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Samenvatting

Een substantieel deel van de mensen ervaart lichamelijke klachten die minstens enkele weken
aanhouden en hun dagelijks functioneren beperken. We spreken hier van Aanhoudende Lichamelijke
Klachten (ALK). De patiéntengroep met ALK is zeer gevarieerd en bestaat uit zowel patiénten met
ALK waarbij artsen een medische verklaring hebben gevonden die de klachten (deels) verklaart
(verklaarde ALK) en patiénten met ALK waarbij artsen geen medische verklaring hebben gevonden
voor de klachten (onverklaarde ALK). ALK heeft zowel op het individu als op de samenleving een
grote impact door beperkingen in het functioneren en een verminderde kwaliteit van leven. Dit heeft
onder andere te maken met ALK-gerelateerd stigma wat individuen met ALK ervaren vanuit zowel
zorgverleners als de sociale omgeving. Onderzoek heeft zich tot nu toe vooral gericht op ALK-
gerelateerd stigma vanuit het perspectief van het individu met ALK. Eerder kwalitatief onderzoek
vond dat individuen met onverklaarde ALK zich onbegrepen voelen en stigmatisering ondervinden.
Het is echter van belang om ook inzicht te verkrijgen in ALK-gerelateerd stigma vanuit burgers.
Stigmatisering is een sociaal proces dat niet alleen bestaat uit de verwachting en ervaring van mensen
met het gestigmatiseerde kenmerk, maar ook uit de gedachten, gevoelens en gedrag van andere
burgers die hen mogelijk stigmatiseren. VVoor het ontwerpen van effectief beleid om stigmatisering
tegen te gaan is het van belang om te weten of burgers ook stigmatiserende gedachten, gevoelens en
gedrag vertonen richting mensen met (on)verklaarde ALK en hoe dit zich uit. Deze scriptie richt zich
daarom op het perspectief van de burgers en onderzocht de volgende probleemstelling: “In welke mate
stigmatiseren burgers mensen met onverklaarde en verklaarde ALK en kan dit verklaard worden door
stereotyperingen en vooroordelen? Is er daarnaast een verband tussen sekse en de mate waarin
burgers mensen met ALK stigmatiseren?”

De onderzoeksvraag is onderzocht aan de hand van een literatuurstudie en een kwantitatieve
vignettenstudie onder burgers in Groningen. Bij beide onderdelen is het stigma-framework van Fox et
al. (2018) gebruikt om het sociale proces van stigmatisering te operationaliseren. In dit framework
worden mechanismen van stereotyperingen, vooroordelen en discriminatie beschreven die kunnen
leiden tot stigma-uitkomsten zoals sociale afwijzing.

De literatuurstudie resulteerde in zes relevante artikelen die zich richten op ALK en
stigmatisering vanuit burgers en sekseverschillen onderzochten. De resultaten zijn wisselend en lastig
te vergelijken door grote verschillen in operationaliseringen. Er lijken niet eenduidige sekseverschillen
te zijn gevonden in de literatuur rondom stigmatisering van ALK vanuit burgers.

Met de kwantitatieve vignettenstudie die schriftelijk is afgenomen onder een
gelegenheidssteekproef van 235 respondenten in Groningen is daarnaast gekeken naar verschillen in
de mate waarin burgers mensen met verklaarde en onverklaarde ALK stigmatiseren. Respondenten
kregen een kort vignet te lezen waarin een hypothetische persoon werd geintroduceerd met een

verklaarde ALK diagnose (reumatoide artritis) of een onverklaarde ALK diagnose (fibromyalgie),



daarnaast was er een verschil in de sekse van de hypothetische persoon (Anja of Anton). Uit deze
vignettenstudie volgde dat respondenten (deels) hypothetische personen met onverklaarde ALK in
sterkere mate stigmatiseren dan hypothetische personen met verklaarde ALK. De resultaten geven
verder een indicatie dat negatieve vooroordelen mogelijk deels dit resultaat kunnen verklaren, maar dit
was niet statistisch significant. Ten derde volgt uit de resultaten niet een duidelijk verschil in de mate
waarin burgers hypothetische mannen en vrouwen met (on)verklaarde ALK stigmatiseren. Uit de twee
studies volgt dat er nog veel onduidelijk is over stigmatisering van ALK door burgers, maar dat de
aan- of afwezigheid van een medische verklaring samen lijkt te hangen met de mate waarin burgers
mensen met ALK stigmatiseren. Meer onderzoek is nodig om het stigmatiseringsproces met

onderliggende mechanismen en andere belangrijke factoren, zoals mogelijk sekse, in kaart te brengen.



Inhoudsopgave:

SAMENVATTING ...t b b b et bt bRt bt bR e e s e et e bbb r e nn e 2
INNOUASOPGAVE: ...ttt b bbb et e et b e b e nenn s 4
IO 101 =TT [ o oSSR 6
1.1 Aanhoudende lichamelijKe KIACHLEN...........ccocviiiiicic e 6
1.2 VOOTKOMEN €N IMPACT .....ccveiiiiiteieet ettt b e nnen e 7
IR I N I =T IS ATo 1 OSSPSR 8
1L ZHBKEEIOD ...ttt e bbb b b b rer e 9
1.5 Het perspectief van de stigmatiserende DUIGEr ..o 11
1.6 ProbIEemMSTEITING ......ceiiiiiiiie e 13
1.7 MaatsChappelijKe FEIEVANTIE .......ccvi ettt et sre e re e 13

2. LIEEIEUUISTUGIR ..o.veeiiteieeieeee ettt bbbt b e bttt e enes 15
B2 1Y/ 1 oo SRS PSSS 15
2.2 RESUITALEN .....oveeeieie ettt ettt st b et s e s e e b e e b et e sttt n e neas 15
2.3 CONCIUSIE ...ttt ettt b ettt b e s bbb e s e s e e b e e b e et e sbenbenee e e e neas 20

B 1 1= o] =1 o] 10 T [ SR 22
3L SHIMIA ettt R R R bR Rt et h e bbb e nn e 22
Bi2 ALK Rt R R R bR R Rt e Rt bbbt neene e 25
3.3 Sociale afwijzing: toegang tot de ZIEKEEIOl..........ccooveiiiiiiise e 26
3.4 FINANCIBIE COMPENSALIE .......evitiieieieieie ettt bbb 27
IS G- =To 4] 1= 1001 o PRSPPSO PSROSPN 28
IRV 0T £l ] 10 =1 1= o SRS S PRSPPI 30
3.7 DISCIIMINGLIE ....veveeieiieeie sttt st et e e s te e e e be e s e s te et e esbesbeeseenbesseesaesteeneeseessaeneenreas 32
3.8 INTEISECLIE MEL SEKSE....euieiie ettt sre e e teeaesteeraeneenreas 33
3.9 CONCEPLUEIE MOUEBL......ceieee et s et be e e ae s be e e e sbeetaesbesre s 34

N |V =11 To T [ USSR 36
4.1 Deelnemers aan het ONAEIZOBK ..........coviviiiii et 36
4.2 ONderzoeksdesign €N PrOCEAUIE.........cecveii ittt st sr e te e sbeetaesbesre e b e besneesreanes 37
4.3 Instrumenten en operatioNaliSErINGEN........c.ciieiiiiiie et ee 40
A4 ANAIYSEPIAN ... bbbttt et 45

ST (=LY U ] - < PSSR 49
5.1 UNivariate STAtISTIEKEN ..ottt sttt en e e nneas 49
5.2 BIVAIIALE FRIALIES .. ....iivieiie ettt st e sttt e st e s e teste e aesteeaesteeraenrenreas 51
5.3 MOGEIEVAIUALIE ......ceeeiicee e sttt a e r e sreera b nre s 56
5.4 HYPONESELOBISING ....c.veeee ettt ettt sttt este s et sne e eesaeeneeseeeneeneenneas 57
5.4.1 Type diagnose, sociale afwijzing €N SEKSE .........cocveiiiiiieiireee e 57
5.4.2 Type diagnose, steun voor financieel beleid en SEKSe .........ccveveviviievie i 59



5.5 StIgMA-MECNANISIMEN ......oiiiiiie ettt sttt este s e stesre e aesteeeeseeeseeneenneas 61

T 1o U] T PSSR 66
6.1 Beantwoording ONAerZOEKSVIAQEN .......ccveivviieie sttt see e ste et ste et te e e te e sresraebesre s 66
6.2 VergelijKing Met de TIEEIatUUL ..........ooi e re e sre s 69
6.3 Sterke punten en DEPEIKINGEN ......c.oiiiiiii e 72
6.4 Aanbevelingen DEIEI ... 75
6.5 Aanbevelingen VervolgonderzOeK ............ccccvei it 76
5.6 CONCIUSIE ...ttt sttt s ettt te et e te e s e s teeteentesbeeneenbeaseesaesbeeneeseeeseentenneas 77

LIEEIATUUITISE ...t bbbt e ettt bt b nen e 78

Bijlage 1: Literatuurstudie (versie 31/03/2023) ........cccciveieieiiieie i st 87

Bijlage 2: VIageNTiJSt A ...cve ittt sttt re st e s be e te e be s ae et e te e e e sreereenrenre s 104

Bijlage 3: VIagenliSE B .........oiiiiiiiitiieieieee bbb 108

Bijlage 4: VIagenlifSt C....cvo ettt sttt st re et et e s ae e e be et e steetaenrenre s 112

Bijlage 5: VIageNTiJSt D....ccuoouveiiiiiecie ettt sttt ettt st be e te et s ae e e s be et sreetaentenre s 116

Bijlage 6: Verantwoording vragenlijst en operationaliSaties.............cocuvvreiereieieieiesine e 120

Bijlage 7: Aanvulling Divariate analySES.........cc.coviiiiiiiiniiieieeiees e 134

Bijlage 8: Aanvulling mediatie-analySES.........coviviiiii it 137

Bijlage 9: MOUEIEVAIUALIE ..........cceeiiiicicie ettt st s re e be et s resteesrenre s 142


https://umcgonline-my.sharepoint.com/personal/e_brouwer03_umcg_nl/Documents/SOMA_scriptie_Brouwer_S2962977_definitief.docx#_Toc143612899
https://umcgonline-my.sharepoint.com/personal/e_brouwer03_umcg_nl/Documents/SOMA_scriptie_Brouwer_S2962977_definitief.docx#_Toc143612909
https://umcgonline-my.sharepoint.com/personal/e_brouwer03_umcg_nl/Documents/SOMA_scriptie_Brouwer_S2962977_definitief.docx#_Toc143612918
https://umcgonline-my.sharepoint.com/personal/e_brouwer03_umcg_nl/Documents/SOMA_scriptie_Brouwer_S2962977_definitief.docx#_Toc143612928

1. Inleiding

De meeste mensen ervaren op enig moment in hun leven lichamelijke klachten, zoals hoofdpijn,
misselijkheid en rugpijn (Ballering et al., 2020). Hoewel deze klachten vaak vanzelf overgaan, ervaart
ook een substantieel deel van de mensen aanhoudende lichamelijke klachten. Wanneer de klachten
aanhouden of mensen denken dat er een medische oorzaak is, besluiten zij vaak om de klachten aan de
huisarts te presenteren. De verwachting is hierbij dat de (huis)arts een medische diagnose kan stellen
die een oorzaak en richting voor behandeling geeft (Jutel, 2011). De (huis)arts is echter niet altijd in
staat om een medische diagnose te stellen op basis van lichamelijke afwijkingen die de lichamelijke
klachten (voldoende) verklaren. Van de klachten die gepresenteerd worden aan huisartsen, wordt bij
ongeveer 40% geen lichamelijke oorzaak van de klacht(en) gevonden (Olde Hartman & Lucassen,
2022).

1.1 Aanhoudende lichamelijke klachten

Aanhoudende Lichamelijke Klachten (ALK) is een van de termen die wordt gebruikt om lichamelijke
klachten te omschrijven die — ongeacht de oorzaak - ten minste enkele weken aanhouden en het
functioneren van mensen beperken (Lowe et al., 2022; NALK | Van SOLK naar ALK, z.d.; Nyst,
2021). Hieronder valt een sterk gevarieerde patiéntenpopulatie, met bijvoorbeeld (maar niet
uitsluitend) patiénten die langdurig maag-darmproblemen, rug-, pijn- en/of vermoeidheidsklachten
ervaren. Onder de overkoepelende term ALK vallen daarnaast zowel patiéntengroepen waarbij
lichamelijke afwijkingen worden gevonden die de klachten (deels) verklaren, als groepen patiénten
waarbij artsen geen lichamelijke afwijkingen vinden die de klachten verklaren (NALK | Van SOLK
naar ALK, z.d.). Onder de term ALK vallen dus zowel chronische ziekten waarbij lichamelijke
afwijkingen zijn gevonden als lichamelijke klachten waarvoor geen lichamelijke afwijkingen zijn
gevonden.

Onder onderzoekers en professionals is er echter nog geen overeenstemming over de gebruikte
term (Rasmussen, 2020). Zo spreekt het Nederlands Huisartsen Genootschap (nog) van Somatisch
Onvoldoende verklaarde Lichamelijke Klachten (SOLK), wat gedefinieerd wordt als klachten die ten
minste een aantal weken aanhouden en waarbij medische professionals ondanks adequate testen geen
(voldoende) medische verklaring vinden voor de klachten (NHG, 2023). De patiéntengroep die onder
deze term valt is dus Kleiner dan die bij ALK, doordat chronisch zieken waarbij artsen wel
lichamelijke afwijkingen hebben gevonden hier niet onder vallen.

In deze scriptie is gekozen om de term ALK te gebruiken. VVoorstanders van de term ALK
benadrukken dat de patiént meer centraal komt te staan bij deze term, doordat niet de oorzaken maar
de gevolgen worden benadrukt (NALK | Van SOLK naar ALK, z.d.). Daarnaast moet de term ALK het
dualistisch denken — de gedachte dat er of een fysieke of een psychische oorzaak is — tegengaan
(Heemskerk, 2022). De term Somatisch Onvoldoende verklaarde Lichamelijke Klachten kan namelijk

het idee geven dat bij mensen waar geen lichamelijke afwijkingen zijn gevonden, de oorzaak dan wel



psychologisch moet zijn (Nyst, 2021). Bij chronische ziekten ligt de focus juist sterk op lichamelijke
oorzaken. Bij zowel (deels) verklaarde als onverklaarde aanhoudende lichamelijke klachten zijn echter
biopsychosociale factoren van belang (Heemskerk, 2022; Nyst, 2011).

Onder de overkoepelende term ALK vallen ook functionele somatische syndromen (FSS). FSS
is een verzamelnaam voor labels die specialisten in ziekenhuizen geven aan specifieke combinaties
van somatische klachten waarbij geen medische oorzaak is gevonden die de somatische klachten
(voldoende) verklaart (Rasmussen, 2020). De meeste medische specialismen hebben hun eigen
functionele syndromen. De meest bekende vormen zijn het chronische-vermoeidheidssyndroom,
prikkelbare darmsyndroom en fibromyalgie.

In deze scriptie wordt de term ALK gebruikt als verzamelnaam voor zowel klachten waarbij
geen lichamelijke afwijkingen zijn gevonden, zoals bij functionele somatische syndromen, als
chronische ziekten waarbij wel lichamelijke afwijkingen zijn gevonden die de klachten (deels) kunnen
verklaren. Om wel een onderscheid te maken tussen klachten waarbij een medische verklaring is
gevonden en klachten waarvoor artsen geen medische verklaring hebben gevonden, is in deze scriptie

gekozen om de termen verklaarde en onverklaarde ALK te gebruiken.

1.2 Voorkomen en impact
ALK komt frequent voor en heeft een grote impact op zowel individuen met ALK als op de
samenleving (Tait & Chibnall, 2022). Prevalenties van ALK variéren door de verschillende gebruikte
termen en culturele verschillen in wat wordt gezien als klacht (Kohlmann et al., 2022). Daarnaast is
ALK een relatief nieuwe term, wat mogelijk ook verklaart waarom er nog weinig prevalentie-
schattingen lijken te zijn van ALK® als term waaronder zowel verklaarde als onverklaarde klachten
vallen. ALK wordt in de literatuur echter als prevalent probleem in zowel de bevolking als de zorg bij
huisartsen en specialistische zorg omschreven (Lowe et al., 2022). Dit is onder andere af te leiden uit
het aandeel huisartsbezoeken dat gerelateerd is aan ALK, waarbij al 40% is gerelateerd aan
onverklaarde ALK (NHG, 2023).

Het ervaren van ALK gaat vaak gepaard met functiebeperkingen, ongeacht of de klachten
(deels) medisch verklaard kunnen worden (Joustra et al., 2015; Tait & Chibnall, 2022). De
lichamelijke klachten kunnen ten eerste het dagelijks functioneren van mensen beinvloeden. Mensen

met ALK kunnen soms in mindere mate hun sociale rollen uitvoeren. Bijvoorbeeld als de lichamelijke

L Er is zowel gezocht naar prevalenties van Aanhoudende Lichamelijke klachten als naar de Engelse term
‘Persistent Somatic Symptom(s)’ wat ook gedefinieerd wordt als lichamelijke klachten die aanhouden ongeacht
de oorzaak van deze klachten. Hoewel in de onderzoeken ALK en PSS als een veelvoorkomend probleem
worden beschreven (Kitselaar et al., 2022; Lowe et al., 2022), worden hierbij geen prevalenties gegeven. Wel
worden prevalenties gegeven van ernstige SOLK (2,5%, NHG, 2023) en PSS waarbij specifiek wordt benoemd
dat het gaat om klachten die niet volledig kunnen worden verklaard (10%, Kitselaar et al., 2022). Doordat de
patiéntengroep met ALK breder is, hieronder vallen ook chronisch zieken, zal de prevalentie waarschijnlijk
hoger liggen bij ALK.



klachten resulteren in of gepaard gaan met moeheid, waardoor mensen betaald werk of de
huishoudelijke taken niet meer volledig kunnen uitvoeren. Joustra et al. (2015) vonden dat mensen met
ALK minder uren werken en een hoger ziekteverzuim hebben dan mensen zonder ALK. Daarnaast kan
ALK het welzijn van mensen beinvlioeden. Mensen met ALK ervaren een verlies aan kwaliteit van
leven, wat zich zowel op fysiek, psychisch als sociaal vlak kan uiten (Hilderink et al., 2015).

ALK heeft om deze redenen een grote impact op de samenleving (Tait & Chibnall, 2022).
ALK is een hoog-prevalent fenomeen (Lowe et al., 2022) en kan leiden tot een verminderde
participatie, hetzij door betaald of onbetaald werk ten gunste van de samenleving. ALK gaat
bijvoorbeeld ten koste van de productiviteit van werknemers (Joustra et al., 2015). Daarnaast zijn de
ziektekosten van ALK hoog. Dit komt mede door de hoge prevalentie, maar ook door de blijvende
zoektocht naar oorzaken en de juiste behandeling (Heemskerk, 2022; Nimnuan et al., 2001;
Rasmussen, 2020).

1.3 ALK en stigma

ALK wordt ook geassocieerd met stigma, wat de impact van ALK op de kwaliteit van leven van
mensen kan verergeren. Stigma is een breed begrip en de term zelf refereert naar prikken/brandmerken
(stigmata) (Goffman, 1968). In de Griekse oudheid was een stigma een brandmerk of ander fysiek
teken dat mensen kregen die als immoreel werden beschouwd. Dit brandmerk diende als teken zodat
andere burgers afstand konden houden van immorele mensen (Bos et al., 2013; Goffman, 1968; Jones
& Corrigan, 2014). De socioloog Erving Goffman zette het onderwerp stigma op de kaart met zijn
bijdrage in Notes on the Management of Spoiled Identity (Bos et al., 2013). Sindsdien zien we stigma
als een sociaal proces en niet enkel als brandmerk dat inherent aanwezig is in een persoon.
Stigma(tisering) kent vele definities, in deze scriptie is de volgende definitie aangehouden: “a social
process that involves distinguishing people based on social statuses (such as attributes, illnesses and
identities) and socially devaluing, discrediting and excluding individuals with those statuses”
(Earnshaw et al., 2022). In deze definitie is stigma een sociaal proces dat niet alleen gepaard gaat met
het brandmerken van mensen met een bepaald kenmerk of conditie, maar dat ook gepaard gaat met een
negatief oordeel en negatief gedrag ten opzichte van mensen met dit stigma.

ALK-gerelateerd stigma kan een grote invlioed hebben op zowel het fysieke als mentale
welzijn van mensen met ALK. Zo kunnen mensen met ALK zich onbegrepen voelen door bekenden,
zorgverleners en collega’s op het werk wanneer zij een negatief oordeel en/of gedrag verwachten of
ervaren (Perugino et al., 2022). Ook zoeken mensen met ALK minder snel medische hulp door stigma
(De Ruddere & Graig, 2016; Earnshaw & Quinn, 2012). Door eerdere ervaringen van negatieve
oordelen en/of gedrag of de verwachting dat anderen negatief zullen reageren, zijn zij minder geneigd
om medische hulp te zoeken. Dit kan vervolgens weer resulteren in een verminderde kwaliteit van
leven (Earnshaw & Quinn, 2012). Daarnaast kan stigma invloed hebben op het zelfvertrouwen.

Bijvoorbeeld wanneer mensen met ALK het ervaren of verwachte negatieve oordeel zelf



internaliseren, dit wordt ook wel aangeduid als zelf-stigmatisering (Perugino et al., 2022). De
gevolgen van stigmatisering van mensen met ALK kunnen dus bijdragen aan het verlies van kwaliteit
van leven en sociale terugtrekking. Eerdere onderzoeken bevestigen dat mensen met onverklaarde
ALK stigmatisering ervaren (De Ruddere & Graig, 2016; Perugino et al., 2022).

In de literatuur rondom stigma is er een tweede perspectief dat aandacht krijgt; het perspectief
van de observerende mensen die anderen met het stigma stigmatiseren. Mensen stigmatiseren anderen
met ALK mogelijk door twijfels over de echtheid, geloofwaardigheid en mate van persoonlijke
controle over hun klachten (Asbring & Narvanen, 2002; De Ruddere & Graig, 2016; Kool et al.,
2009). Mensen zonder ALK kunnen uitwendig niet direct de klachten van iemand met verklaarde of
onverklaarde ALK waarnemen, dit zorgt voor meer onzekerheid over de ernst en echtheid van de
klachten. Een gebroken been dat in het gips zit, laat uitwendig duidelijker zien dat iemand ziek is dan
een chronische rugpijn die anderen niet uitwendig zien.

Daarnaast worden er bij onverklaarde ALK, ondanks adequate diagnostiek, niet altijd
lichamelijke afwijkingen gevonden die de klachten (voldoende) medisch verklaren. Zowel patiénten
als huis(artsen) kunnen hierdoor dikwijls niet (overtuigend) uitleggen waar de klachten vandaan
komen (Ko et al., 2022). Dit kan resulteren in twijfels bij burgers over de echtheid van de symptomen
en dat beinvloedt mogelijk hun gedrag richting mensen met onverklaarde ALK (Fox et al., 2018; Ko et
al., 2022).

De mate waarin burgers mensen met verklaarde en onverklaarde ALK stigmatiseren is echter
nog weinig onderzocht (De Ruddere & Graig, 2016). Tot op heden is het meeste onderzoek uitgevoerd
bij mensen die zelf onverklaarde ALK hebben en die te maken hebben met stigmatisering; niet bij de
mensen die hen eventueel stigmatiseren. Het is onduidelijk welke ideeén, gevoelens en gedragingen
burgers hebben ten opzichte van mensen met verklaarde en onverklaarde ALK en hoe dit invlioed heeft

op de mate waarin mensen met ALK zich mogen beroepen op de ziekterol.

1.4 Ziekterol

Stigmatisering door burgers kan resulteren in sociale afwijzing van mensen met het stigma (Fox et al.,
2018), bijvoorbeeld in de vorm van het niet legitimeren van de ziekterol. De ziekterol werd door
Talcott Parsons geintroduceerd, waarbij hij twee rechten en twee plichten van zieken identificeerde die
samen helpen om de sociale orde intact te houden (Mol & van Lieshout, 2008). Aan de ene kant
verleent de ziekterol zieken het recht om gedurende een bepaalde periode zich te mogen onttrekken
aan dagelijkse activiteiten zoals werk en huishoudelijke taken. Daarnaast verleent de ziekterol zieken
het recht om niet verantwoordelijk te worden gehouden voor hun ziekte. Aan de ziekterol zitten aan de
andere kant ook plichten verbonden. Zo moeten zieken hun ziekte als onwenselijk beschouwen.
Daarnaast moeten zij zo snel mogelijk weer beter willen worden en dus de adviezen van de arts
opvolgen (Mol & van Lieshout, 2008). De ideaaltypische ziekterol van Parsons, zou op deze manier

zorgen voor sociale controle.



