slecht-goed)  
Beta 

Psychische ge-
zondheid  
(slecht-goed) 
 Beta 

Sociale relaties  
 
(slecht-goed)  
Beta 

Omgeving 
 
(slecht-goed)   
Beta 

DP dimensies  
(weinig-veel) 

    

Beleving van....     
Spieren en bewegingsfuncties  -,38    

Uitscheiding en voortplanting   -,26  

Spreken en slikken -,15 -,16   

Emoties en slaap   ,41 -,42 -,31 -,38 

Basisbewegingen     

Alledaagse activiteiten     

Sociale participatie     

Adjusted R2 ,574  ,269  ,225  ,363  

R2 ,595  ,306  ,264  ,395  

Toelichting: p <0,05; N = varieert tussen 139 en 140. Alleen de statistisch significante resultaten zijn weergegeven  

Tabel 6 Lineaire regressie analyse van de WHOQOL-BREF (KvL) schalen op de beleving van beperkingen (DP) dimensies  

 
Voor de eventuele meerwaarde van het begrip DP is de-
zelfde regressieanalyse uitgevoerd (zie bijlage), maar dan 
met de D schalen. Alle D schalen tezamen blijken nagenoeg 
dezelfde variantie te verklaren van ‘fysieke gezondheid en 
autonomie’ (56,6 %). Alleen de D schaal ‘spreken en slikken’ 
blijkt in het model niet significant te zijn. Alle D schalen te-
zamen blijken ook nagenoeg dezelfde variantie te verklaren 
van ‘psychische gezondheid’ (26,4%) als de DP schalen. De 
D schaal ‘spreken en slikken’ is in tegenstelling tot de DP 

schaal echter niet meer significant. Voor het KvL domein 
‘sociale relaties’ geldt dat dezelfde D schalen significant zijn. 
De verklarende variantie (20,4 %) is ook vergelijkbaar met 
die van de DP schalen. Voor het KvL domein ‘omgeving’ 
geldt tevens dat dezelfde schaal (‘emoties en slaap’) signifi-
cant is. De verklarende variantie (29,7%) is echter wat lager 
dan bij de DP schalen. Deze analyses geven tevens eerder 
steun aan de redenering dat D en DP nagenoeg hetzelfde 
meten, dan van de opvatting dat DP iets toevoegt.  
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 4.2 Kwaliteit van leven modellen 

 
Op basis van de analyseresultaten wordt besproken of de 
geformuleerde hypothesen wel of niet worden onder-
steund. In de komende tabellen zijn de modellen weerge-
geven met daarin de gestandaardiseerde Beta waarden en 
de Adjusted R2 . Vanwege het grote aantal variabelen en 
voor de overzichtelijkheid zijn alleen de significante waar-
den genoteerd. Tevens zijn in model twee alleen de signifi-
cante mate van beperkingen omschreven. In model twee 
zijn ook de DP schalen apart van de D schalen getoetst 
vanwege de zeer hoge correlaties met de D schalen. Deze 
DP schalen zijn echter niet genoteerd in de tabellen (wel 
beschreven). Model drie met de interactietermen is niet 
weergegeven in de tabel, wederom wel getoetst en om-
schreven in de begeleidende tekst.  
De eerste twee deelhypothesen luidden: Naarmate men 
meer last heeft van zelfstigmatisering, zal de KvL lager zijn 
en naarmate men meer last heeft van daadwerkelijke stig-
matisering, zal de KvL lager zijn. De tweede hypothese 
luidde: Naarmate de beperkingen van een NMA toenemen, 
zal de KvL lager zijn en de moderatie hypothesen luidden: 
Naarmate de beperkingen van een NMA toenemen, wordt 
het negatieve verband tussen zelfstigmatisering en KvL 
sterker en naarmate de beperkingen van een NMA toene-
men, wordt het negatieve verband tussen daadwerkelijke 
stigmatisering en KvL sterker. 
 In tabel 7 is te lezen dat het tweede model met alle varia-
belen 59,8% variantie verklaart in de verschillen van de KvL 
dimensie fysieke gezondheid en autonomie. Het model is 
statistisch significant (F(15, 139)= 14; p<0,05). Zelfstigma-
tisering hangt negatief samen met KvL domein ‘fysieke ge-
zondheid en autonomie’ (B=-,32; p<0,05). Een hoge 
zelfstigmatisering hangt samen met een slechtere fysieke 
gezondheid en autonomie. De D schaal ‘spieren en bewe-
gingsfuncties’ hangt negatief samen met KvL domein ‘fysie-
ke gezondheid en autonomie’(B=-,32; p<0,05). Meer 
beperkingen op het gebied van spieren en bewegingsfunc-
ties hangt samen met een slechtere fysieke gezondheid en 
autonomie. Tevens hangt de D schaal ‘emoties en slaap’ 
negatief samen met wederom het KvL domein ‘fysieke ge-

zondheid en autonomie’(B=-,36; p<0,05). Meer beperkin-
gen in emoties en slaap hangt ook samen met een slechtere 
fysieke gezondheid en autonomie.  
Het derde model voegt 2,3 % extra verklaarde variantie toe. 
De interactieterm ‘alledaagse activiteiten’× zelfstigmatise-
ring is van invloed op de relatie tussen mate van beperkin-
gen en KvL domein ‘fysieke gezondheid en autonomie’ . 
Het is statistisch significant met een R2 change  van,023 en 
(sig F change (16, 139)=15; p<0,05). ‘Alledaagse activitei-
ten’× zelfstigmatisering is een moderator. De resultaten 
met de DP schalen in model twee zijn zeer vergelijkbaar 
met de D schalen. Dezelfde variabelen en schalen zijn signi-
ficant, met nagenoeg dezelfde Beta waarden. De resultaten 
van model drie met de DP schalen laten zien dat ook hier 
alleen de interactieterm ‘alledaagse activiteiten’× zelfstig-
matisering een moderator is. 
De toegevoegde variantie in model 7 is niet veel, maar het 
is belangrijk om te weten hoe dit moderatoreffect eruit 
ziet. Dit wordt gedaan door de relatie tussen de mate van 
zelfstigmatisering en KvL per niveau mate van beperkingen 
te bekijken. Hierbij wordt de waarde (– 1) ‘één standaard-
deviatie boven het gemiddelde’ en (1) ‘één standaarddevia-
tie onder het gemiddelde’ voor de moderatorvariabele 
mate van beperkingen ingevuld en er wordt een lineaire 
regressieanalyse uitgevoerd. De resultaten hiervan laten 
zien dat er voor mensen die (1) standaarddeviatie onder 
het gemiddelde scoren en (1) standaarddeviatie boven het 
gemiddelde scoren op de mate van beperkingen, de relatie 
tussen mate van zelfstigmatisering en KvL statistisch signi-
ficant is. De significantieniveaus zijn respectievelijk (B=-
,128; p< 0,05) en (B=-,215; p< 0,05). De B waarbij boven-
gemiddeld wordt gescoord op mate van zelfstigmatisering 
blijkt hoger te zijn. De verwachte richting van het modera-
toreffect is juist. Naarmate de beperkingen op het gebied 
van ‘alledaagse activiteiten’ toenemen, wordt het negatieve 
verband tussen zelfstigmatisering en KvL domein ‘fysieke 
gezondheid en autonomie’ sterker.   
 
In tabel 8 is te lezen dat het tweede model met de dimensie 
psychische gezondheid van KvL als afhankelijke variabele 35 
% variantie verklaart. Het model is statistisch significant met 
(F (15,139)=5; p<0,05). Zelfstigmatisering hangt negatief  
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Tabel 7 Hiërarchische regressie van KvL domein ‘fysieke gezond 
 heid en autonomie’ op zelf en daadwerkelijke stigmatise 
 ring en de mate van beperkingen, onder controle voor  
 ontvangen sociale steun, maatschappelijke participatie,  
 geslacht, opleiding en leeftijd  