Ziekte kan namelijk worden gezien als deviant gedrag, een afwijking van de norm om bij te
dragen in de samenleving. Niet omdat mensen expres de norm negeren, maar omdat mensen door de
ziekte de normatieve verwachtingen niet na kunnen komen (Varul, 2010). Ideaal gezien, zorgt de
ziekterol dat zieke mensen zo snel mogelijk weer beter zijn. Zij mogen zich onttrekken aan de
dagelijkse taken, zodat zij zich kunnen richten op hun herstel. Op deze manier zouden zieken zo shel
mogelijk herstellen en hun dagelijkse taken weer kunnen oppakken. De ziekterol zou volgens Parsons
zorgen dat mensen geen misbruik maken van de ziekterol (Mol & van Lieshout, 2008). Sociale
controle zou daardoor worden gehandhaafd en afwijkingen van de norm zouden worden beperkt.

Volgens Parsons hebben artsen een belangrijke rol bij het legitimeren van de ziekterol, doordat
zij bepalen of de subjectieve ervaringen van patiénten ook een medische diagnose krijgen. Het
subjectieve ervaren van de lichamelijke klachten wordt ook wel illness genoemd (Jutel, 2011). Mensen
presenteren deze klachten aan de huisarts in de verwachting dat hij/zij een medische diagnose kan
stellen die een oorzaak en richting voor behandeling geeft (Jutel, 2011). De illness wordt door de
medische diagnose ook een disease, die vaak ook samenhangt met de maatschappelijke beoordeling
van ziekte sickness (Boenink, 2017). VVolgens Parsons zijn artsen de grensbewakers, doordat zij
bepalen wie een disease heeft en wie niet.

Sinds het introduceren van de ziekterol van Parsons, is er ook veel kritiek gekomen op deze
theorie. De ziekterol zou met name acute ziekten beschrijven, waarbij mensen door het handelen van
artsen relatief snel weer beter zijn (Ekl & Brooks, 2022). De klachten bij ALK zijn aanhoudend en
gaan dus niet snel over, wat maakt dat ALK niet goed binnen de ziekterol past (Mik-Meyer & Obling,
2012). Mensen met ALK kunnen dus niet altijd dagelijkse activiteiten weer snel oppakken. Ook kan
de arts niet altijd een goede behandeling vinden als de oorzaak niet geheel duidelijk is.

Hoewel de ziekterol zoals Parsons die beschreef niet goed lijkt te passen bij de positie van
mensen die kampen met ALK, lijkt de ziekterol nog steeds (deels) de sociale verwachtingen en
verplichtingen te reflecteren bij anderen, zoals zorgprofessionals en burgers uit het algemene publiek
(Glenton, 2003; Varul, 2010). Ook lijkt een diagnose van een arts vaak legitimiteit te geven aan de
klachten (Jutel, 2010; Mik-Meyer & Obling, 2012). Een diagnose (disease) geeft mogelijk een signaal
af aan naasten en burgers dat de klachten ernstig en echt zijn, waardoor de zieke zich volgens de
burgers mag beroepen op de ziekterol. Wanneer de arts geen (voldoende) verklaring kan vinden van de
aanhoudende lichamelijke klachten, kan het zijn dat mensen moeilijker toegang krijgen tot de ziekterol
ten gevolge van onbegrip. Ook wanneer zij uiteindelijk wel toegang krijgen tot de ziekterol, blijft het
zonder medische verklaring moeilijker om uit te leggen waar de klachten door veroorzaakt worden
(Mik-Meyer & Obling, 2012). Om deze redenen lijkt de ziekterol, ondanks de kritiek, een relevant

concept bij het onderzoeken van ALK-gerelateerd stigma.
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1.5 Het perspectief van de stigmatiserende burger
Een andere belangrijke kritiek op de ziekterol is de verminderde invloed van artsen. VVolgens Parsons
bewaakten artsen de sociale orde, doordat zij bepaalden wie ziek was en wie niet (Mol & van
Lieshout, 2008). Burgers uit het algemene publiek lijken zich echter in toenemende mate een
belangrijke rol te hebben toegeéigend in het proces van medicalisering, een proces waarbij we bepalen
wanneer we klachten in medische termen definiéren, begrepen worden vanuit een medische
framework of behandeld worden met een medische interventie (Mol & van Lieshout, 2008). Burgers
hebben deze rol onder andere verkregen doordat patiénten meer als consumenten kunnen worden
beschouwd door de toegenomen marktwerking, door de opkomst van alternatieve vormen van
geneeskunde en doordat mensen artsen de afgelopen decennia een minder hoge status toekennen
(Furedi, 2008). Het meeste onderzoek dat is uitgevoerd naar het perspectief van stigmatiserende
mensen lijkt echter gericht op stigmatisering door zorgprofessionals (Ekl & Brooks, 2022). Hoewel
burgers dus een belangrijkere rol hebben verkregen bij het bepalen wat we als ziekte beschouwen en
wat niet, is er weinig bekend over hun percepties, gevoelens en gedrag richting mensen met ALK (EKkI
& Brooks, 2022). De samenleving als geheel heeft belang bij het minimaliseren van de ziekterol
aangezien de ziekterol mensen ontheft van de sociale rollen (Ekl & Brooks, 2022). Het is daarom van
maatschappelijk belang om te onderzoeken wat het oordeel is van burgers uit het algemene publiek.
Onderzoek suggereert dat mensen met onverklaarde ALK meer stigma ervaren, zowel door
andere burgers als door medische professionals, maar er is nog weinig bekend over de mate van en
redenen voor stigmatisering (Ko et al., 2022; McGhie-Fraser et al., 2023; Perugino et al., 2022; VVon
dem Knesebeck et al., 2018). Om stigma — en de consequenties hiervan — aan te pakken is het nodig
om meer inzicht te krijgen in de mate waarin burgers mensen met verklaarde en onverklaarde ALK
stigmatiseren en hoe dit proces verloopt. Tot op heden is er echter weinig onderzoek gericht op
stigmatisering vanuit het perspectief van stigmatiserende mensen, in het bijzonder de mate waarin

burgers mensen met ALK stigmatiseren (EKI & Brooks, 2022).

1.6 Intersectionaliteit

Het is mogelijk ook van maatschappelijk belang om te onderzoeken of er verder verschillen zijn in de
mate waarin mensen met verklaarde en onverklaarde ALK worden gestigmatiseerd uit het publiek op
basis van andere sociale kenmerken. Met een intersectionele lens kan zowel naar de aan- of
afwezigheid van een medische verklaring worden gekeken als naar andere sociale kenmerken zoals de
sekse van gestigmatiseerde en stigmatiserende mensen.

Met intersectionaliteit wordt gerefereerd naar de gedachte dat sociale differentiatie tot stand
komt door ingewikkelde processen tussen verschillende kenmerken waarop we mensen indelen, zoals
sekse, ras en klasse (Darity, 2008). Hier komt de gedachte uit voort dat als we willen begrijpen hoe
individuen de toegang tot sociale, politieke en economische instituties ervaren, we moeten analyseren

hoe deze verschillende kenmerken van verschil (zoals sekse en ras) in de samenleving elkaar kruisen
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en op elkaar inwerken (Darity, 2008; p. 114). In andere woorden, om te begrijpen hoe individuen
bijvoorbeeld toegang tot de ziekterol of legitimiteit van hun klachten ervaren of verkrijgen, is het van
belang om te kijken hoe verschillende kenmerken zoals sekse en het hebben van (on)verklaarde ALK
resulteren in verschillende uitkomsten.

Bij ALK-gerelateerd stigma is het ook van belang om met een intersectionele lens te kijken.
Het subjectieve karakter van pijn —we zien het niet uitwendig maar gaan af op beschrijvingen van
degene met pijn — maakt dat dit kenmerk gevoelig is voor verschillende evaluaties op basis van sociale
kenmerken van degene die het ervaart (EKl & Brooks, 2022). Mensen met ALK hebben ook andere
sociale kenmerken zoals bijvoorbeeld hun sekse, die invlioed kunnen hebben op hoe burgers
bijvoorbeeld de legitimiteit van hun klachten en de ziekterol inschatten. Deze sociale kenmerken van
mensen staan niet los van elkaar, maar kunnen leiden tot unieke combinaties van belevingen (Turan et
al., 2018). VVaak worden sociale identiteiten echter los van elkaar onderzocht, alsof ze in isolatie
bestaan, terwijl dit in de echte wereld veel complexer is. Het is dan ook belangrijk om met een
intersectionele lens naar ALK-gerelateerd stigma te kijken om meer inzicht te verkrijgen in verschillen
in stigmatisering (Ekl & Brooks, 2022; Pryma, 2017; Turan et al., 2018).

Mogelijk hangt de mate waarin burgers mensen met ALK stigmatiseren samen met sekse,
waarmee met sekse wordt gerefereerd naar de biologische indeling van mannen en vrouwen, niet naar
gender?. VVrouwen ervaren vaker ALK dan mannen (Dahlhamer et al., 2018). In de literatuur is het
minder duidelijk of vrouwen ook vaker gestigmatiseerd worden ten gevolge van (on)verklaarde ALK
dan mannen. Perugino et al. (2022) suggereren echter dat stigmatisering van individuen met
onverklaarde ALK geassocieerd is met de sekse van het individu met ALK. De sekse van het individu
met onverklaarde ALK beinvloedt mogelijk de mate waarin burgers van het algemene publiek de
klachten als echt beoordelen en waar zij verwachten dat de oorzaak van de klachten vandaan komt
(Bartley & Fillingim, 2013). Stereotyperingen als de dappere en stoicijnse man versus de klagende en
gevoelige vrouw zijn mogelijk geassocieerd met de mate waarin burgers de klachten van individuen
met onverklaarde ALK als geloofwaardig beschouwen (Samulotwitz et al., 2018). Het publiek lijkt
mogelijk het ontstaan van onverklaarde ALK bij vrouwen eerder te zoeken in psychosociale oorzaken,
terwijl men bij mannen eerder een fysieke oorzaak verwacht (Murray et al., 2019). Mentale ziekten
vormen een andere groep die in sterke mate gestigmatiseerd wordt en waarbij sekse mogelijk een rol
speelt (Fox et al., 2018; Holzinger et al., 2012). Zowel de ervaren echtheid en oorzaak van de klachten
van burgers, kan mogelijk invloed hebben op de mate waarin burgers mannen en vrouwen met ALK
stigmatiseren doordat zij de klachten van mannen en vrouwen met (on)verklaarde ALK anders
evalueren (Ekl & Brooks, 2022).

2 In hoofdstuk 3 wordt uitgebreider ingegaan op het verschil tussen sekse en gender en hoe deze samenhangen.
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1.6 Probleemstelling

Kortom, ALK is een frequent voorkomend fenomeen met een grote impact op zowel het individu als
op de samenleving. Uit onderzoek blijkt dat zowel mensen met verklaarde als onverklaarde ALK
stigmatisering door het publiek ervaren, wat mogelijk sterker is bij mensen met onverklaarde ALK
(Ko etal., 2022; McGhie-Fraser et al., 2023; Perugino et al., 2022; Von dem Knesebeck et al., 2018).
Onderzoek tot op heden heeft zich echter met name gericht op het perspectief van het gestigmatiseerde
individu met ALK (EKI & Brooks, 2022). Voor het aanpakken van ALK-gerelateerd stigma is het van
belang om eerst inzicht te krijgen in de mate waarin burgers uit het algemene publiek mensen met
onverklaarde en verklaarde ALK stigmatiseren en volgens welke mechanismen dit verloopt. Daarnaast
is het van belang om met een intersectionele lens te kijken, daarom zal onderzocht worden of de mate
waarin burgers mensen met ALK stigmatiseren verschilt naar sekse.

De probleemstelling die in deze scriptie onderzocht zal worden luidt als volgt: “In welke mate
stigmatiseren burgers mensen met onverklaarde en verklaarde ALK en kan dit verklaard worden door
stereotyperingen en vooroordelen? Is er daarnaast een verband tussen sekse en de mate waarin
burgers mensen met ALK stigmatiseren?” Deze probleemstelling wordt op twee manieren onderzocht.

Ten eerste wordt met een literatuurstudie onderzocht wat er in de wetenschappelijke literatuur
al bekend is over de samenhang tussen sekse en de mate waarin burgers mensen met ALK
stigmatiseren. Hierbij wordt de volgende deelvraag onderzocht: “Is er volgens de literatuur een
verband tussen de sekse van mensen met ALK met de mate waarin burgers mensen met ALK
stigmatiseren? ” In hoofdstuk twee zal een samenvatting van de methode en resultaten van de
literatuurstudie worden gegeven.

Ten tweede wordt de onderzoeksvraag met een kwantitatieve studie onderzocht. De
deelvragen die hiermee worden onderzocht luiden: (1) “Verschilt de mate waarin burgers mensen met
ALK stigmatiseren naar het aan dan wel afwezig zijn van een medische verklaring? (2) Zo ja, kan dit
verklaard worden door stereotyperingen en vooroordelen? (3) Is er een samenhang tussen de sekse
van mensen met ALK en de mate waarin burgers hen stigmatiseren?”

In hoofdstuk drie wordt theoretisch uitgewerkt waarom een verschil tussen ALK-gerelateerde
stigmatisering van burgers bij verklaarde en onverklaarde ALK wordt verondersteld en hoe dit
verklaard kan worden aan de hand van het framework over stigma van Fox et al. (2018). Ook wordt
uitgewerkt waarom hierbij mogelijk sekseverschillen een rol spelen. In hoofdstuk 4 (methode) en
hoofdstuk 5 (resultaten) zal vervolgens de kwantitatieve studie verder uitgewerkt worden. Afsluitend
zal in hoofdstuk zes (discussie) een algehele conclusie en discussie worden gegeven van de

literatuurstudie en de kwantitatieve studie om antwoord te geven op de onderzoeksvraag.

1.7 Maatschappelijke relevantie
Het is van maatschappelijk belang om de hierboven beschreven probleemstelling te onderzoeken

aangezien ALK invloed heeft op het welzijn, het zorggebruik en de mate waarin mensen kunnen
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participeren in de samenleving. Stigmatisering kan het lijden van mensen met ALK verergeren (De
Ruddere & Graig, 2016; Perugino et al., 2022). Het is dan ook van maatschappelijk belang om dit
extra lijden ten gevolge van stigmatisering tegen te gaan. Zeker in de hedendaagse samenleving met
tekorten in de zorg, de arbeidsmarkt en een steeds duurder worden zorgsysteem (Ministerie van
Financién, 2022), is het van belang om te zoeken naar oplossingen om het welzijn te verhogen en
participatie waar mogelijk te stimuleren. Ook kan stigmatisering, zeker wanneer bepaalde groepen
mensen in sterkere mate worden gestigmatiseerd, resulteren in ongelijkheid in welzijn en de mate
waarin mensen zorg gebruiken (De Ruddere & Graig, 2016). Er zijn aanwijzingen dat sekseverschillen
bij ALK en bij stigmatisering van ALK een rol kunnen spelen (Ballering et al., 2020; Ekl & Brooks,
2022). Juist bij ziekteklachten waarbij observerende burgers meer afhankelijk zijn van subjectieve
ervaringen in plaats van ‘objectievere’ uitwendige uitingen van klachten, lijken observerende burgers
de klachten in sterkere mate verschillend te beoordelen (EKI & Brooks, 2022).

Volgens De Ruddere en Graig (2016) is er een aantal interventiestrategieén om het
maatschappelijke probleem van stigma bij ALK tegen te gaan. Deze kunnen zich richten op
beleidsinterventies, op mensen die gestigmatiseerd worden en op de omgeving: de burgers die
reageren op mensen met het stigma. VVoor zowel deze laatste strategie als voor steun voor
beleidsinterventies, is het van belang om te weten welke mechanismen een rol spelen bij
stigmatisering van ALK en of sekseverschillen samenhangen met de mate waarin mensen met
(on)verklaarde ALK worden gestigmatiseerd.

Dit onderzoek kan bijdragen aan een oplossing voor dit maatschappelijke probleem, door het
proces van stigmatisering vanuit het perspectief van burgers beter in kaart te brengen. Als we weten of
en welke stereotyperingen, vooroordelen en discriminerend gedrag aanwezig zijn en resulteren in
stigmatisering vanuit het perspectief van burgers, kan beleid ook beter gericht worden op de relevante
mechanismen. Daarnaast blijkt dat stigmatisering in de maatschappij in verschillende mate aanwezig
kan zijn op basis van andere sociale kenmerken die worden gerelateerd aan ongelijkheid. Met dit
onderzoek wordt gepoogd in kaart te brengen of er bij stigmatisering van ALK ook sekseverschillen
aanwezig zijn, zodat een betere inschatting kan worden gemaakt of beleid ook rekening moet houden

met eventueel aanwezige relevante sekse stereotyperingen.
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2. Literatuurstudie

Om inzicht te krijgen in de bestaande wetenschappelijke literatuur, is voorafgaand aan de scriptie een
literatuurstudie uitgevoerd (bijlage 1). Het doel van de literatuurstudie was om de bestaande
wetenschappelijke literatuur over sekse en de mate waarin burgers mensen met ALK stigmatiseren te
onderzoeken. De vraagstelling van de literatuurstudie luidde: ““Is er volgens de literatuur een verband
tussen de sekse van mensen met ALK met de mate waarin burgers mensen met ALK stigmatiseren?”
In dit hoofdstuk zal een samenvatting van de methoden en resultaten van de literatuurstudie worden

gegeven, in bijlage 1 is de gehele literatuurstudie opgenomen.

2.1 Methode
Bij deze literatuurstudie is zowel gekeken naar de sekse van stigmatiserende burgers als naar de
samenhang met de sekse van gestigmatiseerde mensen met ALK. De zoektermen zijn deels gebaseerd
op een eerdere literatuurstudie van McGhie-Fraser et al. (2023) en het stigma-framework van Fox et
al. (2018). Het stigma-framework van Fox et al. (2018) is ook gebruikt voor het kwantitatieve deel van
de scriptie en zal in hoofdstuk 3 verder toegelicht worden. Alle zoektermen waren in het Engels, in
bijlage 1 zijn deze opgenomen. In vier databases is gezocht naar relevante artikelen: PsychINFO,
PubMed, Web of Science en CINAHL. Van tevoren zijn vijf inclusiecriteria opgesteld aan de hand
waarvan de gevonden artikelen zijn beoordeeld op relevantie. De artikelen:

1. Zijn gerelateerd aan ALK (gebruikte term in het Engels: Persistent Somatic Symptoms);

2. Zijn gerelateerd aan stigma-mechanismen (stereotyperingen, vooroordelen en/of

discriminatie);

3. Gaan over stigma vanuit het perspectief van burgers;

4. Zijn gerelateerd aan sekseverschillen;

5. Volledige artikelen waren beschikbaar in Engels of Nederlands.

Artikelen die aan alle vijf opgestelde inclusiecriteria voldeden zijn geincludeerd.

2.2 Resultaten

Op basis van de zoekstrategie zijn 538 artikelen uit de vier databases geidentificeerd. Na het
excluderen van duplicaten, zijn 414 artikelen beoordeeld op hun relevantie. Na het screenen van de
titel en abstract van de artikelen voldeden acht artikelen aan alle vijf inclusiecriteria. De meeste
artikelen zijn geéxcludeerd omdat zij aan meerdere inclusiecriteria niet voldeden. Een tweede
onafhankelijke lezer (AB), een PhD student met een achtergrond in biomedische wetenschappen?,
beoordeelde de acht artikelen en bevestigde dat de artikelen relevant waren om mee te nemen in de

volledige tekst beoordeling. In figuur 1 is het stroomschema te zien.

3 AB heeft onder andere onderzoek gedaan naar sociaal stigma bij Lepra en HIVV/AIDS en doet onderzoek naar
de associatie tussen sekse, gender en ALK.
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De acht artikelen zijn vervolgens beoordeeld aan de hand van de volledige tekst. Hieruit bleek
dat twee artikelen niet voldeden aan de inclusiecriteria. Een artikel onderzocht ervaren stigma door
patiénten in plaats van stigma vanuit het publiek. Een tweede artikel voldeed niet, doordat niet werd
gekeken naar de relatie tussen stigma-mechanismen en verschillen in sekse. Deze twee artikelen zijn
daarom geéxcludeerd. Het screenen van de literatuurlijsten van de acht artikelen leverde geen nieuwe

relevante artikelen op. In totaal leverde de zoekstrategie dus zes relevante artikelen op.

Identification of studies via databases

£
c Records identified from
= databases (n = 538)
bt . Duplicate records removed
(=] Cinahl {n = 103) " (n=120)
= Psychinfo (n = 142)
5 Pubmed (n = 125)
= Web of Science (n = 166)
S
No abstract available
(n=4)
v
Records excluded®
Records screened on title and (n = 408)
abstract
(1t = 414) B Does not include PSS (n = 146)
Does not include stigma(mechanism) (n = 54)
o Does not include sex difference(s) (n = 16)
’—’: Does not include the public (n = 190)
@
2
@
Reports assessed for eligibility Reports excluded.
(n=8) (n=2)
Reason 1 (n = 1) not related to the public
Reason 2 (n = 1) not related to stigma(mechanism)
S
Y
S
s Studies included in review
S (n=86)

[

Figuur 1: Stroomschema van het in- en excluderen van artikelen in de literatuurstudie

In tabel 1 is een overzicht gegeven van de zes geincludeerde artikelen naar de onderzochte vorm van
ALK, welke sekseverschillen werden onderzocht, welke mechanismen werden onderzocht en de
belangrijkste bevindingen. Van de zes studies was er één kwalitatieve studie en vijf kwantitatieve
studies. Van de kwantitatieve studies gebruikten vier studies een vignettenmethode.

Verder verschilden de artikelen sterk. Ten eerste waren er verschillen in operationaliseringen
van ALK, sommige artikelen keken naar chronische lage rugpijn en andere artikelen onderzochten
chronisch vermoeidheidssyndroom. Daarbij varieerde de referentiegroep ook sterk, bijvoorbeeld een

referentiegroep met fictieve gezonde mensen en psychische ziekten.

16



Bernardes & Lima (2010)

Bernardes & Lima (2010) onderzochten met een vignettenstudie welke gender*stereotyperingen
burgers koppelden aan gezonde mannen en vrouwen en aan mannen en vrouwen met chronische lage
rugpijn. Zij keken hierbij zowel naar sekseverschillen van burgers, als naar sekseverschillen van de
hypothetische personen met chronische lage rugpijn. Bernardes & Lima (2010) vonden dat mannen
met chronische lage rugpijn, meer feminiene en minder masculiene kenmerken werden toegedicht dan
bij ‘typische’ gezonde mannen. Hypothetische vrouwen met chronische lage rugpijn werden meer
masculiene en minder feminiene kenmerken toegedicht dan gezonde vrouwen. Zij concludeerden ten
slotte dat respondenten bij hypothetische mannen en vrouwen met chronische lage rugpijn minder

verschillen in mannelijke en vrouwelijke kenmerken rapporteerden dan bij gezonde mensen.

Murray et al. (2019)

Murray et al. (2019) onderzochten representaties van mensen met het chronisch
vermoeidheidssyndroom (CFS) in Britse kranten, waarbij zij met kwalitatieve analyses keken naar
sekseverschillen. Zij onderzochten daarom enkel sekseverschillen van (hypothetische) individuen met
onverklaarde ALK. Murray et al. (2019) concludeerden dat vrouwen met CFS vaker als afhankelijk,
wanhopig en emotioneel werden afgebeeld dan de representaties van mannen met CFS. Een ander
verschil was dat bij de representaties van vrouwen vaker gedachten over hun verantwoordelijkheid
voor de klachten werden opgeroepen dan bij mannen, deze gedachten duidden erop dat zij mogelijk
enige controle hadden over hun klachten. Mannen leken daarentegen niet verantwoordelijk te worden
gehouden voor hun klachten, hun klachten werden omschreven als iets wat hen ineens overkwam,
waar zij dus geen invloed op hadden. Ten slotte beschreven zij hoe bij vrouwen met CFS de focus
werd gelegd op sociale activiteiten die zij niet konden uitvoeren, terwijl bij mannen de focus lag op
fysieke activiteiten die zij niet meer konden uitvoeren. Murray et al. (2019) benadrukken dat hun
resultaten gericht zijn op representaties en dat hoewel dit ons nuttige informatie kan bieden, dit niet

per se een afspiegeling is van de gedachten die burgers hebben.