 
samen met KvL domein ‘psychische gezondheid’ (B=-,26; 
p<0,05). 
Meer zelfstigmatisering hangt samen met een slechtere 
psychische gezondheid. De D schaal ‘emoties en slaap’ 
hangt negatief samen met KVL domein ‘psychische ge-
zondheid’ (B=-,23; p<0,05). Meer beperkingen op het ge-
bied van emoties en slaap hangt ook samen met een slech-
tere psychische gezondheid.  
Het derde model voegt 7,0 % extra verklaarde variantie toe. 
De interactietermen ‘spieren en bewegingsfuncties’ × zelf-
stigmatisering, ‘spieren en bewegingsfuncties’ × daadwer-
kelijke stigmatisering en ‘emoties en slaap’× daadwerkelijke 
stigmatisering zijn van invloed op de relatie tussen mate 
van beperkingen en KvL domein ‘fysieke gezondheid en 
autonomie’. Ze zijn statistisch significant met een R2 chan-

ge  van,07 en (sig F change (18, 139)=6; p<0,05). De inter-
actietermen ‘spieren en bewegingsfuncties’ × zelfstigmati-
sering, ‘spieren en bewegingsfuncties’ × daadwerkelijke 
stigmatisering en ‘emoties en slaap’× daadwerkelijke stig-
matisering zijn moderatoren. De resultaten met de DP 
schalen in model twee zijn zeer vergelijkbaar met de D 
schalen. Dezelfde variabelen en schalen zijn significant. 
Voor de variabele zelfstigmatisering geldt dat het verband 
sterker is geworden (B=-,41). De resultaten van model drie 
met de DP schalen laten zien dat ook hier de interactieter-
men spieren en bewegingsfuncties’ × zelfstigmatisering, 
‘spieren en bewegingsfuncties’ × daadwerkelijke stigmati-
sering en ‘emoties en slaap’× daadwerkelijke stigmatisering 
moderatoren zijn.  
Door middel van een lineaire regressieanalyse is voor sub-
groepen bekeken hoe de moderatoreneffecten eruit zien. 
De resultaten hiervan laten zien dat er voor mensen die (1) 
standaarddeviatie onder het gemiddelde scoren en (1) 
standaarddeviatie boven het gemiddelde scoren op de ma-
te van beperkingen op het domein ‘spieren en bewegings-
functies’, de relatie tussen zelf en daadwerkelijke 
stigmatisering en KvL domein ‘psychische gezondheid’ sta-
tistisch significant is. De significantieniveaus zijn voor zelf-
stigmatisering met beperkingen onder het gemiddelde (B=-
,130; p< 0,05) en boven het gemiddelde (B=-,180; p< 0,05) 
en voor daadwerkelijke stigmatisering met beperkingen 
onder het gemiddelde (B=-,123; p< 0,05) en boven het ge-
middelde (B=-,138; p< 0,05). De verwachte richting van het 
moderatoreffect is juist (te zien aan de hogere B). Naarma-
te de beperkingen op het gebied van ‘spieren en bewe-
gingsfuncties’ toenemen, wordt het negatieve verband tus-
sen zelf en daadwerkelijke stigmatisering en KvL domein 
‘psychische gezondheid’ sterker. Mensen die (1) stan-
daarddeviatie boven het gemiddelde scoren op de mate 
van beperkingen van het domein ‘emoties en slaap’ is de 
relatie tussen daadwerkelijke stigmatisering en KvL domein 
‘psychische gezondheid’ ook statistisch significant (B=-,193; 
p< 0,05). 
 

Model  
  

1   2 

Afhankelijke: fysieke gezondheid en 
autonomie (slecht-goed)  

 
 

 
 

Ontvangen sociale steun      
(weinig-veel) , 

 ,24  

Maatschappelijke participatie    

- Studie/opleiding (ja/nee)    
- Werkzaam (ja/nee)                                 ,17  
Geslacht    

Opleiding (laag-hoog)    

Leeftijd (laag-hoog)    

Zelfstigmatisering (weinig-veel)    -,32 

Daadwerkelijke stigmatisering (wei-
nig-veel)  

  

Mate van beperkingen (D)(weinig-
veel)  

  

- Spieren en bewegingsfuncties    -,32 
- Emoties en slaap    -,36 
Adj. R2  ,105  ,598  

Toelichting: p <0,05; N = 139    
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Toelichting: p <0,05; N = 140  

Tabel 8 Hiërarchische regressie van KvL domein ‘psychische ge 
 zondheid’ op zelf en daadwerkelijke stigmatisering en de  

mate van beperkingen, onder controle voor ontvangen 
ociale steun, maatschappelijke participatie, geslacht, op-
leiding en leeftijd  

 

Tabel 9 laat zien dat het tweede model met de dimensie 
sociale relaties van KvL als afhankelijke variabele 29,2 % va-
riantie verklaart. Het model is statistisch significant met (F 
(15,140)=4; p<0,05). Zelfstigmatisering hangt negatief sa-
men met KvL domein ‘sociale relaties’ (B=-,26; p<0,05). 
Meer zelfstigmatisering hangt samen met slechtere sociale 
relaties. De D schaal ‘emoties en slaap’ hangt negatief sa-
men met KVL domein ‘sociale relaties’ (B=-,23; p<0,05). 
Meer beperkingen op het gebied van emoties en slaap 
hangt samen met slechtere sociale relaties. De D schaal 
‘uitscheiding en voortplanting’ hangt tevens negatief samen 
met KVL domein ‘sociale relaties’ (B=-,20; p<0,05). Meer 
beperkingen op het gebied van uitscheiding en voortplan-
ting hangt ook samen met slechtere sociale relaties. De re-
sultaten met de DP schalen in model twee zijn niet geheel 
vergelijkbaar met de D schalen. Voor de variabele zelfstig-
matisering geldt dat het verband weg is gevallen (B=-,14; 
p>0,05). De DP schaal ‘uitscheiding en voortplanting’ is in 

tegenstelling tot de bijbehorende D schaal ook net niet sig-
nificant (B=-,17; p>0,05). 
In model drie is nu wel een significante moderator gevon-
den. Het derde model voegt 2,8 % extra variantie toe. 
‘Spreken en slikken’ ×zelfstigmatisering is statistisch signifi-
cant met een R2 change  van,028 en (sig F change (16, 
133)=4; p<0,05).  
 

Tabel 9 Hiërarchische regressie van KvL domein  ‘sociale relaties’  
 op zelf en daadwerkelijke stigmatisering en de mate van  
 beperkingen, onder controle voor ontvangen sociale  
 steun, maatschappelijke participatie, geslacht, opleiding 
 in leeftijd  
 

In tabel 10 is af te lezen dat het tweede model met de di-
mensie omgeving van KvL als afhankelijke variabele 35 % 
variantie verklaart. Het model is statistisch significant met 
(F (15,139)=5; p<0,05). De D schaal ‘emoties en slaap’ 
hangt negatief samen met KVL domein ‘omgeving’ (B=-,23; 
p<0,05). Meer beperkingen op het gebied van emoties en 
slaap hangt samen met slechter functioneren in het KvL 
domein omgeving.  
Het derde model voegt 4,3 % extra verklaarde variantie toe. 
De interactietermen ‘uitscheiding en voortplanting’ × zelf-

Model  
  

1 2 

Afhankelijke:  psychische gezondheid 
(slecht-goed)  

 
 

 
 

Ontvangen sociale steun (weinig-
veel) , 

 ,30 ,17 

Maatschappelijke participatie    

- Studie/opleiding (ja/nee)    
- Werkzaam (ja/nee)                                   
Geslacht    

Opleiding (laag-hoog)    

Leeftijd (laag-hoog)    

Zelfstigmatisering (weinig-veel)    -,26 

Daadwerkelijke stigmatisering (weinig-
veel)  

  

Mate van beperkingen (D)(weinig-
veel)  

  

- Emoties en slaap    -,23 
Adj. R2  ,105  ,350  

Model  
  

1 2 

Afhankelijke:  sociale relaties 
(slecht-goed)  

 
 

 
 

Ontvangen sociale steun (weinig-veel) 
, 

 ,39 ,27 

Maatschappelijke participatie    

- Studie/opleiding (ja/nee)    
- Werkzaam (ja/nee)                                   
Geslacht    

Opleiding (laag-hoog)    