4 Hier spreken we van gender, omdat het gaat om de cultureel gesitueerde kenmerken die mensen koppelen aan
een mannelijke of vrouwelijke genderidentiteit.
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Tabel 1: Een overzicht van de karakteristieken van de geincludeerde studies

Study | Author Assessed health condition | Assessed sex Stigma-mechanism/outcome Main outcomes
1 Bernardes and Lima Chronic low back pain Respondents’ and Stereotypes (gender traits) Women and people with chronic low back pain are perceived as less dominant,
(2010) patients’ sex instrumental, and more dependent.
The sex differences in assigned masculine and feminine traits were smaller for
people with chronic low back pain.

2 Burke et al. (2014) Chronic physical pain vs Respondent’s sex Prejudices (positive evaluation) Male respondents valued people with chronic pain who disclosed their condition

depression vs no long- (only female patient more positively than when people did not disclosure their condition. This

term pain in vignette) difference was not found for female respondents. They generally valued non-
disclosers higher and did not differ in valuation between disclosers and non-
disclosers.

3 Ekl and Brooks (2022) | Chronic back pain Respondents’ and Stereotypes (legitimacy) Female members of the public legitimise missing work due to chronic back pain
patients’ sex Discriminative behaviour less than male members of the public. Patients’ sex is not associated with

(Treatment recommendations) legitimisation.Female citizens recommend treatment more often than men.

Patients’ sex association with treatment recommendation is mixed.

4 Murray et al. (2019) CFS/ME Patients’ sex Stereotypes (representations) The representations of women and men with CFS/ME differ in newspapers.
Women were more often represented as dependent, desperate, and emotional.
Although sympathy was evoked, so were doubts on their responsibility. On the
other hand, men were represented as very healthy before being ‘struck” down by
CFS/ME, focusing more on the physical effects and not doubting whether they
were partially responsible for their condition.

5 Noble et al. (2019) CFS label vs no label Gender matched: Stereotypes (illness belief) For men, the CFS label elicited more sympathy, less hostility, and more intended
sex of participant Prejudices (sympathy-hostility) support for treatment towards male friends. For women these associations were
and hypothetical Discriminative behaviour (support) weaker and did not exist for sympathy/hostility and social support. Both men and
friend is the same women perceived their friends’ symptoms as more serious when that friend had a

CFS label. This association was stronger for men than for women.
6 Roberts-West et al. Chronic back pain vs Patients’ sex, also Discriminative behaviour (social exclusion | Respondents’ willingness to interact was not associated with the patients’ sex or

(2023)

depression

controlled for

respondents’ sex

and/or willingness to interact)

with the type of health condition. In addition, the respondent’s sex did not seem to

be associated with the willingness to interact with people with chronic back pain.




Ekl & Brooks (2022)

In het artikel van Ekl & Brooks (2022) werd met een intersectionele lens gekeken naar

verschillen in ras en sekse bij stigmatisering van chronische lage rugpijn. Hierbij keken zij naar de
mate waarin het missen van werk werd gelegitimeerd, wat zowel als stereotypering (stigma-
mechanisme) of als sociale afwijzing (stigma-uitkomst) kan worden gezien. Ekl & Brooks (2022)
vonden geen sekseverschillen naar sekse van de hypothetische persoon in het vignet. Wel vonden zij
dat mannelijke respondenten het vaker accepteerden als hypothetische personen hun werk zouden

missen door de klachten dan vrouwelijke respondenten.

Noble et al. (2019)

In de studie van Noble et al. (2019) werd met een vignettenstudie gekeken wat het effect was van de
aan- of afwezigheid van een CFS label bij dezelfde klachten. In beide vignetten werd een
hypothetische persoon beschreven die dezelfde vermoeidheidsklachten ervaarde, maar in één vignet
waren de klachten gediagnosticeerd als CFS en in het andere vignet had een arts geen verklaring
gevonden voor de klachten. Noble et al. (2019) vonden dat respondenten meer sociale steun
verleenden, sympathieker reageerden en minder vaak afwijzend reageerden als zij een hypothetisch
persoon voor zich hadden met een CFS-label in vergelijking met de respondenten die een
hypothetische persoon zonder label voor zich kregen. De gevonden verschillen in sociale steun,
sympathie en afwijzing van respondenten tussen de het vignet met een CFS-label en het vignet met
klachten zonder diagnose, was groter voor mannen dan voor vrouwen. Doordat in deze studie gebruik
werd gemaakt van ‘gender-matching’®, is uit deze resultaten echter niet op te maken wiens sekse
hierbij een rol speelt. Het is onduidelijk of de gevonden verschillen toe kunnen worden geschreven aan
verschillen in de mate waarin mannelijke en vrouwelijke respondenten reageren op de aan- of
afwezigheid van een label of aan verschillen waarop respondenten op een mannelijke of vrouwelijke
hypothetische persoon met vermoeidheidsklachten reageren. Ten slotte vonden Noble et al. (2019) dat
respondenten de klachten van de hypothetische personen als ernstiger inschatten als het individu een
CFS label had.

Roberts-West et al. (2023)

Roberts-West et al. (2023) onderzochten enkel het discriminerende mechanisme, door te
onderzoeken of burgers meer afstand wensen tot hypothetische mannen en vrouwen met chronische
rugpijn of depressie. Hierbij gebruikten zij vignetten met fictieve personen, waarbij zij geen

sekseverschillen bij de persoon met ALK vonden. Roberts-West et al. (2023) vonden geen verschillen

° Hoewel de auteurs het hebben over gendermatching, lijkt het eerder te gaan om seksematching: mannelijke
respondenten kregen een casus voor zich met een man, terwijl vrouwelijke respondenten een casus voor zich
kregen over een vrouw. Het lijkt hierbij te gaan om de (dichotome) biologische indeling, niet op de mate waarin
men een mannelijke of vrouwelijke genderidentiteit/rollen heeft.



in de mate waarin respondenten afstand wensten te houden van hypothetische mannen en vrouwen met
chronische rugpijn. Wel vonden zij sekseverschillen bij de respondenten: vrouwelijke respondenten
scoorden hoger op de bereidheid om om te willen gaan met zowel hypothetische personen met

chronische rugpijn als met depressie, dan mannelijke respondenten.

Burke et al. (2014)

Ten slotte onderzochten Burke et al. (2014) verschillen in hoe burgers mensen met chronische
lichamelijke pijn, depressie en kortdurende pijn evalueerden. Specifiek keken zij hoe respondenten
reageerden op de mate waarin patiénten open waren over hun klachten. Vrouwelijke respondenten
bleken hypothetische personen in de vignetten gemiddeld positiever te evalueren, waarbij zij minder
verschil maakten in hun evaluatie op basis van het gegeven of de patiént wel of niet haar klachten
besprak dan mannelijke respondenten dat deden.

2.3 Conclusie

In sommige studies werden significante resultaten gevonden (Bernardes & Lima, 2010; Noble et al.,
2019), maar in veel andere studies was het bewijs niet sterk. Zo vonden Ekl & Brooks (2022) wel een
associatie tussen de sekse van de stigmatiserende burger, maar geen associatie tussen stigmatisering en
de sekse van de hypothetische persoon met ALK. Noble et al. (2019) vonden sekseverschillen in
ervaren ernst van de klachten, maar hierbij is het niet af te leiden of deze te maken hebben met de
sekse van de stigmatiserende burger of met de sekse van de persoon met ALK. In deze studie kregen
mannen namelijk een casus met een mannelijk patiént te lezen, terwijl alle vrouwen een casus met een
vrouwelijke patiént kregen.

Mogelijk hebben de verschillen in resultaten te maken met grote verschillen in de
operationaliseringen van de belangrijkste concepten, zoals de stigma-mechanismen stereotyperingen,
vooroordelen en discriminerend gedrag. Deze verschillende operationaliseringen maken dat de studies
moeilijk te vergelijken zijn. Sommige studies keken alleen naar stereotyperingen (Bernardes & Lima,
2010; Murray et al., 2019), terwijl andere studies ook/of alleen vooroordelen en discriminatie
onderzochten (Burke et al., 2014; Ekl & Brooks, 2022; Noble et al., 2019; Roberts-West et al., 2023).
Binnen deze mechanismen kwamen daarnaast ook verschillende soorten stereotyperingen aan bod,
zoals afhankelijkheid en emotionaliteit (Bernardes & Lima, 2010; Murray et al., 2019) terwijl in
andere studies werd gekeken naar legitimiteit (EKl & Brooks, 2022).

De huidige literatuurstudie wijst uit dat er nog veel onduidelijk is over de intersectie tussen
sekse en de mate waarin burgers mensen met ALK stigmatiseren. Vervolgonderzoek is nodig, waarbij
valide meetinstrumenten worden gebruikt die stigma als een breder concept meten. Stigma is een
breed concept en kan mogelijk niet door slechts één of twee stereotyperingen adequaat worden
geoperationaliseerd. Daarnaast dienen studies rekening te houden met zowel de sekse van burgers als

de sekse van (hypothetische) mensen met ALK. Deze twee bevindingen zijn meegenomen bij het
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uitwerken van het kwantitatieve deel van het onderzoek, zoals te zien zal zijn in de volgende
hoofdstukken.
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3. Theoretisch kader

Voor het analyseren van het stigmatiseringsproces is gebruik gemaakt van de conceptualisering van
stigma door Fox et al. (2018). In dit hoofdstuk wordt ten eerste deze conceptualisering toegelicht en
toegepast op ALK?®. Ten tweede wordt onderbouwd waarom in deze scriptie stigmatisering van twee
vormen van ALK, namelijk fibromyalgie en reumatoide artritis, worden vergeleken. Hierna zal de
conceptualisering van Fox et al. (2018) worden toegepast om de samenhang tussen verklaarde en
onverklaarde ALK en het legitimeren van de ziekterol via de mechanismen stereotyperingen,
vooroordelen en discriminerend gedrag theoretisch uit te werken. Ten slotte zal theoretisch
onderbouwd worden waarom de sekse van de gestigmatiseerde persoon met ALK mogelijk kan
resulteren in verschillen in stigmatisering. Uit de theorie worden hypothesen afgeleid die in de
volgende hoofdstukken worden getoetst. Ten slotte zal het te toetsen conceptuele model kort worden
toegelicht.

3.1 Stigma
In deze scriptie is stigma gedefinieerd als een sociaal proces, waarbij stigma meer is dan alleen een
brandmerk of teken met consequenties voor het individu met het stigma’. De definitie van Earnshaw et
al. (2022) zal hier worden gevolgd: “stigma is een sociaal proces waarbij mensen worden
onderscheiden op basis van sociale statussen (zoals eigenschappen, ziekten en identiteiten) en waarbij
mensen met die statussen sociaal worden gedevalueerd, in diskrediet worden gebracht en worden
uitgesloten”. Stigma is dus een sociaal proces dat leidt tot een negatief oordeel en negatief gedrag ten
opzichte van de persoon met het stigma.

Stigma wordt in deze scriptie geconceptualiseerd aan de hand van het stigma-framework van
Fox et al. (2018). Het stigma-framework wordt in figuur 2 weergegeven. Hoewel Fox et al. (2018) in
hun studie geen beknopte definitie geven van stigma, sluit hun conceptualisering van het sociale
proces van stigmatisering goed aan op de gekozen definitie in deze scriptie. Het stigma-framework van
Fox et al. (2018) beschrijft hoe het teken/brandmerk (de ziekte), onder andere via een negatief oordeel
en negatief gedrag kan resulteren in negatieve gevolgen voor mensen met het stigma. Dit kan op zijn
beurt ook weer bijdragen aan het bestaan van een maatschappelijk stigma. In figuur 2 is te zien dat bij
deze conceptualisering een onderscheid is gemaakt tussen het perspectief van de stigmatiserende
burger en het gestigmatiseerde individu. Via stigma-mechanismen resulteert het aanwezig zijn van een

bepaalde conditie, in het geval van Fox et al. (2018) een mentale ziekte, bij burgers tot sociale

& Wanneer wordt gesproken over ‘ALK’ gaat het om de brede term waaronder zowel onverklaarde als verklaarde
ALK valt. Indien het enkel gaat over verklaarde of onverklaarde ALK wordt dit aangeduid met deze termen.

" In de stigma literatuur worden vele verschillende definities gegeven. Een aantal van deze definities richt zich
enkel op het geven/hebben van het brandmerk of teken. Een voorbeeld is de definitie van de World Health
Organization (2001, p.16): “a mark of shame, disgrace or disapproval that results in an individual being
rejected, discriminated against and excluded from participating in a number of different areas of society”. In
deze scriptie is stigma breder geconceptualiseerd, waarbij het proces niet ophoudt na het brandmerken, maar juist
centraal staat hoe via een sociaal proces het brandmerk leidt tot stigma-uitkomsten.
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afwijzing van mensen met het stigma en een gebrek aan steun voor beleid. Daarnaast resulteert het bij
individuen met het stigma tot nadelige gevolgen voor het individu zelf.

In figuur 2 is te zien dat Fox et al. (2018) vanuit het perspectief van de burger die individuen
stigmatiseert drie mechanismen identificeren. De identificatie met een mentale ziekte resulteert in
identificatic met een ‘cultureel gesitueerde en sociaal gedevalueerde identiteit’ (Fox et al. 2018, p. 5).
Burgers die zelf de gestigmatiseerde ziekte niet hebben, kunnen via stereotyperingen, vooroordelen en
discriminatie mensen met de gestigmatiseerde ziekte sociaal afwijzen en steunen mogelijk beleid ten
gunste van deze mensen in mindere mate. Met stereotyperingen refereren Fox et al. (2018, p. 6) naar
de cognitieve reacties en gedachten over de kenmerken en gedragingen van groepen mensen die de
gestigmatiseerde ziekte bezitten. Een bepaald kenmerk of eigenschap wordt dus aan de hele groep
gelinkt en wordt dikwijls vergroot. Bijvoorbeeld: alle mensen met een mentale ziekte zijn gevaarlijk.
Stereotyperingen als gevaarlijkheid, zeldzaamheid, verantwoordelijkheid, onbekwaamheid, zwakheid
van karakter en afhankelijkheid zijn volgens Fox et al. (2018) de belangrijkste stereotypes die

geassocieerd zijn met mentale ziekte.
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Figuur 2: Het stigma-framework van Fox et al. (2018): in het groen is het deel omcirkeld dat
onderzocht is in deze scriptie, het perspectief van de stigmatiserende burger®.

Het tweede mechanisme dat Fox et al. (2018, p. 6) identificeren zijn vooroordelen, die zij
definiéren als de emotionele reactie of gevoelens die mensen hebben ten opzichte van een groep of
leden van een groep die de gestigmatiseerde ziekte hebben. Bijvoorbeeld, gevoelens van angst ten

opzichte van mensen met mentale ziekten. Vooroordelen zijn dus sterk gerelateerd aan

8 Om methodologische redenen zal discriminatie niet worden onderzocht in deze scriptie, zie paragraaf 3.7.
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stereotyperingen aangezien de gedachte ‘alle mensen met een mentale ziekte zijn gevaarlijk’ kan
samengaan met gevoelens van angst ten opzichte van mensen met mentale ziekten.

Het derde mechanisme dat Fox et al. (2018, p. 6) identificeren is discriminatie, hieronder
verstaan zij oneerlijk en onrechtvaardig gedrag van burgers richting mensen met de gestigmatiseerde
(mentale) ziekte. Discriminerend gedrag kan in meer of mindere mate aanwezig zijn, maar leidt tot een
aparte en achtergestelde behandeling van gestigmatiseerde mensen (die een gedevalueerde identiteit
hebben ten gevolge van het gestigmatiseerde kenmerk). Het onthouden van hulp, vermijden, segregatie
en dwang zijn volgens Fox et al. (2018) de meest voorkomende vormen van discriminatie die in de
literatuur over mentale ziekte worden genoemd. Ook discriminerend gedrag staat in verhouding tot de
andere mechanismen, waarbij Fox et al. (2018) stellen dat angstige gevoelens kunnen resulteren in
discriminerend gedrag, zoals het vermijden van ongemakkelijke interacties met mensen met mentale
ziekte®,

Daarnaast is in figuur 2 te zien dat Fox et al. (2018) drie mechanismen identificeren die vallen
onder het perspectief van het gestigmatiseerde individu. Deze mechanismen vallen niet onder de focus
van de onderzoeksvraag van deze scriptie en worden daarom kort benoemd maar niet onderzocht in
deze scriptie. Ten eerste is internalized stigma van belang, hier refereren zij naar ‘de mate waarin
mensen met het stigma zelf ook de negatieve stereotyperingen en vooroordelen overnemen’ (FOX et
al., 2018, p. 7). Ten tweede spreken zij van anticipated stigma wat duidt op ‘de mate waarin zij
[individuen met de gestigmatiseerde ziekte] verwachten dat mensen negatieve stereotyperingen en
vooroordelen hebben over hun gestigmatiseerde identiteit’ (Fox et al., 2018, pp. 6-7). Ten derde
onderscheiden Fox et al. (2018, pp. 6-7) experienced stigma als ‘ervaringen waarin anderen
stereotyperingen, vooroordelen en discriminerend gedrag richting hen vertonen of vertoonden’. De
mechanismen die behoren tot het perspectief van gestigmatiseerde individuen kunnen daardoor
resulteren in uitkomsten van stigmatisering, zoals een verminderd sociaal welbevinden.

Hoewel het conceptuele model van Fox et al. (2018) zich richt op mentale ziekte, kan dit
model ook waardevol zijn voor het onderzoeken van ALK-gerelateerd stigma (McGhie-Fraser et al.,
2023). Ook ALK wordt in de literatuur gezien als gestigmatiseerde conditie die samenhangt met
sociale afwijzing en negatieve gevolgen voor het individu met ALK (Ko et al., 2022; Perugino et al.,
2022; Tait & Chibnall, 2022). Daarnaast wordt in de literatuur benadrukt dat het van belang is om bij
vervolgonderzoek te werken met een algemeen theoretisch model om stigma te onderzoeken (De
Ruddere & Graig, 2016). Tot op heden is er nog geen groot, algemeen model voor stigma dat gebruikt
is voor ALK. In de literatuurstudie (hoofdstuk 2) zagen we dan ook terug dat stigma vaak op
verschillende manieren gemeten wordt. Dit maakt dat het vergelijken van onderzoeksresultaten lastig

is. Ook blijft de vraag of stigma wel goed gemeten is, als er geen/weinig resultaten worden gevonden.

® Toch veronderstellen Fox et al. (2018) geen lineair causaal verband tussen de drie mechanismen waarbij
stereotyperingen een effect hebben op vooroordelen, die op hun beurt weer invloed hebben op discriminerend
gedrag. In het stigma-framework worden de mechanismen juist naast elkaar gezet.

24



In de literatuur worden stereotyperingen, vooroordelen en discriminatie vaker genoemd als
mogelijke onderdelen of verklaringen van stigmatisering (Bos et al. 2013; De Ruddere & Graig,
2016). Daarnaast wordt ALK niet alleen aan lichamelijke oorzaken toegeschreven, maar ook deels aan
psychische oorzaken (McGhie-Fraser et al., 2023). Dit wijst er verder op dat het stigma-framework
van Fox et al. (2018) mogelijk ook relevant kan zijn voor ALK. Wel is het belangrijk om te realiseren
dat ALK juist het dualistische denken tussen lichamelijke en psychisch onder druk kan zetten
(Jackson, 2005). Het dualisme duidt op de gedachte dat er of een lichamelijke oorzaak is voor klachten
of een psychologische oorzaak. In paragraaf 3.3 wordt verder toegelicht wat we verstaan onder dit
dualisme en hoe ALK dit onder druk zet. De onduidelijkheid van de oorzaak van onverklaarde ALK —
en de vraag of ALK wel in te delen is in dit dualisme - betekent dat bijvoorbeeld de daadwerkelijke
stereotyperingen en vooroordelen bij ALK-gerelateerd stigma kunnen verschillen van de gevoelens en
ideeén bij stigma gerelateerd aan mentale ziekten. Bijvoorbeeld spelen stereotyperingen als ‘alle
mensen met deze ziekte zijn gevaarlijk’ mogelijk niet een even belangrijke rol bij ALK, maar spelen
hier stereotyperingen over de ernst van de klachten en persoonlijke controle over de klachten een
grotere rol.

3.2 ALK

In dit onderzoek zal ALK worden onderzocht aan de hand van twee specifieke vormen van enerzijds
onverklaarde ALK en anderzijds verklaarde ALK door middel van fibromyalgie (FM) en reumatoide
artritis (RA). Mensen met FM en RA ervaren chronische wijdverspreide pijn in spieren en bindweefsel
(Kool et al., 2010). Daarnaast ervaren mensen vaak vermoeidheid en slaapstoornissen. Een belangrijk
verschil tussen de twee diagnoses is de aan/afwezigheid van lichamelijke afwijkingen die de klachten
verklaren. RA kan worden gediagnosticeerd door bloedonderzoek, er worden lichamelijke afwijkingen
gevonden die de klachten (deels) verklaren. Om deze reden zien we RA als (deels'®) verklaarde ALK
in deze scriptie. Bij FM worden echter geen lichamelijke afwijkingen gevonden die de klachten
verklaren en vindt diagnostisering vaak plaats op basis van exclusie (Kool et al., 2010). FM wordt in
deze scriptie dus gezien als een vorm van onverklaarde ALK.

Het is de verwachting dat burgers mensen met FM in sterkere mate stigmatiseren dan mensen
met RA. Vanuit het perspectief van gestigmatiseerde individuen met ALK, blijkt al dat fibromyalgie
vaker wordt geassocieerd met stigmatisering dan vergelijkbare aanhoudende klachten waarbij wel
lichamelijke afwijkingen zijn gevonden (Joustra et al., 2015; Ko et al., 2022; Kool et al., 2010).
Daarnaast is de vergelijking tussen FM en RA mogelijk relevant bij het onderzoeken van

sekseverschillen. Zowel FM als RA komen vaker voor bij vrouwen (Favalli et al., 2019), maar

10 Dat er lichamelijke afwijkingen worden gevonden die wijzen op reumatoide artritis, wil niet per se zeggen dat
de mate waarin individuen last hebben van klachten bij reumatoide artritis volledig verklaard kunnen worden
door de lichamelijke afwijkingen. Om deze reden wordt gesproken van (deels) verklaarde ALK. In de rest van de
scriptie wordt echter gerefereerd naar verklaarde ALK, om duidelijk het verschil te maken tussen een diagnose
die gesteld is op basis van lichamelijke klachten en een diagnose waarbij deze niet gevonden zijn.
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daarnaast wordt FM ook beschouwd als een ’vrouwenziekte’ (Hauser & Fitzcharles, 2018). De
diagnose FM wordt met name geassocieerd met vrouwen tussen de 40-60 jaar (Hauser & Fitzcharles,
2018). Het is daarom van belang om te kijken of burgers mannen en vrouwen met FM in verschillende
mate stigmatiseren ten opzichte van elkaar en ten opzichte van mannen en vrouwen met RA.

Om eventuele verschillen in stigmatisering te onderzoeken zijn, in navolging van het stigma-
framework in figuur 2, sociale afwijzing in de vorm van de ziekterol en steun voor beleid als
potentiéle uitkomsten gekozen in dit onderzoek. Deze worden in de volgende paragrafen verder

uitgewerkt, voordat de potentiéle mechanismen aan bod komen.

3.3 Sociale afwijzing: toegang tot de ziekterol

Op basis van eerdere onderzoeken kan worden gesteld dat ALK mogelijk een ziekte is met een
maatschappelijk stigma (De Ruddere & Graig, 2016; Ko et al., 2022; Perugino et al., 2022; Tait &
Chibnall, 2022). Goffman (1968) onderscheidde onder andere stigma dat geassocieerd is met een
fysieke misvorming en stigma dat geassocieerd is met een misvorming van het karakter. ALK-
gerelateerd stigma kan onder deze laatste vorm worden beschouwd (Glenton, 2003). Mensen met ALK
hebben namelijk geen uitwendig fysieke misvormingen; de pijn die zij ervaren zien we niet aan de
buitenkant af. ALK-gerelateerd stigma lijkt dan ook eerder afkomstig te zijn van generalisaties die
worden gemaakt over iemands karakter, dat individuen met ALK bijvoorbeeld overgevoelig zijn of dat
de klachten niet echt zijn (Glenton, 2003).

Kenmerkend aan ALK is dat de lichamelijke klachten gedurende een langere periode
aanhouden. Als dit betekent dat individuen met ALK bijvoorbeeld minder productief zijn op werk of
andere sociale rollen zoals het verzorgen van Kinderen niet kunnen uitvoeren, kan dit als bedreiging
van de norm om bij te dragen in de samenleving worden gezien (Jackson, 2005; McParland et al.,
2011). De plichten van de ziekterol zouden ervoor moeten zorgen dat zieken snel weer beter zijn,
zodat zij weer aan de norm van het meedraaien in de samenleving kunnen voldoen. Zowel bij FM als
bij RA kan het onduidelijk zijn hoe lang mensen niet kunnen bijdragen in sociale en economische
termen, wat tot onzekerheid kan leiden bij burgers. Deze onzekerheid kan leiden tot negatieve
oordelen en stereotyperingen bij burgers, die mogelijk bang zijn dat mensen met ALK te lang of niet
terecht gebruik maken van de ziekterol (Glenton, 2003). Het sociale proces van stigmatisering, zou
vervolgens kunnen resulteren in burgers die de toegang tot de ziekterol voor mensen met ALK minder
vaak legitimeren.

Hoewel burgers zowel bij individuen met verklaarde als onverklaarde ALK daarom de
ziekterol mogelijk in mindere mate legitimeren, zou dit sterker kunnen zijn bij mensen met
onverklaarde ALK. Burgers hebben mogelijk vaker negatieve stereotyperingen en vooroordelen als er
geen medische verklaring is gevonden zoals bij onverklaarde ALK. Het ervaren van lichamelijke
klachten, waarbij geen lichamelijke afwijkingen worden gevonden staat namelijk op gespannen voet

met het heersende biomedische model waarin de dualistische gedachte heerst dat er een lichamelijke
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of een psychologische oorzaak is voor klachten (Jackson, 2005; VVan Alboom et al., 2021). Vanuit het
biomedische model is de overtuiging dat een lichamelijke afwijking — bijvoorbeeld
weefselbeschadiging of hormonale afwijkingen — leidt tot symptomen, zoals pijn en moeheid. Bij
‘echte’ fysieke klachten is dus de veronderstelling dat we lichamelijke afwijkingen zullen vinden.
Vinden we geen fysieke oorzaak, dan zal er wel een mentale oorzaak aan ten grondslag liggen, maar
trekken we de klachten ook vaker in twijfel. Wanneer lichamelijke klachten niet vanzelf overgaan en
er geen medische verklaring is gevonden voor deze klachten, past dit dus niet goed in het biomedische
model. Dit vergroot de onzekerheid en/of het onbegrip bij burgers wanneer zij geconfronteerd worden
met iemand met ALK (Jackson, 2005).

Vanwege onzekerheid en onbegrip, zijn burgers mogelijk minder geneigd om de toegang tot
de ziekterol voor mensen met onverklaarde ALK te legitimeren. De ziekterol kan legitimiteit geven
om (tijdelijk) dagelijkse activiteiten, zoals het huishouden en werken, niet uit te voeren (Boenink,
2017). Ideaal gezien, zorgt de combinatie van rechten en plichten van de ziekterol ervoor dat mensen
zo snel mogelijk beter worden zodat zij hun sociale rollen weer volledig kunnen uitvoeren. De
verwachting is dus dat mensen de ziekterol gebruiken om zo snel mogelijk beter te worden. Wanneer
burgers twijfels hebben over de ernst en echtheid van de klachten, of gevoelens van onbegrip ervaren,
legitimeren zij het mogelijk in mindere mate als individuen met ALK zich onttrekken aan hun sociale
rollen.

De verwachting is daarom dat burgers het in mindere mate legitimeren als mensen met FM
zich onttrekken aan sociale rollen, dan als mensen met RA dit doen. Burgers hebben mogelijk meer
twijfels over de noodzaak van de ziekterol als er geen medische verklaring is voor de klachten. Hieruit
volgt de volgende hypothese die in deze scriptie getoetst zal worden:

H1: Burgers legitimeren bij mensen met fibromyalgie het recht om zich aan sociale rollen te

onttrekken in mindere mate dan bij mensen met reumatoide artritis.

3.4 Financiéle compensatie

Mogelijk steunen burgers beleid, in de vorm van financiéle compensatie, ten gunste van mensen met
onverklaarde ALK ook minder dan beleid ten gunste van mensen met verklaarde ALK. Uit het stigma-
framework van Fox et al. (2018) volgt dat burgers met stigmatiserende stereotyperingen, vooroordelen
en discriminerend gedrag ten opzichte van individuen met mentale ziekten mogelijk minder financiéle
compensatie vanuit de overheid voor mensen met mentale ziekten rechtvaardigen. De verwachting is
dat wanneer burgers meer negatieve stereotyperingen en vooroordelen ten opzichte van individuen met
ALK hebben, zij mogelijk ook minder geneigd zijn om financiéle compensatie voor mensen met ALK
te rechtvaardigen. Wanneer burgers de ziekterol legitimeren en zij het rechtvaardig vinden dat zieke
individuen tijdelijk hun sociale rollen niet hoeven uit te voeren, rechtvaardigen zij financiéle
compensatie mogelijk ook vaker (Whittle et al., 2017). Als er bijvoorbeeld meer twijfels zijn over de

ernst of geloofwaardigheid van de klachten en burgers meer onbegrip ervaren, zijn zij mogelijk minder
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geneigd om financiéle compensatie vanuit de overheid te rechtvaardigen uit angst dat individuen met
ALK misbruik maken van de financiéle compensatie (Glenton, 2003; Goldberg, 2021). De
verwachting is dan ook dat burgers in sterkere mate vinden dat mensen met RA financiéle compensatie
moeten krijgen dan mensen met FM. Hieruit volgt de tweede hypothese die in deze scriptie getoetst
zal worden:

H2: Burgers rechtvaardigen financiéle compensatie vanuit de overheid minder vaak bij mensen met

fibromyalgie dan bij mensen met reumatoide artritis.

3.5 Stereotyperingen

Volgens de conceptualisering van Fox et al. (2018) kunnen onder andere stereotyperingen verklaren
waarom burgers mensen met een gestigmatiseerde ziekte sociaal afwijzen en/of beleid minder steunen.
In het geval van ALK-gerelateerd stigma, lijken stereotyperende beelden van twijfels over de ernst van
de klachten, twijfels over de geloofwaardigheid/echtheid en twijfels over persoonlijke controle over de
klachten mogelijk een rol te spelen (De Ruddere & Graig, 2016).

Ten eerste spelen mogelijk stereotyperende ideeén over de ernst van de klachten een rol bij het
verklaren waarom burgers de ziekterol voor mensen met FM in mindere mate legitimeren. Zoals in de
vorige paragraaf is besproken, staat onverklaarde ALK op gespannen voet met het biomedische model
(Jackson, 2005). FM is een diagnose die net als veel andere vormen van Functionele Somatische
Syndromen vaak wordt gesteld op basis van exclusie (Haliser & Fitzcharles, 2018). Artsen vinden op
basis van onderzoeken en anamneses geen lichamelijke afwijkingen die de klachten verklaren. Om
deze reden wordt onverklaarde ALK volgens het biomedische model niet als een ‘organische, fysieke
ziekte’ gezien. De klachten die bij een ziekte horen die niet helemaal binnen het biomedische model
past, worden daarom mogelijk als minder ernstig ingeschat (Glenton, 2003). Ondanks dat er in de
hedendaagse samenleving meer aandacht is voor andere modellen van ziekte en gezondheid, zijn er
aanwijzingen dat het biomedische model nog steeds van invloed is op hoe we denken over ziekte en
gezondheid (Johnson et al., 2022). Zowel Shaw (2002) en Goering (2015) suggereren daarnaast dat
burgers uit Westerse samenlevingen doorgaans over ziekte en gezondheid denken in lijn met het
biomedische model. Doordat de klachten bij onverklaarde ALK dus niet binnen het biomedische
model passen, vergroot dit mogelijk de onzekerheid bij burgers over de mate waarin de beschreven
klachten ernstig zijn en het dagelijks functioneren van anderen echt beperkt.

Deze onzekerheid kan vervolgens resulteren in meer terughoudendheid in het legitimeren van
de rechten van de ziekterol. Vanuit een evolutionair perspectief, kan het belang van codperatief gedrag
mogelijk ook een verklarende rol spelen bij het legitimeren van de ziekterol. Als te veel burgers niet
voldoen aan de norm van het bijdragen in de samenleving dan kan de samenleving niet draaien
(Goldberg, 2021). Burgers willen niet dat mensen met ALK ten onrechte te veel profiteren van de
ziekterol. Het onderzoek van De Ruddere et al. (2013) en Tait & Chibnall (2022) ondersteunt de

gedachte dat burgers de pijn van mensen met onverklaarde ALK lager inschatten dan de pijn van
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mensen met verklaarde ALK. Om deze reden is de verwachting dat burgers de klachten van mensen
met FM als minder ernstig beschouwen dan de klachten van mensen met RA, wat deels kan verklaren
waarom burgers mensen met FM in sterkere mate stigmatiseren.

Ten tweede zouden ook stereotyperende ideeén over de geloofwaardigheid van de klachten
een rol kunnen spelen bij de samenhang tussen (on)verklaarde ALK en de mate waarin burgers
mensen met FM en RA stigmatiseren. Bij zowel FM als RA zijn de klachten subjectieve ervaringen
van de patiént. Bij FM worden echter daarnaast geen ‘objectieve’ lichamelijke afwijkingen gevonden
bij medisch onderzoek (Kool et al., 2010). Doordat het een subjectieve ervaring is, moeten
observerende burgers zich bij het inschatten van de echtheid baseren op het gedrag en de uitleg van
mensen met ALK. Kwalitatief onderzoek bij individuen met onverklaarde ALK toont aan dat zij angst
ervaren om niet geloofd te worden door anderen en dat een diagnose die de klachten verklaart als
bewijs naar de sociale omgeving wordt gezien (Glenton, 2003). Als mensen een diagnose krijgen en
deze de klachten verklaart, dan zullen de klachten wel echt zijn. Mensen met onverklaarde ALK zijn
bang dat anderen denken dat zij ‘malingeren’, oftewel hun klachten overdrijven of produceren
(Glenton, 2003; Goldberg, 2021). Zij zijn bang dat anderen denken dat zij misbruik maken van de
ziekterol, door bijvoorbeeld niet te hoeven werken, terwijl zij hier in realiteit wel in staat toe zijn
(Holloway et al., 2007).

Mogelijk zijn observerende burgers inderdaad bang dat mensen met FM geen accurate
weergave geven van hun klachten, doordat zij uitwendig de klachten niet kunnen beoordelen. Er is
hierdoor mogelijk meer onzekerheid over de geloofwaardigheid van de klachten van mensen met FM
dan bij RA. Dit kan vervolgens resulteren in meer terughoudendheid om de ziekterol en financiéle
compensatie te legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen met RA.

Ten derde kunnen stereotyperende ideeén over de persoonlijke controle! die mensen met
onverklaarde ALK hebben over hun klachten mogelijk deels verklaren waarom burgers mensen met
ALK stigmatiseren. De ziekterol is sterk gelinkt aan het biomedische model, waarbij er een duidelijke
scheiding is tussen mentale en fysieke gezondheid (Glenton, 2003). Het biomedische model lijkt ook
een invloed te hebben op hoe burgers in Westerse samenlevingen tegen ziekte en gezondheid
aankijken'? (Shaw, 2002). Vaak wordt vanuit het biomedische model meer ‘echtheid’ en minder
persoonlijke controle gekoppeld aan lichamelijke oorzaken voor de klachten. Worden deze niet
gevonden, zoals bij FM, dan denken anderen mogelijk ‘dat het wel in hun hoofd zit” (Holloway et al.,

2007). Een andere bevinding die erop wijst dat gedachten over persoonlijke controle over klachten bij

11 Er wordt hier gesproken over persoonlijke controle en niet over verantwoordelijkheid om de nadruk te leggen
op hoe men verwacht dat individuen met ALK de ernst van hun klachten kunnen ‘managen’ en niet op de mate
waarin burgers denken dat zij ‘schuld’ hebben aan het ontstaan van de klachten.

12 Er lijken geen recente onderzoeken te zijn die onderzochten in hoeverre burgers hun ideeén over gezondheid
en ziekte in lijn liggen met het biomedische model. Wel lijkt het biomedische model in Westerse samenleving
een grote invloed te hebben (Johnson et al., 2022) en zijn er aanwijzingen dat de ideeén van burgers uit Westerse
samenlevingen deels in lijn te liggen met het biomedische model (Shaw, 2002).
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burgers in lijn liggen met het biomedische model, is dat individuen met ALK vaak niet willen dat de
mentale aspecten van ALK te veel benadrukt worden (Werner et al., 2004). Individuen met ALK
gaven in het onderzoek van Werner et al. (2004) aan dat psychosociale factoren een rol spelen,
ongeacht of dit oorzaken of gevolgen zijn, maar dat te veel nadruk daarop nadelig was voor de mate
waarin zij zich onbegrepen voelden (Werner et al., 2004).

Bij mentale ziekten wordt daarnaast ook vaker in twijfel getrokken of mensen persoonlijke
controle hebben over hun situatie (Glenton, 2003; De Ruddere et al., 2016). Als burgers denken dat
mensen minder persoonlijke controle hebben over hun klachten en dus geen invloed hebben op de
ernst van hun klachten, zijn zij mogelijk vaker geneigd om de ziekterol te legitimeren. In dat geval kan
iemand er immers zelf niks aan doen. Wanneer burgers echter denken dat het gedrag en de keuzes die
mensen met ALK maken invlioed hebben op de ernst van de klachten, zijn zij mogelijk minder geneigd
om de ziekterol en financiéle compensatie te legitimeren. In deze situatie is mogelijk de onzekerheid
of de angst dat men ten onrechte gebruik maakt van de ziekterol en daarmee opzettelijk de norm
overtreedt groter (De Ruddere et al., 2016).

De verwachting is dat burgers verwachten dat de klachten bij mensen met FM meer
afhankelijk zijn van de keuzes en het gedrag van de patiénten dan bij RA. Er wordt geen lichamelijke
afwijking gevonden, dus mogelijk denkt men dat er daarom meer psychsociale factoren van belang

zijn waar mensen met FM deels controle over hebben.

Op basis van deze stereotyperingen, volgen deze hypothesen:
H3: Stereotyperingen over ernst van de klachten verklaren (deels) waarom burgers de ziekterol en

financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen met RA.

H4: Stereotyperingen over de geloofwaardigheid van de klachten verklaren (deels) waarom burgers
de ziekterol en financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen
met RA.

H5: Stereotyperingen over persoonlijke controle over de klachten verklaren (deels) waarom burgers
de ziekterol en financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen
met RA.

3.6 Vooroordelen
Volgens de conceptualisering van Fox et al. (2018) kunnen daarnaast positieve en negatieve
vooroordelen, de emotionele reacties van burgers, verklaren hoe stigmatisering resulteert in sociale

afwijzing van de ziekterol en minder steun voor financiéle compensatie. In het geval van ALK-
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gerelateerd stigma spelen mogelijk gevoelens van medelijden, onbegrip en ergernis een rol bij de mate
waarin burgers mensen met (on)verklaarde ALK stigmatiseren (De Ruddere & Graig, 2016).

Wanneer burgers geconfronteerd worden met iemand met ALK, kan dit positieve
vooroordelen in de vorm van gevoelens van medelijden met de situatie van een ander opwekken.
Burgers lijken meer gevoelens van medelijden te hebben wanneer zij het gevoel hebben dat mensen
het echt zwaar hebben, hulp nodig hebben en hier zelf weinig controle over hebben (Angermeyer &
Matschinger, 2003). Mogelijk maken burgers bij RA vaker de inschatting dat de klachten ernstig zijn,
doordat artsen een medische verklaring hebben gevonden en dat zij daarom ook meer medelijden
voelen jegens mensen met RA. Uit eerder onderzoek blijkt ook dat burgers minder sympathieke
gevoelens ervaren — een uiting hiervan kan medelijden zijn - jegens mensen met klachten die niet
medisch verklaard kunnen worden (De Ruddere et al., 2013). Ook blijkt bij onderzoek naar stigma bij
mentale ziekten dat burgers meer medelijden tonen als zij verwachten dat individuen met een mentale
ziekte weinig controle hebben over hun situatie (Corrigan, 2000). Mogelijk geldt dit ook voor ALK:
wanneer burgers geconfronteerd worden met een persoon met onverklaarde ALK, verwachten zij
mogelijk dat dit individu meer kan doen om zijn/haar klachten onder controle te houden en ervaren zij
minder gevoelens van medelijden jegens deze persoon. Als burgers meer sympathieke gevoelens
ervaren, zal dit mogelijk ook samengaan met meer accepterende gevoelens. Hierdoor wordt mogelijk
ook de angst dat men onterecht gebruikt maakt van de ziekterol en financiéle compensatie verkleind en
zullen burgers daarom vaker de ziekterol en financiéle compensatie legitimeren bij mensen met een
verklaarde ziekte, zoals bij RA.

Ten tweede kan de samenhang tussen het ontbreken van een medische verklaring en het
minder vaak legitimeren van de ziekterol en financiéle compensatie mogelijk verklaard worden door
negatieve vooroordelen van onbegrip en ergernis. Doordat burgers de klachten niet uitwendig kunnen
zien bij onverklaarde ALK en daarnaast denken vanuit een biomedisch model waarin lichamelijke
klachten die niet verklaard kunnen worden, zullen zij mogelijk meer gevoelens van onbegrip en
ergernis ervaren (Glenton, 2003). Bij bijvoorbeeld een been in het gips hebben burgers een vrij
duidelijk beeld van de oorzaak en klachten. Bij pijn die niet uitwendig te zien is, kan het moeilijker
zijn voor burgers om zich hierin in te leven (De Ruddere et al., 2013). Daarnaast kan de ernst van de
klachten bij ALK van dag tot dag variéren (Holloway et al., 2007). Bij burgers kan dit tot onbegrip
leiden, doordat zij de ene keer iemand zien die mee kan draaien en die een andere dag aangeeft
bijvoorbeeld niet te kunnen werken. Of zij zien het niet als iemand met FM of RA na een korte
inspanning thuis uren op bed ligt om bij te komen. Dit kan samengaan met gevoelens van onbegrip of
zelfs gevoelens van ergernis als zij denken dat iemand zich aanstelt of zijn/haar klachten overdrijft,
met hame wanneer er ook geen objectieve lichamelijke verklaringen zijn gevonden voor de klachten
bij onverklaarde ALK (Holloway et al., 2007).

De gevoelens van onbegrip en ergernis, kunnen er wederom voor zorgen dat burgers mogelijk

terughoudender zijn met het legitimeren van de ziekterol en financiéle compensatie voor individuen
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met onverklaarde ALK, doordat zij bang zijn dat mensen ten onrechte gebruik zullen maken van deze
rechten (Penn et al., 2020).

Hieruit volgen twee hypothesen:

H6: Positieve vooroordelen, waaronder gevoelens van medelijden, verklaren (deels) waarom burgers
de ziekterol en financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen
met RA.

H7: Negatieve vooroordelen waaronder onbegrip en ergernis verklaren (deels) waarom burgers de
ziekterol en financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen met
RA.

3.7 Discriminatie

Ten slotte identificeren Fox et al. (2018) nog een derde mechanisme, namelijk discriminatie, dat
mogelijk kan verklaren waarom burgers mensen met onverklaarde ALK stigmatiseren, resulterend in
minder legitimering van de ziekterol en financiéle compensatie. Discriminatie duidt op de
gedragscomponent, dus de acties die burgers wel of niet uitvoeren (Fox et al., 2018). Dit kan bewust
of onbewust zijn en uiteenlopen van expliciete discriminatie tot het houden van een grotere afstand tot
mensen met ALK. Stereotyperingen en vooroordelen kunnen mogelijk invloed hebben op de mate
waarin burgers daadwerkelijk vermijdend of discriminerend gedrag uiten naar mensen met ALK.
Indien de stereotyperingen en vooroordelen negatiever zijn, bijvoorbeeld doordat mensen onbegrip
ervaren en de ernst laag inschatten, kan dit resulteren in meer discriminerend gedrag. Bijvoorbeeld
doordat mensen minder geneigd zijn om hulp aan te bieden. Daarnaast kan ook de norm van
reciprociteit van belang zijn (De Ruddere & Graig, 2016). Mogelijk zijn mensen bang dat anderen
misbruik van hen maken, en bang niet de hulp terug te krijgen wanneer zij dit nodig hebben.

In deze scriptie zal dit mechanisme echter niet getoetst worden, doordat er op dit moment geen
meetinstrumenten lijken te zijn waarmee discriminatie met zelf-rapportage goed gemeten kan worden.
De meeste meetinstrumenten om sociale afstand te meten, zijn gebruikt bij infectieziekten of bij
mentale ziekten. Een andere manier is om discriminatie niet direct uit te vragen, maar te vragen in
hoeverre respondenten denken dat andere mensen sociale afstand tot individuen met ALK wensen te
houden zoals bijvoorbeeld Alboom et al. (2023) deden. In het schema van Fox et al. (2018), zie figuur
2, wordt dit type stigmatisering echter als perceived stigma gezien, dat niet alleen nauw samenhangt
met het perspectief van de stigmatiserende burger, maar ook met die van gestigmatiseerde individuen.
De vraag is daarom of we met dit type vragen wel goed discriminerend gedrag vanuit het perspectief
van burgers onderzoeken, dit type vragen is daarom niet opgenomen in de scriptie. In overleg met
experts op het gebied van ALK, is verder besloten dat directe vragen naar afstand ten opzichte van de
hypothetische persoon met ALK mogelijk tot ongemak leidt bij respondenten. Om deze redenen is

ervoor gekozen om discriminerend gedrag niet uit te vragen.
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3.8 Intersectie met sekse

Ten slotte wordt in deze scriptie onderzocht of mannen en vrouwen met (on)verklaarde ALK in
dezelfde mate worden gestigmatiseerd door burgers. In deze paragraaf zal sekse eerst worden
gedefinieerd en worden uitgelegd hoe sekse zich verhoudt tot gender. Vervolgens wordt onderbouwd
waarom er sekseverschillen verwacht worden in de mate waarin burgers mensen met ALK
stigmatiseren.

Met sekse wordt gerefereerd naar biologische verschillen tussen mannen en vrouwen. Het gaat
hierbij onder andere om verschillen in genen, geslachtsorganen en hormonen die gezamenlijk effect
hebben op de manier waarop we gelabeld en behandeld worden in de wereld (Johnson et al., 2009, p.
3; Roof et al., 2007). Voor de scriptie is de keuze gemaakt om te kijken naar sekseverschillen en niet
naar gender verschillen®®, Gender refereert naar psychosociale dimensies: verschillen in
voorgeschreven en ervaren dimensies van ‘vrouwelijkheid’ en ‘mannelijkheid’ in de samenleving
(Johnson et al., 2009, pp. 3-4). Dit kan zich op vele manieren uiten, zoals in genderidentiteit,
genderrollen, genderstereotyperingen en geinstitutionaliseerd gender (Johnson et al., 2009).

Hoewel sekse en gender twee aparte concepten zijn, en niet noodzakelijkerwijs met elkaar
overeen hoeven te komen (bijvoorbeeld, bij transgender en gender diverse mensen komt de sekse
toegewezen bij geboorte niet overeen met de huidige genderidentiteit), liggen deze concepten bij de
meerderheid van de bevolking wel in elkaars verlengde. Hoogstwaarschijnlijk zullen de meeste
burgers genderstereotype aannames doen bij de vrouwelijke en mannelijke sekse. De focus in deze
scriptie ligt op sekseverschillen, maar het is zeer waarschijnlijk dat verwante genderstereotyperingen
ten grondslag liggen aan eventuele sekseverschillen. Dit zien we hieronder ook terug in de theoretische
uitwerking.