Leeftijd (laag-hoog)    

Zelfstigmatisering (weinig-veel)    -,26 

Daadwerkelijke stigmatisering (weinig-
veel)  

  

Mate van beperkingen (D)(weinig-veel)    

- Uitscheiding en voortplanting    -,20 
- Emoties en slaap    -,23 
Adj. R2  ,111  ,291  

Toelichting: p <0,05; N = 140    
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stigmatisering, ‘uitscheiding en voortplanting’× daadwerke-
lijke stigmatisering zijn van invloed op de relatie tussen ma-
te van beperkingen en KvL domein ‘omgeving’. Ze zijn 
statistisch significant met een R2 change van,043 en (sig F 
change (17, 139)=6; p<0,05). ‘Uitscheiding en voortplan-
ting’ × zelfstigmatisering, ‘uitscheiding en voortplanting’× 
daadwerkelijke stigmatisering zijn moderatoren. De resulta-
ten met de DP schalen in model twee zijn vrij vergelijkbaar 
met de D schalen. Alleen de interactieterm ‘uitscheiding en 
voortplanting’ × zelfstigmatisering is met de DP schalen 
niet meer significant (B=,17; p>0,05). 
 

Model  
  

1 2 

Afhankelijke:  omgeving 
(slecht-goed)  

 
 

 
 

Ontvangen sociale steun 
(weinig-veel) , 

 ,25  

Maatschappelijke participatie    

- Studie/opleiding (ja/nee)    
- Werkzaam (ja/nee)                                   
Geslacht    

Opleiding (laag-hoog)    

Leeftijd (laag-hoog)    

Zelfstigmatisering (weinig-
veel)  

   

Daadwerkelijke stigmatisering 
(weinig-veel)  

  

Mate van beperkingen (D)(weinig-
veel)  

  

- Emoties en slaap    -,23 
Adj. R2  ,098  ,350  

Toelichting: p <0,05; N = 138   

Tabel 10 Hiërarchische regressie van KvL domein  ‘omgeving’  op  
 zelf en daadwerkelijke stigmatisering en de mate van be 
 perkingen, onder controle voor ontvangen sociale steun,  
 maatschappelijke participatie, geslacht, opleiding en leef 
 tijd  
 

De resultaten van de lineaire regressieanalyse bij subgroe-
pen laten zien dat er voor mensen die (1) standaarddeviatie 
onder het gemiddelde scoren en (1) standaarddeviatie bo-
ven het gemiddelde scoren op de mate van beperkingen op 
het gebied van ‘uitscheiding en voortplanting’, de relatie 
tussen mate van zelf en daadwerkelijke stigmatisering en 

KvL domein ‘omgeving’ statistisch significant is. De signifi-
cantieniveaus zijn respectievelijk voor zelfstigmatisering en 
mate van beperkingen onder het gemiddelde (B=-,148; p< 
0,05) en boven het gemiddelde (B=-,154; p< 0,05) en voor 
daadwerkelijke stigmatisering met beperkingen onder het 
gemiddelde (B=-,206; p< 0,05) en boven het gemiddelde 
(B=-,133; p< 0,05). De verwachte richting van het modera-
toreffect bij zelfstigmatisering is juist. Naarmate de beper-
kingen op het gebied van ‘uitscheiding en voortplanting’ 
toenemen, wordt het negatieve verband tussen zelfstigma-
tisering en KvL domein ‘omgeving’ sterker. De verwachte 
richting van het moderatoreffect bij daadwerkelijke stigma-
tisering is onjuist.  
 
De resultaten ondersteunen deels de hypothesen. De eer-
ste deel hypothese naarmate men meer last heeft van zelf-
stigmatisering, zal de KvL lager zijn blijkt grotendeels waar 
te zijn. De tweede deelhypothese naarmate men meer last 
heeft van daadwerkelijke stigmatisering, zal de KvL lager 
zijn wordt verworpen. De tweede hypothese naarmate de 
beperkingen van een NMA toenemen, zal de KvL lager zijn 
en de derde hypothese naarmate de beperkingen van een 
NMA toenemen, wordt het negatieve verband tussen zelf 
en daadwerkelijke stigmatisering en KvL sterker hebben 
weinig steun. 
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5 Conclusie/discussie 

Het doel van deze scriptie was de rol van stigmatisering bij 
het beoordelen van de KvL en de vraag of de perceptie van 
beperkingen hierbij beter gebruikt kan worden dan de meer 
objectieve vaststelling van de beperkingen bij personen 
met een NMA.  
 