De sekse van het individu met ALK houdt mogelijk verband met de mate van stigmatisering
door burgers uit het algemene publiek. Vrouwen lijken minder snel geloofd te worden als zij uiten dat
zij klachten ervaren (Pryma, 2017). Uit kwalitatieve studies naar ervaringen van vrouwen, blijkt dat
vrouwen met onverklaarde ALK - waarbij er geen medische verklaring is gevonden - ervaren dat
anderen de echtheid en ernst van hun klachten in twijfel trekken (Asbring & Narvanen, 2002; Werner
et al., 2004). Zij ervaren het verkrijgen van een diagnose als een moeilijke zoektocht, waarbij hun
klachten in twijfel worden getrokken en daarnaast ook snel als psychologisch worden weggezet
(Asbring & Néarvanen, 2002; Pryma, 2017; Werner et al., 2004). Door de kwalitatieve aard van deze
studies werden in deze studies geen directe vergelijkingen gemaakt in de mate waarin mannen en
vrouwen onbegrip en stigmatisering ervaarden. De resultaten uit de kwalitatieve studies geven echter
wel aanleiding om te onderzoeken of burgers vrouwen met onverklaarde ALK ook in sterkere mate

stigmatiseren.

13 De reden voor deze keuze is dat gebruik is gemaakt van een vignettenstudie. Het verschil tussen mannen en
vrouwen is hierin makkelijker te maken op basis van twee verschillende namen. Dit wordt in hoofdstuk 4 verder
beargumenteerd.
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Mogelijk liggen stereotyperingen als de dappere, stoicijnse man versus de gevoelige en
wanhopige vrouw ten grondslag aan sekseverschillen in ALK-gerelateerd stigma (Samulowitz et al.,
2018). Volgens de traditionele genderrollen dienen mannen stoicijns te zijn, niet te klagen over hun
klachten en dus weinig te praten over hun klachten. Vrouwen daarentegen hebben te maken met meer
biologische hormoonschommelingen waardoor zij mogelijk uit ervaring geleerd hebben om meer
gefocust te zijn op klachten (Ballering et al., 2020). Daarnaast staat de gevoelige kant bij de typische
vrouwelijke genderrol meer centraal. Het is daardoor vaak meer geaccepteerd in een groep vrouwen
om klachten te bespreken dan in een groep mannen. Ook is te zien dat vrouwen vaker naar de huisarts
gaan (Ballering et al., 2020). Dit kan er samen voor zorgen dat burgers denken dat als mannen
klachten ervaren en dit uiten, dit wel ernstig moet zijn en dat zij de geloofwaardigheid minder in
twijfel trekken dan bij vrouwen. Andersom, wanneer de klachten niet medisch verklaard worden en
het een vrouw betreft, trekken burgers mogelijk de geloofwaardigheid in sterkere mate in twijfel. Als
zij de klachten als geloofwaardiger en ernstiger zien, zullen zij waarschijnlijk ook de ziekterol en
financiéle compensatie vaker als legitiem beoordelen voor mensen met ALK.

Daarnaast lijkt de literatuur te beweren dat burgers en zorgverleners de oorzaak van
onverklaarde ALK bij mannen vaker als fysiek beoordelen en bij vrouwen vaker als psychosociaal
(Murray et al., 2019; Werner et al., 2004). Mentale ziekten zijn een andere groep van medische
diagnoses die geassocieerd worden met stigmatisering en waarbij sekse een rol lijkt te spelen (Fox et
al., 2018; Holzinger et al., 2012). Ook dit zou mogelijk erop kunnen wijzen dat burgers vrouwen met
ALK sterker stigmatiseren dan mannen met ALK. Hieruit volgt de laatste hypothese die getoetst zal
worden:

H8: Burgers stigmatiseren mensen met FM vaker dan mensen met RA en dit verband is sterker voor

vrouwen met ALK dan voor mannen met ALK

3.9 Conceptuele model
Samenvattend is in figuur 3 het conceptuele model weergegeven dat onderzocht wordt in deze scriptie.
Hierin is te zien dat we verwachten dat burgers de ziekterol — in de vorm van het zich mogen
onttrekken aan sociale rollen — en financiéle compensatie minder vaak legitimeren voor mensen met
FM dan voor mensen met RA. Indien dit verband inderdaad gevonden wordt, zal worden onderzocht
of dit deels te verklaren is aan de hand van stereotyperingen van ernst, geloofwaardigheid en
persoonlijke controle en aan de hand van positieve en negatieve vooroordelen. Ten slotte zal ook
gekeken worden of de mate waarin burgers mannen en vrouwen met FM/RA stigmatiseren verschilt.
In het model is ook de sekse van de respondent, de leeftijd, het opleidingsniveau en het bekend
zijn met onverklaarde ALK opgenomen. Uit onderzoek blijkt dat deze kenmerken van respondenten
mogelijk ook de mate van stigmatisering kunnen beinvloeden (EkI & Brooks, 2022; Noble et al.,
2019). Zo vonden EKI & Brooks (2022) bijvoorbeeld dat vrouwelijke respondenten het minder vaak

legitimeerden dat hypothetische individuen met onverklaarde ALK zich ziekmelden van werk.
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Daarnaast is het denkbaar dat burgers die zelf ervaring hebben met onverklaarde ALK anderen met
ALK minder stigmatiseren, doordat zij zelf vergelijkbare klachten hebben ervaren en hierdoor andere
gedachten of gevoelens ervaren jegens mensen met ALK en in sterkere mate de ziekterol of financiéle
steun legitimeren. Ook kan het kennen van iemand met onverklaarde ALK in de sociale omgeving
mogelijk zowel de gedachten, gevoelens als houdingen tegen de ziekterol en financiéle compensatie
beinvloeden. Bijvoorbeeld doordat burgers van dichtbij de ernst hebben gezien of juist vaker hebben
meegemaakt dat een bekende zich onttrok aan activiteiten zonder dat zij begrepen waarom. Om een
goed beeld te krijgen van het stigmatiseringsproces bij ALK vanuit het perspectief van de burger, is

daarom gecontroleerd voor deze kenmerken.

Stigma ALK Stigma mechanismen Uitkomsten stigma

Sekse
persoon met
ALK

Legitimering onttrekken aan sociale rollen

Fibromyalgie vs
Reumatoide Artritis

Legitimering financiéle compensatie

Stereotyperingen
« twijfel ernst
« twijfel geloofwaardigheid
« persoonlijke controle

Controlevariabelen:

Leeftijd respondent

Sekse respondent
Opleidingsniveau respondent

Voorooydelen Bekend met onverklaarde
« positieve ALK

* negatieve

Figuur 3: Conceptuele model waarbij naar verschillen wordt gekeken in stigma-uitkomsten
naar type diagnose: Fibromyalgie of Reumatoide Artritis.
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4. Methode

Om de opgestelde hypothesen uit hoofdstuk 3 te onderzoeken zijn kwantitatieve data verzameld met
een vignettenstudie onder burgers. Een vignet staat voor een korte casus waarin een hypothetische
persoon wordt geintroduceerd (Riley et al., 2021). Het doel is om met het vignet attitudes en ideeén op
te roepen bij respondenten over een fictief persoon. Een fictief persoon kan de respondenten afstand
bieden, wat sociale wenselijkheidsbias mogelijk kan verkleinen (Ekl & Brooks, 2022; Riley et al.,
2021). In dit onderzoek bestond de vignettenstudie uit een kort vignet over een hypothetische man of
vrouw met fibromyalgie (FM) of reumatoide artritis (RA). Vervolgens vulden respondenten een
vragenlijst in met vragen over hun gevoelens en ideeén over de klachten van de persoon in het vignet.

In dit hoofdstuk zal eerst worden uitgelegd hoe de steekproef tot stand is gekomen (4.1), ten
tweede hoe de data zijn verzameld onder de respondenten (4.2) en ten derde zal de vragenlijst in meer
detail worden toegelicht (4.3). Hierbij worden ook de operationaliseringen van de variabelen gegeven.
Ten slotte zal in de laatste paragraaf (4.4) het analyseplan worden besproken.

4.1 Deelnemers aan het onderzoek

Om stigmatisering vanuit het perspectief van burgers te onderzoeken, bestond de doelpopulatie uit
burgers uit het algemene publiek. Van tevoren zijn twee inclusiecriteria opgesteld om in de steekproef
te kunnen worden opgenomen: 1) respondenten zijn 18 jaar of ouder en 2) respondenten kunnen
Nederlands lezen. Aangezien de vragenlijst alleen in het Nederlands is opgesteld, zijn niet-Nederlands
sprekende mensen niet geincludeerd. Op basis van eerdere studies naar stigma vanuit het perspectief
van stigmatiserende mensen bij gezondheidsgerelateerd stigma (Ballering et al., 2019; Peters et al.,
2014), was het doel om 300 respondenten te werven. De steekproef is tot stand gekomen op basis van
een gelegenheidssteekproef. Dit betekent dat de respondenten zijn geincludeerd op basis van hun
aanwezigheid op de plekken en tijden dat de onderzoeker respondenten heeft geworven. Hoewel
hierdoor geen aselecte steekproef wordt getrokken, is het voordeel van deze methode dat in een
redelijk korte periode van dataverzameling een relatief grote steekproef kan worden verkregen (Roose
& Meuleman, 2016).

De uiteindelijke steekproef betrof 235 respondenten. De respondenten zijn tussen 23 mei en 15
juni geworven op verschillende plekken in Groningen, waaronder het Forum, de faculteit
Gedragswetenschappen van de RUG, Zernike en bij het UMCG. Van de 257 burgers die zijn
aangesproken met de vraag of zij mee wilden doen, gaven 23 burgers aan niet te willen meedoen (non-
respons = 8,9%). De non-respons was hoger in het Forum, dan op de faculteit Gedragswetenschappen,
Zernike en bij het UMCG. Als reden gaf men vaak aan dat zij geen behoefte hadden om mee te doen
aan een onderzoek. Mogelijk zouden zij wel verschillen in hun antwoorden in vergelijking met de
respondenten die mee wilden doen, doordat in het Forum een grotere variatie aan leeftijden aanwezig

was en is benaderd dan op bijvoorbeeld Zernike.

36



Van de 235 respondenten is 60% vrouw en 40% man. De leeftijd varieert tussen de 18 en 76
jaar, waarbij de gemiddelde leeftijd van de respondenten 24,87 jaar is (SD = 10,86). Vijf respondenten
hebben één of meerdere vragen niet ingevuld, waardoor er vijf missende waarden zijn. Vragen die niet
zijn ingevuld variéren. De meerderheid van de respondenten met missende waarden zijn mannen
(80%), met een gemiddelde leeftijd van 35,6 jaar. Dit is mogelijk een groep die anders zou antwoorden
op de vragen, maar door het kleine aantal missende waarden is het niet de verwachting dat deze de
resultaten sterk zullen vertekenen. Gezien de kleine groep met missende waarden, zijn deze
respondenten niet geéxcludeerd bij de analyses. De analyses in SPSS zijn berekend over alle
respondenten die een geldig antwoord hadden ingevuld, waardoor er kleine verschillen zijn in de

steekproef waarover de analyses zijn uitgevoerd.

4.2 Onderzoeksdesign en procedure

Voor het onderzoeken van verschillen in stigmatisering vanuit burgers richting mensen met ALK, zijn
vier verschillende vignetten/vragenlijsten opgesteld. In de vier verschillende vragenlijsten verschilt de
sekse van de hypothetische persoon en de naam die artsen hebben gegeven aan de klachten (die staat
voor een type van onverklaarde of verklaarde ALK). Alle andere informatie in de vignetten en de
vragenlijst is gelijk. De sekse van de hypothetische persoon verschilt in het vignet en vragenlijst door
het gebruik van Anja of Anton en bijbehorende bezittelijk voornaamwoorden. Daarnaast verschillen de
vignetten en bijbehorende vragenlijsten in de naam die wordt gekoppeld aan de klachten (fibromyalgie
of reumatoide artritis'#). Aangezien de term fibromyalgie waarschijnlijk niet bij de gehele steekproef
bekend zou zijn, is gekozen om nog één verschil in de vignetten toe te voegen om het verschil tussen
verklaarde en onverklaarde ALK duidelijk te maken: ‘op basis van medische onderzoeken zijn geen
lichamelijke afwijkingen gevonden die Anja’s klachten verklaren’ (fibromyalgie) en ‘op basis van
medische onderzoeken zijn lichamelijke afwijkingen gevonden die Anja’s klachten verklaren’
(reumatoide artritis). In de vignetten werd Anja of Anton kort geintroduceerd in vier regels, waarbij
ervaren klachten en gevolgen hiervan werden benoemd. De vignetten zijn gebaseerd op de vignetten
uit het onderzoek van Von dem Knesebeck et al. (2018). Deze zijn naar het Nederlands vertaald en
aangepast naar ALK. De focus bij het onderzoek van VVon dem Knesebeck et al. (2018) was meer
gericht op somatoforme stoornissen® in plaats van op ALK, om deze reden zijn de vignetten meer
toegespitst op beperkingen in het dagelijks leven van Anja en Anton dan werd gedaan in de vignetten
van Von dem Knesebeck et al. De vignetten (en vragenlijst) zijn besproken met de begeleiders en met
prof. dr. Judith Rosmalen, een expert op het gebied van ALK. Zie tabel 2 voor de vier verschillende

vignetten.

14 In de vragenlijst wordt dit aangeduid met reuma.

15 Hoewel de patiéntengroep van somatoforme stoornissen volgens Von dem Knesebeck et al. (2018) deels
overlappen met bijvoorbeeld de patiéntengroep die onder Functionele Somatische Syndromen valt, ligt de focus
bij somatoforme stoornissen meer op psychische zorgen en angsten. Deze psychische factoren zouden mogelijk
in verschillende mate worden gestigmatiseerd dan lichamelijke klachten.
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Tijdens de dataverzameling werden respondenten benaderd door de onderzoeker (EB) of
begeleider (AB) met de vraag of zij mee wilden doen aan het onderzoek. Hierbij werd kort mondeling
informatie gegeven over het doel van de studie, de methode en rechten van de respondent. Extra
schriftelijke informatie over de studie en de opslag van de data werd aangeboden. De onderzoeker
vroeg de respondent vooraf mondelinge toestemming om mee te doen. Indien respondenten aangaven
mee te willen doen, kregen zij schriftelijk willekeurig een van de vier versies van het vignet met
vragenlijst. Respondenten waren niet op de hoogte van verschillen tussen de vragenlijsten. In de
vragenlijst werd eerst nogmaals schriftelijk toestemming gevraagd om de antwoorden te mogen
gebruiken voor de scriptie en eventuele andere toekomstige onderzoeken. Vervolgens kregen
respondenten het vignet te lezen, voorafgaand aan de vragenlijst.

De vragenlijst start met het benadrukken dat het gaat om de ideeén van de respondent en dat er
geen goede of foute antwoorden zijn. Vervolgens worden achtereenvolgens stellingen over gevoelens,
ideeén over ernst, persoonlijke controle en geloofwaardigheid over/van de klachten, ideeén over de
ziekterol en gedachten over mogelijke oorzaken van de klachten gegeven. Op een schaal konden
respondenten aangeven in welke mate zij het eens zijn met de stelling. In paragraaf 4.3 zal verder
worden ingegaan op deze vragen. Afsluitend zijn nog enkele achtergrondvragen over de respondenten
uitgevraagd, waaronder hun leeftijd, sekse, genderidentiteit, opleidingsniveau en of men zelf of in de
omgeving bekend is met ALK. Het invullen van de vragenlijst duurde ongeveer 10 minuten. Zie
bijlage 2, 3, 4 en 5 voor de verschillende vragenlijsten.

De vragenlijsten zijn schriftelijk afgenomen, waarbij de onderzoeker potentiéle respondenten
face-to-face heeft benaderd. Het voordeel van deze methode is dat het vaak leidt tot een lagere non-
respons en dat respondenten vragen konden stellen bij onduidelijkheden of vragen over de methode,
dataopslag en het grotere onderzoek (Roose & Meuleman, 2016). Gezien de duur van de vragenlijst en
het gevaar voor sociale wenselijkheid bij de aanwezigheid van de onderzoeker, is er zoveel mogelijk
voor gekozen om waar mogelijk verderop in dezelfde ruimte te wachten terwijl respondenten de
vragenlijst invulden.

Voor de dataverzameling zijn de vier vragenlijsten gepilot onder 16 studenten van Sociologie.
Elke versie van de vragenlijst is door vier studenten ingevuld. Achteraf werd mondeling feedback
gevraagd op de vragenlijst. Hieruit kwamen een paar kleine aanpassingen naar voren. Ten eerste is
ervoor gekozen om ‘hoogst genoten opleiding’ te veranderen naar ‘hoogst afgeronde opleiding’ in
verband met verwarring over het woord genoten. Daarnaast werd bij een van de vragen in de casus van
Anja nog gerefereerd naar ‘hem’, dit is aangepast voor de uiteindelijke vragenlijst. Ten derde is een

van de vragen over de ernst van de klachten aangepast® en is voor de consistentie de vraag over of

16 De stelling “Anja/Antons klachten hebben ernstige financiéle gevolgen” is veranderd naar “Anja/Antons
klachten hebben ernstige financiéle gevolgen voor Anja/Anton” aangezien er onduidelijkheid was of het ging om

persoonlijke of maatschappelijke kosten.
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men bekend is met ALK aangescherpt'’. Aangezien er inhoudelijk geen grote wijzigingen zijn gedaan,
is besloten om de respondenten uit de pilot, die toestemming gaven om mee te doen, ook op te nemen
in de uiteindelijke steekproef. Bij één pilot-vragenlijst was geen toestemming gegeven om de data te

gebruiken voor het huidige of toekomstig onderzoek, deze is niet meegenomen in de analyses.

Tabel 2: De vier verschillende casussen, waarbij respondenten willekeurig één van de vier kregen.

A Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anja last van pijn in verschillende delen van haar lichaam. Anja
heeft moeite met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De
pijn weerhoudt haar er soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van
medische onderzoeken zijn geen lichamelijke afwijkingen gevonden die Anja’s klachten verklaren.

Artsen spreken van fibromyalgie.

B Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anton last van pijn in verschillende delen van zijn lichaam. Anton
heeft moeite met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De
pijn weerhoudt hem er soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van
medische onderzoeken zijn geen lichamelijke afwijkingen gevonden die Antons klachten verklaren.

Artsen spreken van fibromyalgie.

C Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anja last van pijn in verschillende delen van haar lichaam. Anja
heeft moeite met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De
pijn weerhoudt haar er soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van
medische onderzoeken zijn lichamelijke afwijkingen gevonden die Anja’s klachten verklaren. Artsen

spreken van reuma.

D Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anton last van pijn in verschillende delen van zijn lichaam. Anton
heeft moeite met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De
pijn weerhoudt hem er soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van
medische onderzoeken zijn lichamelijke afwijkingen gevonden die Antons klachten verklaren. Artsen

spreken van reuma.

Ethische overwegingen
Voorafgaand aan het onderzoek is aandacht besteed aan ethische overwegingen. Om de potentiéle
lasten van deelname aan het onderzoek in termen van privacy voor respondenten te minimaliseren zijn

geen identificeerbare data verzameld. De onderzoeker heeft geen persoonsgegevens als namen,

7 De antwoordcategorieén bij de vraag “Bent u bekend met lichamelijke klachten waarvoor een (huis)arts geen
verklaring kon vinden?” zijn voor de consistentie aangepast naar “Ja, dit heb zelf (gehad)”, “Ja, ik ken iemand

die dit heeft (gehad)” en “Nee”.
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adressen of telefoonnummers uitgevraagd. Ook andere kenmerken van de respondenten zijn
geminimaliseerd. Er is gevraagd naar gegevens over de leeftijd in jaren, sekse, genderidentiteit, het
opleidingsniveau en of men bekend is met onverklaarde ALK. De intersectie van deze informatie leidt
niet tot de mogelijkheid om respondenten te identificeren. Aangezien we niet kunnen vaststellen welke
data tot welke respondent behoren, is het niet mogelijk om data van een specifieke respondent te
verwijderen. Gedurende het invullen van de vragenlijst konden respondenten, zonder een reden te
geven, stoppen met het onderzoek.

Om de autonomie van respondenten te waarborgen, is daarnaast ook een informed consent
procedure gevolgd zodat respondenten op basis van informatie over het onderzoek zelf kunnen
bepalen of zij hier mee instemmen. De procedure bestond onder andere uit een korte mondelinge
uitleg over het doel van het onderzoek, de methode en de rechten van de respondenten bij het
benaderen van respondenten. Extra informatie, bijvoorbeeld over de opslag van de data, werd
schriftelijk aangeboden en er werd benadrukt dat respondenten eventuele vragen konden stellen bij de
onderzoeker. Verder is zowel mondeling voor het verstrekken van de vragenlijst informed consent

gevraagd als schriftelijk in de vragenlijst.

Datamanagement plan
De data zijn na afname in een afgesloten ruimte, in een af te sluiten kast bewaard. De anonieme data
verkregen vanuit de vragenlijsten zijn gedigitaliseerd door de student voor de analyses en zijn
opgeslagen op de beveiligde Y-schijf van het UMCG, waar alleen de student en begeleiders toegang
tot hebben. De data zullen 15 jaar geanonimiseerd bewaard worden, conform de onderzoekspraktijk in
het UMCG. De beveiligde Y-schijf voldoet aan de veiligheidsprocedures betreffende onderzoeksdata
van het UMCG. De schriftelijke vragenlijsten zullen na het afronden van de scriptie, in overleg met de
begeleiders, veilig worden vernietigd.

Aangezien de potentiéle respondenten niet onder een kwetsbare groep vallen en de data
geanonimiseerd zijn, was de verwachting dat het onderzoek ethisch gezien kon worden uitgevoerd.

Het CTc van het UMCG heeft bovendien ethische toestemming gegeven, onder kenmerk 172258,

4.3 Instrumenten en operationaliseringen
In deze paragraaf zal de vragenlijst verder worden toegelicht. De keuze voor de vragen zal worden
toegelicht, waarna de gestelde vragen en operationaliseringen voor de verdere analyses worden

gegeven.

Vooroordelen

18 Voorafgaand aan de dataverzameling is bovendien geverifieerd of ethische toestemming vanuit Sociologie
nodig was, aangezien de geanonimiseerde data in het UMCG werd ondergebracht was dit niet nodig.
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De eerste drie vragen gingen over de gevoelens die men had jegens de hypothetische persoon in het
vignet. Naar het voorbeeld van Von dem Knesebeck et al. (2018) is gevraagd naar gevoelens van
onbegrip en ergernis. Deze gevoelens kwamen ook in de theoretische uitwerking (hoofdstuk 3) naar
voren als potentiéle verklaringen. In de vragenlijst van Von dem Knesebeck et al. (2018) werd
daarnaast naar boze gevoelens gevraagd, maar die werden door de onderzoeker niet als passend geacht
bij ALK. Von dem Knesebeck et al. (2018) onderzochten namelijk publiek stigma bij somatoforme
stoornissen. Hoewel dit gelinkt is aan ALK, ligt de focus hier meer op de psychologische aspecten. In
overleg met experts (Aranka Ballering en Judith Rosmalen) is gekozen om niet naar boze gevoelens te
vragen, omdat dit mogelijk weerstand oproept bij respondenten. In plaats van boze gevoelens, is er
gevraagd naar positieve vooroordelen in de vorm van medelijden zoals ook gedaan is door Eger
Aydogmus (2020).

Respondenten werd gevraagd: “Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent
met de volgende uitspraken op een schaal van 1 (helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens).” Gevolgd
door: “Voelt u...”, (1) "...medelijden voor Anja/Anton”, (2) “...zich geérgerd door Anja/Anton” en (3)
“...onbegrip voor Anja/Anton”. Voor de operationalisering zijn hier twee variabelen van gemaakt:
positieve en negatieve vooroordelen. Positieve vooroordelen worden weergegeven door de mate
waarin respondenten medelijden hebben op een schaal van 1 tot 5. Hoe hoger de score, hoe meer
medelijden men heeft met Anja/Anton. Er zijn geen andere operationaliseringen uitgevoerd op deze
variabele en deze zal als continue variabele worden meegenomen in de analyses. Voor negatieve
vooroordelen is een schaal geconstrueerd van onbegrip en ergernis. VVoor de schaalscores is het
gemiddelde genomen op de twee items. De betrouwbaarheid van de schaal lijkt onvoldoende te zijn,
aangezien deze lager is dan de gebruikelijke vuistregel van 0,70 (Cronbach’s alpha®® = 0,57). Uit
eerder onderzoek (Von dem Knesebeck et al., 2018) bleek de schaal echter betrouwbaar, waardoor
ervoor is gekozen om deze ook in dit onderzoek te gebruiken ondanks de lage Cronbach’s alpha. Op
een schaal van 1 tot 5 geeft een hogere score meer negatieve vooroordelen weer ten opzichte van de
hypothetische persoon. Deze variabele is als continue variabele meegenomen in de analyses.
Stereotyperingen ernst
Ten tweede zijn gedachten over de ernst uitgevraagd om stereotyperingen uit te vragen. Hierbij is
gebruik gemaakt van de zes vragen behorend tot ‘consequenties’ uit de gevalideerde Revised IlIness
Perception Questionnaire (IPQ-R) vragenlijst (Moss-Morris et al., 2002). Deze vragenlijst is onder
andere gevalideerd onder patiénten met RA (Van Ittersum et al., 2009). Naar het voorbeeld van Noble

et al. (2019) zijn de vragen herschreven naar het perspectief van een observerende burger. De vraag

¥ De Cronbach’s alpha is in SPSS berekend na het verzamelen van de data om de onderlinge correlatie van de
items te berekenen en iets over de betrouwbaarheid van de meetinstrumenten te kunnen concluderen. Vaak wordt
een vuistregel van 0,7 aangehouden om te spreken van een betrouwbare schaal, waarbij de items mogen worden
gebruikt in één schaal. Bij deze scriptie is echter niet alleen gekeken naar de betrouwbaarheid, maar is gekozen
om schaalconstructies te gebruiken als de betrouwbaarheid wat lager ligt maar — vanuit het theoretisch kader —
blijkt dat de items één concept meten.
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“mijn ziekte is ernstig” is bijvoorbeeld veranderd naar “Anja/Antons klachten zijn ernstig”. De overige
vijf vragen over de ernst van de klachten zijn opgenomen in bijlage 6. Respondenten konden antwoord
geven op een Likertschaal van 1 (helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens) zoals ook in de gevalideerde
Nederlandse IPQ-R mogelijk was.

Aangezien in de scriptie wordt gekeken naar het verschil tussen verklaarde en onverklaarde
ALK is gekozen om ziekte aan te passen naar klachten. Ziekte lijkt meer gekoppeld te worden aan de
Engelse term disease waarbij vaak een medische verklaring is gevonden. Interessant bij onverklaarde
ALK, is dat artsen wel een diagnose kunnen stellen zonder medische verklaring (Mik-Meyer &
Obling, 2012), maar het de vraag blijft of dit leidt tot een gelijke mate van legitimering door de
samenleving. Om deze reden is gekozen de nadruk niet te leggen op ziekte, maar om te spreken van
klachten.

Voor het construeren van de variabele stereotype ernst, is een schaal geconstrueerd van de zes
vragen. Hiervoor zijn eerst de antwoorden op vijf items gespiegeld (alle items behalve "Anja/Antons
klachten hebben weinig invloed op haar/zijn leven™), zodat bij alle aparte items een hogere score staat
voor meer twijfels over de ernst van de klachten. Hierna is het gemiddelde genomen van de zes items
om de schaal te construeren. De betrouwbaarheid van de schaal lijkt redelijk, ondanks dat deze
minimaal onder de 0,70 ligt (Cronbach’s alpha = ,67). De schaal is in de analyses meegenomen als een
continue variabele. De schaal loopt van 1 tot 5, waarbij een hogere score staat voor meer negatieve
stereotyperingen (meer twijfels over de ernst van de klachten).

Stereotyperingen persoonlijke controle

Ten derde zijn de gedachten van respondenten over de persoonlijke controle die de hypothetische
persoon in het vignet over zijn/haar klachten had uitgevraagd om de variabele persoonlijke controle te
meten. Ook hiervoor zijn zes vragen uit de Nederlandse IPQ-R gebruikt, behorend tot ‘persoonlijke
controle’. Wederom zijn de vragen vanuit het perspectief van de patiént omgeschreven naar het
perspectief van de burger en is gebruik gemaakt van een vijfpunts-Likertschaal van 1 (helemaal
oneens) tot en met 5 (helemaal eens).

Voor het construeren van de variabele is naar het voorbeeld van Moss-Morris et al. (2002) een
schaal gemaakt van de zes vragen over persoonlijke controle. De antwoorden op één van de vragen
“Wat Anja ook doet, niets heeft invloed op haar klachten” zijn gespiegeld, zodat bij alle items een
hogere score staat voor meer persoonlijke controle over de klachten. De schaal is vervolgens
geconstrueerd door het gemiddelde van de zes items te nemen. De schaal is betrouwbaar (Cronbach's
alpha =,81) en is als continue variabele in de analyse meegenomen. De schaal loopt van 1 tot en met
5, waarbij een hogere score staat voor de gedachte dat de hypothetische persoon in het vignet meer

persoonlijke controle heeft over zijn/haar klachten.

Stereotyperingen twijfels geloofwaardigheid
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Ten vierde zijn de gedachten van respondenten over de geloofwaardigheid van de klachten gemeten
aan de hand van twee items. Uit het theoretisch hoofdstuk (3.5) komt naar voren dat stereotyperingen
van geloofwaardigheid mogelijk een belangrijke rol spelen bij stigmatisering door burgers van mensen
met (on)verklaarde klachten. In eerdere studies naar stigmatisering vanuit burgers/professionals bij
ALK zijn geen soortgelijke vragen opgenomen (Eger Aydogmus, 2020; Ekl & Brooks, 2022; Noble et
al., 2019; Von dem Knesebeck et al., 2018). Uiteindelijk zijn daarom twee vragen opgesteld die passen
bij het theoretische kader. Ook deze zijn voorgelegd aan de eerdergenoemde experts op het gebied van
ALK. Geloofwaardigheid is uitgevraagd aan de hand van de volgende twee stellingen: “Anja/Anton is
overgevoelig voor lichamelijke klachten” en “Anja/Anton overdrijft zijn/haar klachten”. In verband
met de consistentie, is gekozen ook hier gebruik te maken van een vijfpunts-Likertschaal van 1
(helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens). Voor de schaal van geloofwaardigheid is de gemiddelde score
over deze twee items berekend. Deze schaal lijkt redelijk betrouwbaar. De Cronbach’s alpha van ,67
haalt de vuistregel (,70) net niet, maar hierbij moet ook bedacht worden dat er slechts twee items zijn
samengenomen en ze lijken wel hetzelfde concept te meten. In de analyses is daarom de schaal
meegenomen. De schaal loopt van 1 tot 5, waarbij een hogere score staat voor meer twijfels bij burgers
over de geloofwaardigheid van de klachten van Anja/Anton.

Deze schaalvariabelen — positieve vooroordelen, negatieve vooroordelen, stereotype twijfels ernst,
stereotype persoonlijke controle en stereotype twijfels geloofwaardigheid — vormen de verklarende
variabelen in het model. Ze worden allemaal meegenomen als continue variabele, waarbij de schaal

loopt van 1 tot 5.

Afhankelijke variabelen

Hierna zijn de rechten en plichten van de ziekterol en steun voor financieel beleid aan mensen met
ALK uitgevraagd. Uit het theoretisch kader (hoofdstuk 3) volgt dat dit mogelijk uitkomsten zijn van
stigmatisering van (hypothetische) personen met ALK door burgers. De rechten en plichten van de
ziekterol zijn geformuleerd aan de hand van Parsons ziekterol. Op een vijfpunts-Likertschaal van 1
(helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens) is gevraagd in hoeverre de respondenten eens waren met de
volgende stellingen: (1) “Anja/Anton hoeft geen andere sociale rollen (huishoudelijke taken, werk) uit
te voeren gedurende de tijd dat zij/hij de klachten heeft”, (2) “Anja/Anton is verantwoordelijk voor
haar/zijn klachten”, (3) “Anja/Anton heeft recht op financiéle steun vanuit de overheid doordat zij/hij
niet kan werken”, (4) “Anja moet haar klachten als onwenselijk beschouwen” en (5) “Anja moet
medisch advies zoeken om van de klachten af te komen”. De eerste twee stellingen hebben te maken
met de rechten van de ziekterol en de laatste twee stellingen hebben te maken met de plichten
behorend tot de ziekterol. Stelling drie meet de mate waarin burgers financieel beleid ten gunste van

mensen met ALK steunen.
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Uit de betrouwbaarheidsanalyses bleek dat de vijf items samen een lage betrouwbaarheid
hebben, zowel als geheel als wanneer we kijken naar de vier typen vragenlijsten afzonderlijk. Hoewel
de rechten, plichten en steun voor beleid in de literatuur samenhangen, meten zij niet één concept. Om
deze reden is ervoor gekozen niet één schaal te maken. De mate waarin burgers vinden dat mensen
met FM/RA geen sociale rollen hoeven uit te voeren als zij klachten ervaren en de mate waarin
burgers het beleid steunen, zullen beide afzonderlijk als afhankelijke variabele worden meegenomen in
de toetsing van de hypothesen. De verwachting was dat de mate waarin burgers vinden dat
(hypothetische) personen met ALK zich mogen onttrekken aan sociale rollen het meest relevant is als
sociale afwijzing van de ziekterol bij ALK. Deze is ook gebruikt in eerder onderzoek naar
stigmatisering van individuen met ALK (Ekl & Brooks, 2022). De andere plichten en recht van de
ziekterol zijn alleen meegenomen in de beschrijvende analyses.

De schaal van beide afhankelijke variabelen loopt van 1 tot 5, waarbij een hogere score
respectievelijk staat voor meer legitimering van het onttrekken aan sociale rollen als meer legitimering
van financiéle compensatie vanuit de overheid ten gunste van mensen met ALK. Hierna zal met
onttrekken aan sociale rollen worden gerefereerd aan de mate waarin burgers het onttrekken aan
sociale rollen door mensen met ALK legitimeren en met financiéle compensatie aan de mate waarin

burgers vinden dat mensen met ALK recht hebben op financiéle compensatie vanuit de overheid.

Vier vragenlijsten

Op basis van het type vragenlijst (Anja/fibromyalgie, Anton/fibromyalgie, Anja/reumatoide artritis en
Anton/reumatoide artritis) zijn twee variabelen gemaakt. Er is een dichotome variabele gemaakt voor
het type diagnose van de persoon in het vignet, hiervoor zijn Anja/reumatoide artritis en
Anton/reumatoide artritis samengevoegd voor een vorm van verklaarde ALK (= 0) en zijn
Anja/fibromyalgie en Anton/fibromyalgie samengevoegd voor een vorm van onverklaarde ALK (=1).
Deze variabele vormt de onafhankelijke variabele in het model. Daarnaast is er een variabele sekse
van de hypothetische persoon in het vignet gemaakt. Hiervoor zijn Anton/fibromyalgie en
Anton/reumatoide artritis samengevoegd (=0) en zijn Anja/fibromyalgie en Anja/reumatoide artritis
samengevoegd (=1). Sekse van de hypothetische persoon is dus een dichotome variabele, met de
antwoordcategorieén man (=0) en vrouw (=1). Voor de moderatie-analyse is een interactieterm
gemaakt van het type diagnose en de sekse van de hypothetische persoon. Hiervoor is de productterm

genomen van type diagnose en sekse hypothetische patiént.

Mogelijke oorzaken klachten
In de vragenlijst is daarnaast gevraagd naar de ideeén die burgers hadden over de oorzaken van de
klachten van Anja/Anton. Hierbij is gebruik gemaakt van de Nederlandse IPQ-R. Het perspectief is

hierbij wederom gewijzigd vanuit die van de patiént - in hoeverre zij denken dat een bepaalde factor
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de klachten veroorzaakt — naar het perspectief van de observerende burger. Alle 18 items uit de IPQ-R
zijn overgenomen, voorbeelden zijn: “toeval of pech”, “zijn/haar eigen gedrag”, “roken” of een
“verminderde weerstand”. Op basis van deze 18 items zijn drie schalen gemaakt, hierbij is de indeling
van Moss-Morris et al. (2002) en de Nederlandse IPQ-R gebruikt. Hieruit komen drie schalen:
psychologische factoren, risicofactoren en immuniteitsfactoren®. Aangezien de mogelijke oorzaken
niet direct gerelateerd zijn aan de onderzoeksvraag, worden deze enkel meegenomen in de

beschrijvende analyses om een idee te krijgen van hoe de steekproef er uitziet.

Controlevariabelen

Ten slotte zijn achtergrondvragen gesteld om de controlevariabelen te maken. Ten eerste is de leeftijd
van de respondenten uitgevraagd. Deze variabele wordt als continue controlevariabele meegenomen.
Ten tweede is de sekse van de respondent uitgevraagd aan de hand van drie antwoordcategorieén: man
(=0), vrouw (=1) en anders (=2). Geen van de respondenten koos optie anders. De variabele is daarom
als dichotome variabele opgenomen in het model. Ten derde is het opleidingsniveau van de
respondenten uitgevraagd met een openvraag “Wat is uw hoogst afgeronde opleiding?”. De
antwoorden zijn vervolgens in drie categorieén gehercodeerd volgens (Education|Lifelines Wiki, z.d.).
In bijlage 6 zijn de overwegingen bij het classificeren van de antwoorden meegenomen. Globaal
hebben mensen met een laag opleidingsniveau vmbo of MBO 1/2 afgerond, mensen met een midden
opleidingsniveau havo/vwo en/of MBO 3/4 en mensen met een hoog opleidingsniveau ten minste een
bachelor op het HBO of WO afgerond. Aangezien geen enkele respondent in categorie laag scoorde, is

de variabele gehercodeerd naar midden (=0) en hoog (=1).

4.4 Analyseplan

Om de onderzoeksvragen en hypothesen te toetsen zijn verschillende analyses gedaan in SPSS. Ten
eerste zijn univariate en bivariate statistieken berekend van en tussen de variabelen. VVoor het
vergelijken van de reacties van burgers op de verschillende vragenlijsten, is met behulp van ANOVA-
toetsen gekeken naar verschillen in score op de rechten en plichten van de ziekterol, steun voor
financieel beleid en naar verschillen in stereotyperingen, vooroordelen en mogelijke oorzaken tussen
de vier verschillende vignetten. Deze analyses geven een indicatie of er verschillen zijn tussen de
diagnoses, de sekse van de persoon in het vignet en interacties hiertussen. Bij significante ANOVA-
resultaten, zijn vervolgens post-hoc toetsen gedaan om te zien tussen welke vragenlijsten burgers

verschillen. Dit is gedaan op basis van de Bonferroni toets.

20 psychologische factoren: stress of zorgen, mentaliteit, gezinsproblemen of zorgen, te hard werken, emotionele
toestand en persoonlijkheid.

Risicofactoren: erfelijkheid/zit in de familie, dieet/eetgewoonten, slechte medische behandeling, eigen gedrag,
ouder worden, alcohol, roken.

Immuniteitsfactoren: bacil/virus, milieuverontreiniging, verminderde weerstand.
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Om de hypothesen te kunnen toetsen zijn daarnaast verschillende regressiemodellen geschat.

De analyses kunnen in twee delen worden verdeeld (de moderatie-analyses en de mediatie-analyses).

Ten eerste is met een moderatie-analyse gekeken naar de relatie tussen het type diagnose (FM versus

RA) en de uitkomsten van stigmatisering; legitimering van onttrekken aan sociale rollen en

legitimering van financiéle compensatie. Daarnaast is gekeken of een mogelijk negatief verband tussen

FM en de uitkomsten van stigmatisering, sterker is voor vrouwen dan voor mannen. Om deze

verbanden te schatten zijn twee keer vier hiérarchische lineaire modellen geschat. Eerst zijn vier

modellen geschat met als afhankelijke variabele legitimering van onttrekken aan sociale rollen:

Model 1a: Onttrekken aan sociale rollen wordt voorspeld uit de controlevariabelen leeftijd, sekse van
de respondent, het opleidingsniveau van de respondent, zelf bekend met ALK en ALK in de
omgeving

Model 2a: Onttrekken aan sociale rollen wordt voorspeld uit de controlevariabelen en type diagnose.

Model 3a: Onttrekken aan sociale rollen wordt voorspeld uit de controlevariabelen en type diagnose
en de sekse van de hypothetische persoon in het vignet.

Model 4a: Onttrekken aan sociale rollen wordt voorspeld uit de controlevariabelen, type diagnose, de
sekse van de hypothetische persoon in het vignet en de interactieterm (type diagnose * sekse
vignet).

Op basis van model 2a is H1 ‘Burgers legitimeren bij mensen met fibromyalgie het recht om zich aan

sociale rollen te onttrekken in mindere mate dan bij mensen met reumatoide artritis.

Vervolgens zijn nog vier hiérarchische lineaire regressiemodellen geschat, maar dan met legitimering

van financiéle compensatie als afhankelijke variabele. De overige stappen zijn gelijk gebleven:

Model 1b: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit de controlevariabelen leeftijd, sekse van de
respondent, het opleidingsniveau van de respondent, zelf met ALK bekend en iemand in de
omgeving heeft ALK.

Model 2b: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit de controlevariabelen en type diagnose.

Model 3b: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit de controlevariabelen en type diagnose en de
sekse van de hypothetische persoon in het vignet.

Model 4b: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit de controlevariabelen, type diagnose, de sekse
van de hypothetische persoon in het vignet en de interactieterm (type diagnose * sekse vignet).

Op basis van model 2b is H2 ‘Burgers rechtvaardigen financiéle compensatie vanuit de overheid

minder vaak bij mensen met fibromyalgie dan bij mensen met reumatoide artritis’ getoetst. Aan de

hand van model 4a en b is getoetst of dit negatieve verband tussen FM en onttrekken aan sociale rollen
en financiéle compensatie sterker is voor vrouwen dan voor mannen. Hiermee wordt H8 ‘H8: Burgers
stigmatiseren mensen met FM vaker dan mensen met RA en dit verband is sterker voor vrouwen met

ALK dan voor mannen met ALK’ getoetst.
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Mediatie-analyses

Met het tweede deel van de analyses is gekeken naar mogelijke verklaringen door stigma-
mechanismen voor het verband tussen FM en financiéle compensatie. Hiervoor is een mediatie-
analyse gedaan voor alle afzonderlijke stereotyperingen/vooroordelen. Aangezien de mechanismen
waarschijnlijk samenhangen, is uiteindelijk nog één groot meervoudig regressiemodel met alle
stereotypen en vooroordelen geschat om te vergelijken of dit nog tot andere resultaten leidt.

Voor de mediatie-analyses is in eerste instantie een model geschat met financiéle compensatie
als afhankelijke variabele die wordt voorspeld uit type diagnose en de controlevariabelen. Dit model
geeft voor alle mediatie-analyses het directe effect van type diagnose op steun voor financieel beleid
(in figuur 4, pijl 5a). Vervolgens is voor alle mediatoren getoetst of het type diagnose een significant
effect heeft op de mediator (zie model 5-10b). Zie figuur 4, voor een grafische weergave van de
relaties die zijn geschat. Daarna is voor elke afzonderlijke mediatie-analyse een meervoudig
regressiemodel geschat met als afhankelijke variabele financiéle compensatie, dat wordt geschat uit
het type diagnose, de mediator en de controlevariabelen. Om een conclusie te kunnen trekken over de
mediatie, wordt de helling van type diagnose in het multipele model (het totale effect) vergeleken met
de helling van type diagnose in model 5a (het directe effect). Om een indicatie te krijgen van de
significantie, wordt gekeken naar overlap tussen de betrouwbaarheidsintervallen van deze hellingen.
De volgende modellen zijn getoetst voor de mediatie-analyses met betrekking tot de stereotyperingen:
Model 5a: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit type diagnose (+ controlevariabelen).

Model 5h: Stereotype ernst wordt voorspeld uit type diagnose (+ controlevariabelen).

Model 5c¢: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit type diagnose en stereotype ernst (+
controlevariabelen).

Model 6b: Stereotype geloofwaardigheid wordt voorspeld uit type diagnose (+ controlevariabelen).

Model 6c: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit type diagnose en stereotype
geloofwaardigheid (+ controlevariabelen).

Model 7b: Stereotype persoonlijke controle wordt voorspeld uit type diagnose (+ controlevariabelen).

Model 7c: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit type diagnose en stereotype persoonlijke

controle (+ controlevariabelen).

De volgende modellen zijn getoetst voor de mediatie-analyses met betrekking tot de vooroordelen:

Model 8b: Positieve vooroordelen wordt voorspeld uit type diagnose (+ controlevariabelen).

Model 8c: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit type diagnose en positieve vooroordelen
(+ controlevariabelen).

Model 9b: Negatieve vooroordelen wordt voorspeld uit type diagnose (+ controlevariabelen).

Model 9c: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit type diagnose en negatieve vooroordelen
(+ controlevariabelen).

Hypothesen 3 tot en met 7 zullen worden getoetst aan de hand van deze mediatie-analyses.
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Ten slotte wordt nog een multipel regressiemodel geschat waarin steun voor financieel beleid als
afhankelijke variabele wordt geschat op basis van alle mediatoren en type diagnose:

Model 10: Financiéle compensatie wordt voorspeld uit type diagnose, twijfel ernst, twijfel
geloofwaardigheid, persoonlijke controle, positieve vooroordelen en negatieve vooroordelen (+
controlevariabelen)

Ten slotte zijn nog controles gedaan van de assumpties van lineaire regressie, invloedrijke punten en

multicollineariteit.

5a
5¢, 6¢; 7¢, 8¢, 9¢

Fibromyalgie vs
Reumatoide Artritis

Financiéle compensatie

5c
5b
6¢
Stereotype ernst
6b yp
7
7b
Stereotype Gecontroleerd voor:
geloofwaardigheid 8¢ Geslacht burger
8b Leeftijd
9 Opleidingsniveau
Bekend met onverklaarde
Stereotype ALK
9b persoonlijke controle

Positieve
Vooroordelen

Negatieve
Vooroordelen

Figuur 4: Mediatie-analyses om hypothesen 3 tot en met 7 te toetsen.

*Alle mediaties worden afzonderlijk van elkaar getoetst dus alle pijlen worden niet geschat terwijl de
overige mediatoren in het model zitten.
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5. Resultaten

In dit hoofdstuk worden de resultaten van de vignettenstudie besproken om de deelvragen (1)
“Verschilt de mate waarin burgers mensen met ALK stigmatiseren naar het aan dan wel afwezig zijn
van een medische verklaring? (2) Zo ja, kan dit verklaard worden door stereotyperingen en
vooroordelen? (3) Is er een samenhang tussen de sekse van mensen met ALK en de mate waarin
burgers hen stigmatiseren?” te beantwoorden.

Om antwoord te geven op deze onderzoeksvragen worden eerst de beschrijvende statistieken
besproken. Ten eerste worden kort de univariate statistieken besproken (5.1). Ten tweede worden de
bivariate relaties tussen de variabelen besproken (5.2). Hierbij wordt met name ingegaan op
verschillen tussen de vier vragenlijsten. Op basis van deze beschrijvende statistieken wordt een beeld
van de steekproef en data verkregen, maar worden nog geen hypothesen getoetst.

In de derde paragraaf wordt de modelevaluatie besproken om de kwaliteit van de analyses te
beoordelen (5.3). Vervolgens zullen de resultaten van de hypothesetoetsing worden besproken, in
paragraaf 5.4 komt het verband tussen het type diagnose en legitimering van onttrekken aan sociale
rollen en financiéle compensatie aan bod en of dit samenhangt met de sekse van de hypothetische
persoon in het vignet. Op basis van deze resultaten is bepaald of de data hypothesen 1, 2 en 8
ondersteunen. In paragraaf 5.5 zal vervolgens kort de resultaten van de mediatie-analyses worden
gegeven, om inzicht te geven in de stigma-mechanismen. Op basis van deze resultaten is bepaald of de
data hypothesen 3 tot en met 7 ondersteunen.

In dit hoofdstuk wordt fibromyalgie (FM) gezien als vorm van onverklaarde ALK en
reumatoide artritis (RA) als een vorm van verklaarde ALK. Wanneer we spreken van ALK, bedoelen
we de brede term waaronder zowel verklaarde als onverklaarde ALK vallen. De hypothetische persoon

met ALK refereert hier dan ook naar een hypothetisch persoon met FM of RA.