 

5.1 Disability perception 

 
Voor de bruikbaarheid van het begrip DP is ten eerste be-
keken in hoeverre de beperking een ander construct is dan 
de beleving van een beperking door middel van correlaties. 
De correlaties bleken zeer hoog. Uit de analyses met de KvL 
domeinen bleek dat resultaten van D en DP niet opvallend 
van elkaar afweken. De correlaties en de verklarende varian-
tie zijn vergelijkbaar. Uit de resultaten van de hiërarchische 
regressieanalyses bleek tevens dat D en DP niet in die mate 
van elkaar verschillen dat zij als aparte begrippen gehan-
teerd kunnen worden. Er kan geconcludeerd worden dat de 
beperking en de beleving hiervan in dit onderzoek geen 
aparte constructen zijn. Het feit dat sommige mensen on-
danks hun beperkingen een positieve beleving van hun be-
perkingen hebben of andersom is met dit meetinstrument 
niet aangetoond. Dit betekent niet dat de beperking en de 
beleving van beperkingen daadwerkelijk hetzelfde zijn. Een 
oorzaak van de hoge correlaties en dezelfde voorspellende 
waarden kan gezocht worden in de operationalisering van 
het DP meetinstrument. De objectieve vraag naar de mate 
van beperkingen is wellicht niet objectief te noemen. De 
mate van beperking is namelijk niet klinisch vastgesteld, 
maar er werd aan de respondenten gevraagd een inschat-
ting te maken van de ernst. Hierdoor kan het zijn dat de 
beleving en de mate van beperking op voorhand aan elkaar 
gerelateerd waren en een hoge mate van subjectiviteit be-
vatten. De onderzoeksresultaten mogen daarom geen di-
recte aanleiding zijn om het begrip en meetinstrument ter 
zijde te leggen, echter wel om ze kritisch tegen het licht te 
houden. 

 
 
 

5.2 Conclusies stigmatisering 

 
De hypothesen in dit onderzoek zijn gecontroleerd voor 
‘ontvangen sociale steun’, ‘maatschappelijke participatie’, 
‘leeftijd’, ‘geslacht’ en ‘opleiding’. Signalen vanuit de onder-
zoekspopulatie vormden de aanleiding om stigmatisering 
te onderzoeken. Dit onderzoek bevestigt de probleemsig-
naleringen van de NMA patiënten. In deze scriptie is onder-
steuning gevonden voor de hypothesen dat NMA 
patiënten die meer last hebben van zelfstigmatisering een 
lagere KvL rapporteren dan zij die er geen of minder last 
van hebben. De KvL van patiënten met een NMA hangt 
mede af van zelfstigmatisering voor drie KvL domeinen. De 
modererende rol van de mate van beperkingen blijkt mini-
maal te zijn. Daadwerkelijke stigmatisering onder NMA 
patiënten heeft in dit onderzoek geen invloed op de KvL. 
Het aangetoonde verband tussen zelfstigmatisering en een 
lagere KvL komt overeen met de resultaten van onderzoe-
ken bij andere chronische ziekten als epilepsie, geïrriteerde 
blaas syndroom, hepatitis C, geesteszieken en rectale kan-
ker (Alonso et.al., 2008; Dancey, Hutton-Young, Moye & 
Devins , 2002; MacDonald & Anderson, 1984; Suurmeijer, 
Reuvekamp & Aldenkamp, 2001; Van  
Veen, Bos & Lodewijkx, 2007; Zickmund et al., 2003). Op  
basis van deze onderzoeksresultaten is het goed mogelijk 
dat het probleem van zelfstigmatisering zich ook bij andere 
nog niet onderzochte chronische ziektes voordoet. 
 