5.1 Univariate statistieken

In tabel 3 zijn de resultaten van de univariate analyses gegeven, met onder andere de gemiddelden en
frequenties. In deze tabel is te zien dat van de 235 respondenten 60 het vignet met Anja met
fibromyalgie hebben gekregen (25,50%), 59 het vignet met Anja met reumatoide artritis (25,10%) en
dat zowel het vignet met Anton met fibromyalgie als Anton met reumatoide artritis door 58
respondenten is ingevuld (24,70%). In totaal hebben dus 119 respondenten een vignet gelezen over
een hypothetisch persoon met fibromyalgie (FM) en 115 een vignet over een persoon met reumatoide

artritis (RA).
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Tabel 3: Beschrijving van de in analyse opgenomen variabelen: gemiddelde (standaarddeviatie),

minimum- en maximumwaarde of frequenties en totaal aantal respondenten.

Variabele M (SD)? Minimum Maximum N totaal
Sociale afwijzing ziekterol:
Recht op onttrekken aan sociale rollen 2,43 (0,80) 1,00 5,00 235
Recht op niet verantwoordelijk worden gehouden 3,62 (0,92) 1,00 5,00 235
Plicht klachten als onwenselijk zien 3,51 (0,85) 1,00 5,00 233
Plicht medische hulp zoeken 4,17 (0,69) 2,00 5,00 235
Financiéle compensatie 3,78 (0,79) 1,00 5,00 234
Type casus 235
Anja/fibromyalgie 25,50% 60
Anja/reumatoide artritis 25,10% 59
Anton/fibromyalgia 24,70% 58
Anton/reumatoide artritis 24,70% 58
Type diagnose 235
Fibromyalgie 50,60% 119
Reumatoide artritis 49,40% 116
Sekse vignet 235
Anja 50,20% 118
Anton 49,80% 117
Leeftijd respondent 24,87 (10,86) 18,00 76,00 235
Sekse respondent 235
Vrouw 60,0% 141
Man 40,0% 94
Opleidingsniveau 233
Laag 0,00% 0
Middelbaar 66,10% 154
Hoog 33,90% 79
Bekend met ALK 233
Zelf 24,00% 56
Bekende 32,20% 75
Niet mee bekend 43,80% 102
Stereotyperingen
Klachten zijn ernstig 2,31 (0,47) 1,00 4,00 235
Anja/Anton heeft persoonlijke controle 3,12 (0,61) 1,17 4,33 234
De klachten zijn geloofwaardig 2,29 (0,76) 1,00 4,00 235
Vooroordelen
Positieve vooroordelen 3,97 (0,63) 2,00 5,00 235
Negatieve vooroordelen 1,80 (0,68) 1,00 4,00 235
Meest genoemde mogelijke oorzaken
Vignetten fibromyalgie
1. Stress of zorgen 119
2. Toeval of pech
3. Zijn/haar emotionele toestand
Vignetten reumatoide artritis
1. Erfelijkheid 116
2. Toeval/pech
3. Het ouder worden

2 Bij nominale variabelen is de frequentieverdeling vermeld in percentages.
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In tabel 3 is te zien dat in totaal 60% (N=141) van de respondenten een vrouw is en 40%
(N=91) een man. De leeftijd van de respondenten varieert tussen de 18 jaar en 76 jaar, waarbij de
meeste respondenten jonger dan 24 jaar zijn (Q3=24,00). Verder is ongeveer twee derde van de
respondenten (66,10%) middelbaar opgeleid en een derde (33,90%) hoog opgeleid. De meeste
respondenten zijn bekend met onverklaarde ALK: 24,00% heeft zelf onverklaarde ALK (gehad) en
32,20% kent iemand die onverklaarde ALK heeft (gehad). De overige 43,80% van de respondenten is
niet bekend met onverklaarde ALK. Ten slotte is te zien dat respondenten die een vignet over
fibromyalgie lazen gemiddeld het hoogst scoorden op stress of zorgen als mogelijke oorzaak van de
klachten, terwijl respondenten die een vignet over reumatoide artritis lazen gemiddeld erfelijkheid het
hoogst scoorden als mogelijke oorzaak. Bij beide vignetten had toeval of pech daarna het hoogste
gemiddelde van de mogelijke oorzaken.

In tabel 3 zijn ook de gemiddelde scores gegeven op sociale afwijzing van de ziekterol,
financiéle compensatie, stereotyperingen en vooroordelen. Zo is te zien dat de respondenten
gemiddeld gezien het eens waren met het recht op financiéle compensatie vanuit de overheid voor
hypothetische personen met ALK; zij scoorden gemiddeld een 3,78 op een schaal van 1 tot 5.
Daarnaast zijn de respondenten het gemiddeld een beetje oneens dat hypothetische personen met ALK
het recht hebben om zich te onttrekken aan sociale rollen wanneer zij klachten ervaren (M =2,43; SD
=0,80).

5.2 Bivariate relaties

In tabel 4 zijn de bivariate relaties tussen de vier vignetten enerzijds en de stigma-uitkomsten en
stigma-mechanismen anderzijds weergegeven. De gemiddelden per type vignet zijn gegeven,
verschillen zijn getoetst aan de hand van ANOVA toetsen. In de tabel is te zien dat respondenten die
het vignet over Anja of Anton met reumatoide artritis (RA) lazen gemiddeld vaker vonden dat
hypothetische personen met ALK recht hebben op financiéle compensatie vanuit de overheid
(gemiddelden zijn respectievelijk 3,93 (SD=,65) en 3,98 (SD=,61)) dan de respondenten die het vignet
met Anja met fibromyalgie (M= 3,63; SD=,90) en het vignet Anton met fibromyalgie lazen (M= 3,59;
SD=,89). Legitimering van financiéle compensatie blijkt significant te verschillen tussen de vier
vignetten (F(3,230) = 3,87; p = ,010). Uit de post-hoc toets met de Bonferroni? correctie bleek dat
alleen de gemiddelden tussen Anton met FM en Anton met RA significant verschillen (M verschil = -
,39; p =,045). Er blijken echter geen significante verschillen tussen de vier vignetten te zijn in de mate

waarin respondenten vinden dat de hypothetische persoon gelegitimeerd is om zich te onttrekken aan

2L Om kanskapitalisatie te verkleinen is gekozen om de Bonferroni correctie te gebruiken bij de Post-Hoc
analyse. Deze toetst strenger dan bijvoorbeeld de LSD-procedure. In dit geval zijn er vier groepen, terwijl de
LSD-procedure alleen beschermd is door een significante ANOVA F-toets bij drie groepen.
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sociale rollen (F(3,231) = 1,17; p =,323). In tabel 4 is te zien dat respondenten met het vignet over
Anton met RA gemiddeld het vaakst aangeven dat hypothetische personen met ALK het recht hebben
om zich te mogen onttrekken aan sociale rollen (M= 2,53; SD=,86), terwijl respondenten die het
vignet over Anton met FM hebben gelezen dit het minst vaak legitimeren (M= 2,31; SD=,81). De
verschillen zijn — afgezien van het niet-significante resultaat — ook niet erg groot, het gaat om een
verschil van 0,2 op een schaal van 1 tot 5.

In tabel 4 is te zien dat er wel een significant verschil tussen de vier vignetten is op het recht
om niet verantwoordelijk te worden gehouden voor de klachten (F(3,231) = 2,76; p = ,043). Er is te
zien dat respondenten gemiddeld gezien dit recht voor hypothetische personen met ALK vaker
legitimeren als zij een vignet met Anja hadden, in vergelijking met Anton met dezelfde diagnose. Uit
de post-hoc analyse blijkt alleen een significant verschil te zijn tussen de gemiddelde scores op het
legitimeren bij de respondenten die Anja met RA en Anton met FM hadden gelezen. Er blijken geen

significante verschillen te zitten tussen de vier vignetten en de plichten van de ziekterol.

Mechanismen

Daarnaast zijn in tabel 4 ook de verschillen in gemiddelde scores tussen de vier vignetten en de
mogelijke stigma-mechanismen weergegeven. Bij de stereotyperingen zien we dat er een significant
verschil is tussen de vignetten in de mate waarin respondenten twijfelen aan de geloofwaardigheid van
de klachten van de hypothetische persoon met ALK (F(3,231) = 3,67; p =,013). Uit de post-hoc
analyse blijkt dat er alleen een significant verschil is tussen de respondenten die het vignet met Anton
met FM en Anja met RA hebben gelezen (M verschil = ,43; p = ,012). Het gaat om een redelijk
verschil van 0,43 op een schaal van 1 tot 5. Tussen de andere vier vignetten zien we dat de scores op
ernst klachten en persoonlijke controle van de klachten dichter bij elkaar liggen en bovendien niet

significant zijn.
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Tabel 4: Resultaten van ANOVA-analyses tussen het type vignet en sociale afwijzing, recht op financiéle steun, stereotyperingen, vooroordelen en mogelijke
oorzaken: gemiddelden (standaarddeviaties), grootte steekproef en toetsresultaat (sig) zijn gegeven.

Anja/FM Anton/FM Anja/RA Anton/RA N p
Variabele M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Sociale afwijzing:
Recht op onttrekken aan sociale rollen * 2,37 (,80) 2,31 (,81) 2,52 (,71) 2,53 (,86) 235 323
Recht op niet verantwoordelijk * 3,58 (1,00) 3,37 (1,00) 3,84 (,72) 3,69 (,90) 235 ,043*
Plicht klachten als onwenselijk zien 3,53 (,75) 3,71 (,86) 3,35 (,94) 3,43 (,84) 233 131
Plicht medische hulp zoeken 4,13 (,68) 4,29 (,62) 4,02 (,74) 4,22 (,70) 235 162
Financiéle compensatie * 3,63 (,90) 3,59 (,89) 3,93 (,65) 3,98 (,61) 234  ,010*
Stereotyperingen
Twijfel ernst klachten 2 2,23 (,46) 2,32 (,51) 2,34 (,43) 2,36 (,47) 235 411
Persoonlijke controle 3,01 (,60) 3,24 (,60) 3,09 (,59) 3,16 (,62) 234 186
Twijfel geloofwaardigheid 2 2,34 (,72) 2,52 (,76) 2,09 (,68) 2,20 (,82) 235 ,013*
Vooroordelen
Positieve vooroordelen * 4,03 (,64) 3,80 (,83) 4,03 (,53) 4,00 (,46) 235 124
Negatieve vooroordelen 2 2,03 (,72) 1,92 (,64) 1,61 (,57) 1,62 (,72) 235 <,001**
Oorzaak
Psychische factoren 3,31 (,59) 3,28 (,68) 3,01 (,80) 2,78 (,64) 234 <,001**
Risicofactoren 3,04 (,56) 3,06 (,61) 3,16 (,52) 3,19 (,51) 234,350
Immuniteitsfactoren 2,90 (,54) 2,77 (,74) 2,67 (,72) 2,61 (,60) 234,086

L Een hogere score correspondeert met minder stigmatisering (staat voor meer legitimering/steun, dus minder stigma-uitkomsten of meer positieve vooroordelen, dus minder
stigmatisering).
2 Een hogere score correspondeert met meer stigmatisering (meer twijfels/gedachten dat mensen hun klachten kunnen beinvloeden, dus meer stigmatisering).



Tussen de vier vignetten en negatieve vooroordelen zien we daarentegen een significant verschil
tussen twee of meerdere vignetten (F(3,231) = 5,87; p <,001). In tabel 4 is te zien dat de respondenten
die het vignet met Anja met FM lazen gemiddeld het hoogst scoorden op negatieve vooroordelen (M =
2,03; SD =,72). Uit de post-hoc analyse blijkt dat respondenten met het vignet Anja/FM significant
hoger scoorden op negatieve vooroordelen ten opzichte van de hypothetische persoon, dan
respondenten die het vignet met Anja/RA (M verschil = ,42; p = ,005) of Anton/RA (M verschil = ,40;
p =,006) hebben gelezen. We vonden echter geen significant verschil tussen Anja/FM en Anton/FM
(M verschil =,11; p = 1,000). Hoewel het om een redelijk verschil gaat van ongeveer 0,5 op een
schaal van 1 tot 5, lijken ook respondenten die het vignet met Anja/FM hebben gelezen relatief laag te
scoren op vooroordelen. Een score van 2 staat namelijk inhoudelijk voor het oneens zijn met de
stelling dat men gevoelens van onbegrip of ergernis ervaart. Respondenten die het vignet met
Anton/FM hebben gelezen, scoorden lager op positieve vooroordelen (M = 3,80; SD =,83). Dit
verschilt echter niet significant van de respondenten die een ander vignet hebben gelezen (F(3,231) =
1,94; p = ,124).

Ziekterol en steun voor beleid

Verder zijn de bivariate relaties tussen alle variabelen berekend om een indicatie te krijgen van de
samenhang tussen alle variabelen waarbij niet gestratificeerd is op sekse of type diagnose. In bijlage 7
is een overzichtstabel gegeven met alle berekende correlaties. De rechten van de ziekterol blijken
positief met elkaar lijken samen te hangen: meer legitimering van het mogen onttrekken aan sociale
rollen gaat samen met niet verantwoordelijk houden van hun klachten bij hypothetische personen met
ALK (r=,17; p =,009; N =235). Ook de twee plichten van de ziekterol blijken significant met elkaar
samen te hangen (r =,24; p <,001; N =235): wanneer respondenten het belangrijk vinden dat mensen
met ALK hun klachten als onwenselijk zien, vinden zij vaker dat hypothetische personen met ALK
medische hulp moeten zoeken voor hun klachten (en andersom). Tussen de rechten en plichten van de
ziekterol lijkt echter weinig samenhang te zijn. Bijvoorbeeld: wanneer respondenten vaker legitimeren
dat hypothetische personen met ALK zich mogen onttrekken aan sociale rollen, gaat dit niet samen
met de mate waarin respondenten vinden dat hypothetische personen met ALK hun klachten als
onwenselijk moeten beschouwen (r = ,05; p = ,476; N =233).

De mate waarin respondenten vinden dat hypothetische personen met ALK recht hebben op
financiéle compensatie vanuit de overheid lijkt samen te hangen met de rechten van de ziekterol: meer
legitimering van financiéle compensatie gaat samen met het vaker legitimeren dat hypothetische
personen met ALK zich mogen onttrekken aan sociale rollen (r =,27; p <,001; N =234) en met het
recht om niet verantwoordelijk te worden gehouden (r = ,22; p <,001; N =234). De mate waarin
respondenten vinden dat hypothetische personen met ALK recht hebben op financiéle compensatie

vanuit de overheid lijkt niet samen te hangen met de plichten van de ziekterol.



Sekseverschillen

Om beter de bivariate samenhang tussen sekse en de stigma uitkomsten en mechanismen te kunnen
interpreteren, zijn t-toetsen uitgevoerd. De resultaten zijn weergegeven in tabel 5. Hierin is te zien dat
er significante verschillen zijn tussen de sekse van de respondent en het verantwoordelijk houden voor
de klachten, stereotypen van geloofwaardigheid en persoonlijke controle en positieve vooroordelen.
Vrouwelijke respondenten scoren gemiddeld hoger op het niet verantwoordelijk houden van
hypothetische personen met ALK voor hun klachten (t(182)= 2,62; p = ,009), hebben meer positieve
vooroordelen ten opzichte van hypothetische personen met ALK (t(166)= -2,60; p = ,005), rapporteren
minder twijfels over de geloofwaardigheid van hypothetische personen met ALK (t(233)=4,69; p
<,001) en denken gemiddeld dat hypothetische personen met ALK minder persoonlijke controle
hebben over hun klachten dan mannelijke respondenten (t(223)= 3,25; p <,001).

Als we in tabel 5 kijken naar de verschillen tussen de sekse van de persoon in het vignet, zien
we weinig significante verschillen. Respondenten die een vignet met een vrouw kregen, rapporteerden
gemiddeld minder stereotyperingen over persoonlijke controle over de klachten dan respondenten die
een vignet met een man hadden (t(233)= 1,45; p =,049). Dit geeft een eerste indicatie van de
samenhang tussen de sekse van hypothetische personen met ALK en stigmatisering door het publiek.
In paragraaf 5.4 zal verder worden ingegaan op sekseverschillen wanneer we rekening houden met
controlevariabelen om conclusies te kunnen trekken over sekseverschillen bij stigmatisering van ALK

door burgers.

Tabel 5: Gemiddelde score en standaarddeviaties naar sekse (+ toetsing verschillen aan de hand van

t-toetsen).
Sekse respondent Sekse hypothetische persoon vignet

Mannen Vrouwen Mannen Vrouwen

M (SD) M (SD) p M (SD) M (SD) p

N = 94! N =141 N =1172 N =118
Onttrekken sociale rollen 2,32 (,82) 2,50 (,78) ,083 2,42 (,84) 2,44 (,76) ,834
Niet verantwoordelijk 3,43 (,98) 3,75(,86)  ,009** 3,53 (,96) 3,71(,88) 131
Financiéle compensatie 3,69 (,92) 3,84 (,69) ,165 3,78 (,79) 3,78 (,80) ,481
Stereotype ernst 2,34 (,52) 2,30 (,43) 494 2,34 (,49) 2,28 (,45)  ,348
Stereotype persoonlijke controle 3,27 (,52) 3,03 (,64) ,001** 3,20 (,61) 3,05 (,59) ,049*
Stereotype geloofwaardigheid 2,56 (,73) 2,11 (,73) <,001** 2,36 (,80) 2,22 (,71) ,148
Positieve vooroordelen 3,83 (,71) 4,06 (,56) ,010* 3,90 (,67) 4,03 (,58) ,098
Negatieve vooroordelen 1,88 (,73) 1,74 (,64) 110 1,77 (,69) 1,82 (,68) ,555

1 Bij financiéle compensatie en stereotype persoonlijke controle N = 93; 2 Bij financiéle compensatie en

stereotype persoonlijke controle N = 116.
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Stereotyperingen en vooroordelen

Diverse stereotyperingen en vooroordelen lijken met elkaar samen te hangen. In bijlage 7 zijn alle
correlaties weergeven. Stereotyperingen van ernst en positieve vooroordelen correleren het sterkst met
elkaar: gemiddeld gezien gaat het hebben van meer twijfels over de ernst van de klachten van
hypothetische personen (meer stereotyperingen ernst) samen met het hebben van minder positieve
vooroordelen (en andersom). Deze samenhang is redelijk sterk en significant (r = -,40; p <,001; N
=235). Opvallend is dat stereotyperingen van ernst weinig lijken samen te hangen met de mate van
negatieve vooroordelen, de enige twee potentiéle mechanismen waarbij geen significante samenhang
is gevonden (r = ,08; p =,218; N =235). Dit is opvallend omdat in het theoretisch kader is omschreven
dat we verwachtten dat de stereotyperingen en vooroordelen hoogstwaarschijnlijk met elkaar
samenhangen. In paragraaf 5.5 zal verder worden ingegaan op de vraag of en hoe stereotyperingen en
vooroordelen een potentieel verband tussen stigmatisering van FM en legitimering van financiéle

compensatie vanuit de overheid verklaren.

Controlevariabelen

Enkele controlevariabelen hangen ook met elkaar samen, voor de uitgebreide resultaten zie bijlage 7.
Zo gaat een hoger opleidingsniveau samen met een gemiddeld hogere leeftijd (r = ,41; p <,001; N
=233) en hangt het opleidingsniveau significant samen met de sekse van de respondenten (y*(1)= 5,38;
p =,020). Vrouwen hebben vaker een hoger opleidingsniveau. De gemiddelde leeftijd van
respondenten met een hoog opleidingsniveau is ongeveer 10 jaar hoger (M = 31,15; SD = 14,69) dan
de gemiddelde leeftijd van respondenten met een middelbaar opleidingsniveau (M = 21,72; SD =
6,29). Dit is een redelijk groot en significant verschil (t(93)=-5,46; p <,001) en heeft mogelijk ook te
maken met de manier van dataverzameling®?. Verder valt het op dat het zelf ALK hebben (gehad)
significant samenhangt met de sekse van de respondent (*(1)= 10,50; p <,001; N =233). Vrouwelijke
respondenten hebben gemiddeld vaker zelf onverklaarde ALK (gehad).

5.3 Modelevaluatie

Na het schatten van de hiérarchische lineaire regressiemodellen om de hypothesen te toetsen (die
resultaten komen in de volgende paragraaf aan bod), zijn een aantal analyses uitgevoerd om te bepalen
in hoeverre de analyses betrouwbaar en valide zijn. Hierbij is gekeken of de data voldoen aan de vier
assumpties van lineaire regressie, of er sprake is van multicollineariteit en naar mogelijke invloedrijke
punten/uitbijters. Een uitgebreide toetsing van deze statistieken is gegeven in bijlage 9. In deze

paragraaf zullen de resultaten van deze toetsing kort worden besproken.

22 De steekproef is geworven op basis van een gelegenheidssteekproef onder andere op twee locaties met veel
studenten.
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De data voldoen niet aan alle vier de assumpties van lineaire regressie, waardoor conclusies
met voorzichtigheid moeten worden getrokken. Bij de eerste, belangrijkste, assumptie — die stelt dat de
observaties onafhankelijk van elkaar moeten zijn — kunnen vraagtekens worden geplaatst.
Onafhankelijke observaties worden verkregen op basis van een aselecte steekproef. De respondenten
zijn geworven aan de hand van een gelegenheidsteekproef, waardoor er sprake is van een selecte
steekproef. Verder lijkt er niet te worden voldaan aan de tweede assumptie — die stelt dat er een lineair
verband is tussen de afhankelijke en onafhankelijke variabelen - doordat we mogelijk de schaal niet als
continue schaal hadden mogen beschouwen. In bijlage 8 is ook te zien dat er — lichtere — schendingen
zijn van de assumpties van homoscedasticiteit en normaliteit van de residuen.

Vanwege de schendingen van de assumpties zijn de drie grootste modellen (model 4a, 4b en
10) nogmaals geschat op basis van ordinale logistische regressie, aangezien de afhankelijke variabelen
mogelijk beter als ordinale variabelen kunnen worden gezien (zie bijlage 8). Bij deze drie analyses valt
het op dat bij de belangrijkste effecten geen andere conclusies worden getrokken als het gaat om
richting of significantie. Ook lijkt er te worden voldaan aan de assumpties van ordinale logistische
regressie.

Naast de assumpties is ook gekeken naar multicollineariteit: een te sterke samenhang tussen de
onafhankelijke variabelen. Aan de hand van de Variance-Inflation Factor (VIF) wordt bepaald of deze
samenhang te sterk is, wat mogelijk kan leiden tot grote standaardfouten. Als we een vuistregel van
vier aanhouden, is er geen enkele VIF-waarde die te groot is. De verwachting is daarom dat er geen
problemen zijn door multicollineariteit. Ten derde is er ook gekeken naar mogelijk invloedrijke
punten. In bijlage 8 is uitgebreid uiteengezet welke cases het hoogst scoren op de leverage, Cook’s
distance en DFFit waarden. Ook zijn de grootste residuen genoteerd. Er is een extra
sensitiviteitsanalyse gedaan zonder de mogelijke uitbijters/invlioedrijke punten, hierbij werden geen

andere conclusies getrokken over de belangrijkste effecten.

5.4 Hypothesetoetsing

De opgestelde hypothesen uit hoofdstuk 3 zijn getoetst aan de hand van (hiérarchische)
regressieanalyses, waarbij bij elk model gecontroleerd is voor de leeftijd, de sekse en het
opleidingsniveau van de respondent en of hij/zij bekend is met onverklaarde ALK. In deze paragraaf
zullen eerst hypothesen 1, 2 en 8 worden getoetst en besproken, in paragraaf 5.5 zal getoetst worden of
de stigma-mechanismen mogelijke verklaringen zijn voor het verband tussen het type diagnose en de

mate van stigmatisering. Aan de hand hiervan worden hypothesen 3 tot en met 7 getoetst.