 

5.3 Tekortkomingen en aanbevelingen 

 
Een belangrijke tekortkoming van het onderzoek is het D 
en DP domein ‘external factors’. Deze schaal bleek uiteinde-
lijk slechts een N van 65 te hebben. De schaal bevat onder 
andere de vraag: is de professionele hulp en ondersteuning 
die u ontvangt ondersteunend voor u? Deze vraag werd 
dikwijls beantwoord met ‘niet van toepassing’ waardoor dit 
een missing value werd. Noodgedwongen is deze schaal uit 
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het onderzoek verwijderd. Onderzoek naar de oorzaak 
waarom slechts 65 mensen een mening over de onder-
steuning van de hulpverlening hebben is gewenst voor de 
operationalisering van het meetinstrument.  
De variabele maatschappelijke participatie is in de analyses 
opgedeeld in studie/opleiding en werkzaam. De variabele 
werkzaam bestaat uit de items fulltime en parttime betaald 
en parttime onbetaald. Het item fulltime onbetaald werk-
zaam is niet mee genomen in de analyses door de zeer klei-
ne N=2. Voor toekomstig onderzoek wordt een dichtome 
variabele reeds in de vragenlijst aanbevolen.  
Een ander gemis in het onderzoek is dat DP niet afgezet 
kon worden tegen vergelijkbare begrippen zoals illness 
perception (ziekteperceptie) (Broadbent, Petrie, Main & 
Weinman, 2006). Voor de plaatsing tussen andere con-
structen in de wetenschap om de eventuele meerwaarde 
van het begrip DP aan te tonen, was dit wel wenselijk ge-
weest. Echter, vanwege de vele vragenlijsten van behoorlij-
ke omvang in het promotieonderzoek, is er voor gekozen 
om geen brief illness perception questionaire of anderszins 
toe te voegen. Tevens wordt voor verder stigmatisering 
onderzoek op basis van de onderzoeksresultaten aanbevo-
len om van de zelf en daadwerkelijke stigmatisering schalen 
één schaal te maken. Daadwerkelijke stigmatisering blijkt 
namelijk geen rol te spelen en de correlatie tussen de twee 
schalen is redelijk hoog (,65).  
De resultaten van dit onderzoek met betrekking tot het 
begrip DP kunnen geen uitsluitsel geven op de onderzoeks-
vraag of DP een dimensie van KvL zou moeten zijn. Daar-
voor ontbreekt eenduidigheid in de omschrijving en te 
eenvoudige en wellicht foutieve operationalisering van het 
meetinstrument. Het is met de huidige operationalisering 
van het meetinstrument namelijk niet mogelijk om enig 
inzicht te verkrijgen in het proces van aanpassing aan de 
beperkingen, waardoor geen (risico)groepen zichtbaar 
werden. Dit is opmerkelijk gezien uit de definitie niet af te 
leiden is of het om de beleving an sich gaat of om het pro-
ces van aanpassing. Verder geven de eerder genoemde cor-
relaties en verklaarde variantie tussen D, DP en KvL geen 
positief beeld voor de meerwaarde van het begrip DP. Ech-
ter, zolang nog onduidelijk is wat met het begrip wordt be-
oogd, kunnen er met deze resultaten geen zinvolle 

conclusies worden getrokken. Verder aandacht naar de de-
finiëring van het begrip en operationalisering van het meet-
instrument is naar aanleiding van dit onderzoek, met name 
ten behoeve van de patiënten, wellicht de moeite waard. 
De stigmatiseringuitkomsten van dit onderzoek maken het 
zinvol om interventies te zoeken en toetsen voor het be-
perken van zelfstigmatisering. Stigmamanagement kan wel-
licht een mogelijkheid zijn om het zelfvertrouwen en 
weerbaarheid van de patiënten te verhogen. De HiV Vere-
niging werkt bijvoorbeeld samen met de Universiteit van 
Leiden aan een zelfhulpgids gebaseerd op inzichten uit die 
cognitieve gedragstherapie (Smit, 2009). Het is een gids 
waarmee men gedachtepatronen structureel beoogt te be-
ïnvloeden en veranderen. Indien met deze gids positieve 
resultaten geboekt worden, dan kan een dergelijke gids 
voor patiënten met een NMA misschien ook een uitkomst 
zijn.  
Verder kan gedacht worden aan landelijke preventie cam-
pagnes. In het buitenland worden door de overheid gefi-
nancierde campagnes uitgevoerd met betrekking tot 
geestelijke ziekten en discriminatie, zoals ‘changing minds, 
every family in the land’ in Engeland (Crisp, 1998). In Ne-
derland zijn er wellicht mogelijkheden vanuit de Wet 
Maatschappelijke Ondersteuning (WMO). Een wet die 
gemeenten de opdracht geeft de participatie van kwetsbare 
groepen in de samenleving te bevorderen (Plooy, 2007). 
Vooralsnog beperkt stigmatisering en KvL onderzoek zich 
tot een gelimiteerd aantal chronische ziekten zoals gees-
tesziekten. Dit onderzoek kan een aanleiding vormen voor 
meer stigmatisering onderzoek onder allerlei chronische 
ziektes zodat universele tools gemaakt kunnen worden te-
gen zelfstigmatisering. Hierdoor zouden we een stap dich-
ter in de richting kunnen komen voor chronisch geluk 
onder chronisch zieken. 
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Bijlage 

tabel 11 geeft de correlaties weer tussen de D dimensies en 
de WHOQOL-BREF (KvL) schalen. Alle waarden zijn signifi-
cant met (p ≤ 0,01) en (p ≤ 0,05). De waarden zijn kleiner 
dan 0,6 en is de kans op multicollineariteit klein. 
 
 

 
 
 
Alle DP variabelen zijn zwak tot matig negatief gecorreleerd 
met de KvL schalen. In tabel 12 zijn de uitkomsten van de 
uitgevoerde regressieanalyse op KvL met de dimensies van 
D als verklarende variabele gepresenteerd.

WHOQOL-BREF  Fysieke gezondheid en autonomie  
(slecht-goed)  

Psychische  
gezondheid  
(slecht-goed)  

Sociale relaties  
 
(slecht-goed)  

Omgeving  
 
(slecht-goed)  

 
 
D dimensies  
(weinig-veel)  

Spieren en bewegingsfuncties  
Uitscheiding en voortplanting  

-,56**  
-,32**  

-,23**  
-,17*  

-,19**  
-,36**  

-,37**  
-,25**  

Spreken en slikken  -,27**  -,25**  -,21**  -,23**  
Emoties en slaap  -,59**  -,51**  -,32**  -,41**  
Basisbewegingen  -,43**  -,13*  -,22**  -,34**  
Alledaagse activiteiten  -,42**  -,13*  -,20**  -,33**  
Sociale participatie  -,53**  -,29**  -,20**  -,39**  

Toelichting: ** p ≤ 0,01; * p ≤ 0,05; N varieert tussen 159 en 234 

Tabel 11 Correlaties van beperkingen (D) dimensies en WHOQOL-BREF (KvL) schalen  
 
 
 

WHOQOL-BREF  Fysieke gezondheid en 
autonomie 
(slecht-goed)  
Beta 

Psychische gezondheid 
(slecht-goed)  
 
Beta 

Sociale relaties  
(slecht-goed) 
 
Beta   

Omgeving 
(slecht-goed) 
 
Beta 

D dimensies  
(weinig-veel)  

 
 

 
 

 
 

 
 

Beleving van....      

Spieren en bewegingsfunc-
ties  

-,30    

Uitscheiding en voortplan-
ting  

  -,38  

Spreken en slikken      
Emoties en slaap  -,95  -,74  -,62  -,55  
Basisbewegingen      
Alledaagse activiteiten      
Sociale participatie      
Adj. R2  ,565  ,264  ,204  ,297  

R2  ,586  ,299  ,242  ,330  

Toelichting: p <0,05; N = varieert tussen 146 en 147. Alleen de statistisch significante resultaten zijn weergegeven  

Tabel 12 Lineaire regressie analyse van de WHOQOL-BREF (KvL) schalen op de beperkingen (D) dimensies 



 

 
 