5.4.1 Type diagnose, sociale afwijzing en sekse
In tabel 6 zijn de resultaten van de hiérarchische lineaire regressiemodellen weergegeven, waaronder
model 1a, 2a, 3a en 4a met als afhankelijke variabele onttrekken aan sociale rollen. In tabel 6, model

2a zien we dat het type diagnose een niet-significant, negatieve samenhang heeft met de mate waarin
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respondenten het onttrekken aan sociale rollen legitimeren, gecontroleerd voor de overige variabelen
in het model (b =-,17; p =,099). Dit resultaat wijst erop dat respondenten die een vignet lazen over
een hypothetische persoon met fibromyalgie het recht om zich te mogen onttrekken aan sociale rollen
in mindere mate legitimeren dan respondenten die een vignet lazen met een hypothetisch persoon met
reumatoide artritis. Hoewel de richting van de samenhang in lijn ligt met de hypothese, vinden we
geen significant resultaat. Op basis van dit resultaat verwerpen we daarom hypothese 1: Burgers
legitimeren bij mensen met fibromyalgie het recht om zich aan sociale rollen te onttrekken in mindere
mate dan bij mensen met reumatoide artritis.

In model 3a is de sekse van de hypothetische persoon in het vignet toegevoegd aan het
voorgaande model. We zien hier dat de sekse weinig invloed lijkt te hebben op de mate waarin
respondenten het onttrekken aan sociale rollen legitimeren. Er is een zeer zwak negatief verband, dat
bovendien niet significant is, tussen de sekse van de hypothetische persoon in het vignet en het
onttrekken aan sociale rollen (b =-,01; p =,960). Ook zien we in dit model dat, als we controleren
voor de sekse van de hypothetische persoon in het vignet, dit weinig effect heeft op de helling van
type diagnose. Deze helling blijft negatief en niet significant (b = -,17; p =,100).

In model 4a is vervolgens de interactieterm tussen het type diagnose en de sekse van de
hypothetische persoon in het vignet toegevoegd om te toetsen of de relatie tussen het type diagnose en
legitimering van het onttrekken aan sociale rollen sterker is voor hypothetische mannen of vrouwen
met ALK. De interactie is niet significant en positief (b =,10; p = ,641). Deze resultaten ondersteunen
daarom niet hypothese 8 die stelde dat: Burgers stigmatiseren mensen met FM vaker dan mensen met
RA en dit verband is sterker voor vrouwen met ALK dan voor mannen met ALK. Sterker, de positieve
helling van de interactie geeft eerder een aanwijzing dat voor respondenten die een vignet met een
vrouw lazen, het effect tussen het type diagnose en legitimering van het onttrekken aan sociale rollen
zwakker is dan bij respondenten die een vignet met een man met ALK lazen.

Wat betreft de controlevariabelen in model 1a, 2a, 3a en 4a in tabel 6, zien we dat
respondenten die zelf onverklaarde ALK hebben gehad, het gemiddeld minder legitimeren als
hypothetische personen met ALK zich onttrekken aan sociale rollen (b = -,29; p =,033). Ook
respondenten die in de omgeving iemand kennen met onverklaarde ALK legitimeren het in mindere
mate als hypothetische personen met ALK zich onttrekken aan hun sociale rollen, gegeven de andere
variabelen in het model. Dit verschil is echter niet significant (b = -,22; p =,065). Ook lijken
vrouwelijke respondenten vaker het onttrekken aan sociale rollen door hypothetische personen met
ALK te legitimeren. Dit verschil is echter wederom niet significant (b =,19; p =,089).

Verder is te zien dat de vier modellen niet goed in staat zijn om legitimering van het
onttrekken aan sociale rollen te voorspellen. Alle vier de modellen verklaren slechts 5 & 6 procent van
de variantie in legitimering van het onttrekken aan sociale rollen van hypothetische personen met
ALK. Daarbij leidt alleen het toevoegen van de controlevariabelen tot een significant beter model
(F(5,226) = 2,39; p =,039).
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5.4.2 Type diagnose, steun voor financieel beleid en sekse

In tabel 6 zijn daarnaast de resultaten van de analyses met legitimering van financiéle compensatie als
afhankelijke variabele weergegeven (model 1b, 2b, 3b en 4b). Hierbij zijn dezelfde stappen gebruikt
voor het schatten van de vier modellen. In tabel 6, model 2b, zien we dat het type diagnose een
significante, negatieve samenhang heeft met de mate waarin respondenten financiéle compensatie
vanuit de overheid legitimeren, gecontroleerd voor de overige variabelen in het model (b =-,31; p =
,003). Dit betekent dat respondenten die een vignet lazen met een persoon met FM, het in mindere
mate eens zijn dat hypothetische personen met ALK recht hebben op financiéle compensatie vanuit de
overheid, dan respondenten die een vignet lazen over een persoon met RA. Het gaat om een klein,
maar redelijk effect op een schaal van 1 tot 5 voor steun voor het beleid. De resultaten ondersteunen
hypothese 2: Burgers rechtvaardigen financiéle compensatie vanuit de overheid minder vaak bij
mensen met fibromyalgie dan bij mensen met reumatoide artritis.

In model 3b is de sekse van de hypothetische persoon in het vignet toegevoegd aan het
voorgaande model. We zien hier dat de sekse van de hypothetische persoon in het vignet niet
samenhangt met of respondenten vinden dat personen met ALK recht hebben op financiéle
compensatie vanuit de overheid (b = -,02; p = ,866).

In model 4b is vervolgens de interactieterm tussen het type diagnose en de sekse in het vignet
toegevoegd om te toetsen of de relatie tussen het type diagnose en legitimering van financiéle
compensatie sterker is voor mannen of vrouwen met ALK. De interactie is niet significant en positief
(b =,11; p =,602). Dit impliceert dat er geen verschil is in de sterkte van de samenhang tussen het
type diagnose en legitimering van financiéle compensatie tussen hypothetische mannen of vrouwen in
het vignet. Deze resultaten ondersteunen daarom hypothese 8 niet die stelde dat: Burgers stigmatiseren
mensen met FM vaker dan mensen met RA en dit verband is sterker voor vrouwen met ALK dan voor
mannen met ALK. Ook hier lijkt de positieve helling eerder een aanwijzing dat de samenhang van het
type diagnose op de mate waarin respondenten financiéle compensatie legitimeren sterker is bij

hypothetische mannen met ALK dan bij vrouwen.
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Tabel 6: Resultaten van de hiérarchische lineaire regressiemodellen met als afhankelijke variabele onttrekken sociale rollen (a) en financiéle compensatie (b).

Model 1a? Model 2a2 Model 3a°%3 Model 4a2 Model 1bP Model 2bP Model 3bP Model 4bP
b (SE) p b (SE) p b (SE) p b (SE) p b (SE) p b (SE) p b (SE) p b (SE) p
Constante 2,63 <,001 2,74 <,001 2,74 <,001 2,77 <001 3,73 <001 393 <001 3,94 <001 3,97 <001
(,16) (.17) (,18) (.,19) (.,16) (.,16) (.,18) (,19)
Leeftijd -,01 ,143 -,01 122 -,01 ,125 -,01 ,125 <-01 781 <-,01 711 <-01 ,706 <-01 7120
(.,01) (.,01) (.,01) (.,01) (.,01) (.,01) (.,01) (.,01)
Sekse respondent ,22 ,053 ,19 ,089 ,19 ,094 ,19 ,094 ,18 ,110 ,13 ,232 ,13 ,230 ,13 ,240
(0=man, 1=vrouw) (,11) (,11) (,11) (,11) (,11) (,11) (,11) (,11)
Opleidingsniveau ,02 ,882 ,02 881 ,02  ,880 ,02 904 ,01 ,964 ,01 ,966 ,01 ,962 <,01 ,989
(O=midden; 1=hoog) (,12) (,12) (,12) (,12) (,12) (,13) (,12) (,12)
Zelf ALK -,31 ,020*  -29  ,033* -29  ,033* -29  ,032* -,14 291 -10 463 -,10 ,466 -,10 ,457
(0 =nee; 1=ja) (,13) (,14) (,14) (,14) (,14) (,13) (,13) (,13)
Omgeving ALK -,22 ,077 -,22 ,065 -,22 ,066 -,22 ,068 ,01 929 <-01 ,981 <-01 ,976 <-01 ,989
(0 = nee; 1=ja) (,12) (,12) (,12) (,12) (,12) (,12) (,12) (,12)
Type diagnose -,17 ,099 -17 ,100 -,22 ,136 -,31 ,003** -31 ,003** -,37 ,014*
(0=RA; 1 =FM) (,11) (,11) (,15) (,11) (,11) (,15)
Sekse vignet -,01 ,960 05 714 -,02 ,866 -,07 ,625
(0=man, 1=vrouw) (,11) (,15) (,10) (,15)
Type diagnose * sekse 10 641 11 ,602
vignet (,21) (,21)
R2 ,05 ,06 ,06 ,06 ,02 ,05 ,05 ,06
R2a ,03 ,04 ,03 ,03 -,006 ,03 ,02 ,02
F-change 2,39 ,039* 2,74 099 <01 ,960 22 ,641 1 616 9,02 ,003** ,03 ,866 27,602
N 231 231 231 231 230 230 230 230

2 Met als afhankelijke variabele sociale afwijzing (legitimering sociale rollen); ® Met als afhankelijke variabele steun voor financieel beleid

2 Er is ook gecheckt op een potentiéle interactie tussen de sekse van de respondent en de sekse van de persoon in het vignet bij model 3a en 3b, maar dit effect bleek zeer klein te zien. Gezien
het gebrek aan praktische relevantie (hellingen van de interactie: ba = -,01; p = ,953 en by = -,08; p = ,717) zijn ze niet in de tabel opgenomen.



Wat betreft de controlevariabelen bij het voorspellen van steun voor financiéle compensatie
model 1b, 2b, 3b en 4b, zien we dat de effecten klein en niet significant zijn. Hoewel het zelf ervaren
van onverklaarde ALK samen lijkt te hangen met de mate waarin respondenten het recht om zich te
onttrekken aan sociale rollen legitimeren bij personen in de vignetten, lijkt dit niet eenzelfde effect te
hebben op legitimering van financiéle compensatie. De controlevariabelen samen verklaren dan ook
niet een significant deel van de variantie in legitimering van financiéle compensatie (F(5,225) =,71; p
=,616). Door het toevoegen van het type diagnose als voorspeller, zien we wel een significante
verbetering van de fit (F(1,224) = 9,02; p = ,003). Model 2a lijkt het beste de legitimering van
financiéle compensatie vanuit de overheid te voorspellen, maar ook bij dit model wordt slechts 3 4 5
procent van de variantie in steun voor financieel beleid verklaard (R2 = ,05; R2a = ,03).

5.5 Stigma-mechanismen

De overige hypothesen 3 tot en met 7 zijn verwachtingen over potentiéle verklaringen voor het
verband tussen het type diagnose en de uitkomsten van stigmatisering: legitimering van het zich
onttrekken aan sociale rollen en financiéle compensatie. Aangezien in paragraaf 5.4 geen significant
verband werd gevonden tussen het type diagnose en de mate waarin respondenten het zich onttrekken
aan sociale rollen legitimeren, zijn de analyses met betrekking tot de stigma-mechanismen enkel
gedaan voor het verband tussen het type diagnose en de mate waarin respondenten financiéle
compensatie legitimeren. In deze paragraaf wordt besproken of stereotyperingen en vooroordelen het
verband tussen fibromyalgie en minder legitimering van financiéle compensatie vanuit de overheid ten
opzichte van reumatoide artritis, kunnen verklaren. De uitgebreide resultaten van de mediatie-analyses
(zoals beschreven in het analyseplan in paragraaf 4.4), zijn opgenomen in bijlage 7. In tabel 7 en 8
wordt een samenvatting gegeven van deze resultaten, de helling van het type diagnose (voor financiéle
compensatie in tabel 8; voor mediatoren in tabel 7) en de mediatoren worden gegeven.

Voor een mediatie-effect verwachtten we dat er (1) een effect is tussen het type diagnose en
legitimering van financiéle compensatie vanuit de overheid in het enkelvoudige model, (2) een effect
is tussen het type diagnose en de mediator en (3) het effect van het type diagnose op legitimering van
financiéle compensatie vanuit de overheid in het multipele model kleiner is geworden (in vergelijking
met het enkelvoudige model). Indien dit het geval is, is gekeken naar de overlap tussen de
betrouwbaarheidsintervallen, bij weinig/geen overlap spreken we van een significant mediatie-effect.

In tabel 7 is te zien dat het effect van type diagnose op legitimering van financiéle
compensatie opnieuw is geschat, gecontroleerd voor de controlevariabelen leeftijd, sekse,
opleidingsniveau en of respondenten bekend zijn met onverklaarde ALK. We zien een significant
negatief verband tussen het effect van het type diagnose op legitimering van financiéle compensatie.
Gegeven de overige variabelen in het model, legitimeren respondenten die een vignet met

fibromyalgie lazen financiéle compensatie vanuit de overheid voor personen in de vignetten in
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mindere mate dan respondenten die een vignet met reumatoide artritis voor lazen. Aan (1) wordt dus

voldaan, hieronder worden de overige resultaten besproken.

Stereotyperingen

In tabel 7 en 8 is te zien dat stereotyperingen van ernst en persoonlijke controle niet het verband tussen
het type diagnose en steun voor financieel beleid lijken te verklaren. Uit tabel 9 blijkt dat het type
diagnose namelijk geen significant effect heeft op stereotyperingen van ernst (b =-,09; p =,146) en op
stereotyperingen van persoonlijke controle (b = -,04; p = ,576). Respondenten die een vignet lazen met
een hypothetische persoon met FM, verschilden niet significant in de mate waarin de klachten ernstig
werden ingeschat en in de mate waarin de fictieve persoon controle had over de klachten, in
vergelijking met respondenten die een vignet lazen met een persoon met RA. Verder zien we dat
stereotyperingen van ernst (b = -,63; p <,001) en persoonlijke controle (b = -,30; p <,001) wel allebei
een significant, negatief effect hebben op de mate waarin respondenten financiéle compensatie vanuit
de overheid legitimeren. In tabel 8, model 10 zien we echter dat het effect van persoonlijke controle op
legitimering van financiéle compensatie niet significant is als we controleren voor de overige
stereotyperingen en vooroordelen. Dit betekent inhoudelijk, dat als respondenten meer twijfels hebben
aan de ernst van de klachten van een persoon met ALK, zij minder geneigd zijn om financiéle
compensatie ten gunste van personen in de vignetten met ALK te legitimeren, gegeven de andere
variabelen in het model.

Als er sprake is van mediatie verwachten we verder dat de helling van type diagnose op
financiéle compensatie kleiner zou zijn geworden in model 5c en 7c. Dit is niet het geval, de
samenhang is in minimale mate sterker negatief geworden wanneer stereotyperingen van ernst of
persoonlijke controle (b = -,34 [-,54; -,14]) worden toegevoegd. Hoewel, met name stereotyperingen
van ernst, dus samen lijken te hangen met de mate waarin respondenten financiéle compensatie
legitimeren, ondersteunen de resultaten niet dat stereotyperingen van ernst en persoonlijke controle de
samenhang tussen FM en minder legitimering van financiéle compensatie verklaren. We verwerpen
daarom hypothese 3: Stereotyperingen over ernst van de klachten verklaren (deels) waarom burgers
de ziekterol en financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen
met RA en hypothese 4: Stereotyperingen over de geloofwaardigheid van de klachten verklaren (deels)
waarom burgers de ziekterol en financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM

dan bij mensen met RA.

In tabel 7 en 8 is te zien dat stereotyperingen van geloofwaardigheid mogelijk wel deels het
verband tussen het type diagnose en legitimering van financiéle compensatie kunnen verklaren. Het
type diagnose heeft een significant, positief effect op stereotyperingen van geloofwaardigheid blijkt uit
tabel 7 (b =,22; p =,019). Dit betekent dat respondenten die een vignet lazen over een persoon met
FM, gemiddeld hoger scoorden op twijfels over de geloofwaardigheid van de klachten, dan
respondenten die een vignet lazen met een persoon met RA. Het gaat om een klein effect op een schaal
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van 1 tot 5. Verder zien we dat het effect van het type diagnose op legitimering van financiéle
compensatie kleiner is geworden in het multipele model waar de mediator aan is toegevoegd. Het type
diagnose heeft nog steeds een significant, maar kleiner negatief effect op steun voor financieel beleid
(b =-,25[-,42; -,14]). Er is daarom geen sprake van een volledige mediatie, maar de resultaten geven
een voorzichtige indicatie dat er sprake is van een gedeeltelijke mediatie. De
betrouwbaarheidsintervallen van model 5a en 6¢ overlappen echter veel, we kunnen daarom niet
spreken van een significante mediatie. We verwerpen daarom hypothese 5: Stereotyperingen over
persoonlijke controle over de klachten verklaren (deels) waarom burgers de ziekterol en financiéle

compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen met RA.

Vooroordelen

Ten slotte zijn in tabel 7 en 8 ook de resultaten van de mediatie-analyses met positieve en negatieve
vooroordelen te zien (modellen 8 en 9). Positieve vooroordelen lijken het verband tussen het type
diagnose en legitimering van financiéle compensatie niet te verklaren. Na het toevoegen van positieve
vooroordelen aan het model, verandert het effect van type diagnose op steun voor beleid weinig (b = -
,29 [-,49; -,09]) en het type diagnose lijkt ook geen effect te hebben op de mate waarin respondenten
positieve vooroordelen hebben (b = -,09; p = ,314). De resultaten ondersteunen dus niet hypothese 6:
Positieve vooroordelen verklaren (deels) waarom burgers de ziekterol en financiéle compensatie
minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen met RA. Uit de resultaten lijken we wel te
kunnen concluderen dat hoe meer positieve vooroordelen respondenten hebben over mensen met
ALK, hoe meer zij financiéle compensatie ten gunste van mensen met ALK legitimeren (b =,32; p <
,001).

Negatieve vooroordelen lijken daarentegen mogelijk wel het verband tussen het type diagnose
en legitimering van financiéle compensatie te kunnen verklaren. We zien in tabel 7 dat er een
significant, positief verband is tussen het type diagnose en negatieve vooroordelen (b =,33; p <,001).
Dit betekent inhoudelijk dat respondenten die een vignet lazen met een persoon met FM, hoger
scoorden op negatieve vooroordelen, dan respondenten die een vignet lazen met een persoon met RA.
Ook zien we in tabel 8, model 9c, dat het effect van type diagnose op financiéle compensatie kleiner is
geworden. Daarnaast is het effect niet meer significant na het toevoegen van negatieve vooroordelen
(b =-,20 [-,40; ,01]). Dit duidt op een mediérend effect van negatieve vooroordelen, maar we zien dat
de betrouwbaarheidsintervallen van type diagnose in model 5a en 9c nog grotendeels overlappen,
waardoor we niet kunnen spreken van een significant mediatie-effect. Hoewel we een indicatie hebben
dat negatieve vooroordelen van belang kunnen zijn voor het effect van het type diagnose op steun voor
financieel beleid, hebben we geen ondersteuning gevonden voor de zevende hypothese: Negatieve
vooroordelen waaronder onbegrip en ergernis verklaren (deels) waarom burgers de ziekterol en

financiéle compensatie minder vaak legitimeren bij mensen met FM dan bij mensen met RA.
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In tabel 8, model 10, is te zien dat steun voor financieel beleid wordt geschat aan de hand van
alle stigma-mechanismen tegelijkertijd. Alleen stereotyperingen van ernst en negatieve vooroordelen
hebben nog een significant negatief effect op legitimering van financiéle compensatie. Het effect van
de stereotyperingen van geloofwaardigheid en persoonlijke controle en positieve vooroordelen, lijkt
dus deels verklaard te kunnen worden door verschillen in stereotyperingen van ernst en negatieve
vooroordelen.

Samenvattend, respondenten lijken vaker financiéle compensatie voor personen met ALK af te
wijzen wanneer zij geconfronteerd worden met een hypothetische persoon met FM dan met RA. De
sekse van de persoon in het vignet lijkt niet samen te hangen met deze afwijzing. Mogelijk spelen
negatieve vooroordelen en stereotyperingen van geloofwaardigheid een rol bij het verband tussen
fibromyalgie en steun voor financieel beleid. Deze resultaten worden ook ondersteund door de extra
analyses met behulp van ordinale logistische regressie en op basis van lineaire regressie wanneer een

aantal uitbijters niet worden meegenomen (zie bijlage 8).

64



Tabel 7: Resultaten van de mediatie-analyses (stap 2), waarbij de mediatoren worden voorspeld aan de hand van type diagnose en controlevariabelen®.

Stereotype ernst | Stereotype geloofwaardigheid Stereotype persoonlijke controle Positieve vooroordelen Negatieve vooroordelen
(Model 5b) (Model 6b) (Model 7b) (Model 8b) (Model 9b)
b (SE) p b (SE) p b (SE) p b (SE) p b (SE) p
Type diagnose -,09 (,06) ,146 ,22 (,10) ,019* -,04 (,08) 576 -,09 (,08) 314 ;33 (,09) <,001**
R2 ,03 ,15 ,10 ,05 ,08
R2a -,002 ,12 ,08 ,02 ,05
N 231 231 230 231 231

Tabel 8: Resultaten van de mediatie-analyses (stap 1 en 3) met steeds financiéle compensatie als afhankelijke variabele. In model 5a het directe effect van het
type diagnose op financiéle compensatie gegeven, in modellen 5¢-9c en 10 zijn de totale effecten van type diagnose op financiéle gegeven®,

Model 5a Model 5¢ Model 6¢ Model 7c Model 8c Model 9c Model 10 VIF
b [bhi] b [bhi] b [bhi] b [bhi] b [bhi] b [bhi] b [bhi]
Type diagnose -,31** -, 37** -,25* -, 34** -,29%* -,20 - 27** 126
[-,52; -,11] [-,56; -,18] [-,45; -,05] [-,54; -,14] [,-49; -,09] [-,40; ,01] [-,46; -,07] ’
-,63** _,50**
Stereotype - ernst [-.83; - 43] [-72; 29] 1,24
Stereotype - geloofwaardigheid 28 -09 1,47
[-,42; -,14] [-,23; ,06] '
Stereotype — persoonlijke controle -30™ 15 1,27
[-,47; -,13] [-,31;,02] ’
Positieve vooroordelen [16: 4:% - 12’;021] 1,33
Negatieve vooroordelen ~36 25" 1,27
[-50;-,21]  [-,40; -,10] :
R2 ,05 11 A1 11 ,14 27
R2a ,02 ,08 ,08 ,09 A1 ,23
N 231 230 231 231 231 230

24 In tabellen 7 en 8 zijn voor de overzichtelijkheid alleen de hellingen van type diagnose en de mediatoren gegeven, bij het schatten van al deze modellen zijn echter ook
controlevariabelen (incl. sekse van de persoon in het vignet) toegevoegd. De hellingen van alle variabelen in de modellen zijn te vinden in bijlage 7.
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6. Discussie

Deze scriptie had als doel om verschillen te onderzoeken in de mate waarin burgers mensen met
verklaarde en onverklaarde ALK stigmatiseren. ALK komt frequent voor en heeft een grote impact op
zowel individuen met ALK als op de samenleving, (Tait & Chibnall, 2022). Individuen met ALK
kunnen namelijk beperkingen ondervinden in hun functioneren en dit kan gepaard gaan met een
verlies aan kwaliteit van leven (Joustra et al., 2015). ALK kan daardoor leiden tot verminderde
participatie van individuen in de samenleving en daarnaast gepaard gaan met hoge ziektekosten (Tait
& Chibnall, 2022). Stigmatisering die gerelateerd is aan ALK kan mogelijk de impact van ALK op
individuen verergeren. Individuen met onverklaarde ALK lijken stigmatisering door zowel
zorgverleners als burgers te ervaren (de Ruddere et al., 2016; Ko et al., 2022). Tot op heden is echter
weinig onderzoek gedaan naar stigmatisering vanuit het perspectief van burgers (EKI & Brooks, 2022)
en of dit verschilt naar de aan- of afwezigheid van een medische verklaring voor de klachten. Deze
scriptie poogt hier meer inzicht in te verschaffen, door antwoord te geven op de centrale
onderzoeksvraag: “In welke mate stigmatiseren burgers mensen met ALK en kan dit verklaard worden
door stereotyperingen en vooroordelen? Is er daarnaast een verband tussen sekse en de mate waarin
burgers mensen met ALK stigmatiseren?” Om de centrale onderzoeksvraag te beantwoorden is aan de
hand van het model van Fox et al. (2018) onderzoek gedaan naar (sekse)verschillen in stigmatisering
van mensen met verklaarde en onverklaarde ALK door burgers aan de hand van een literatuurstudie en
een kwantitatieve vignettenstudie. In dit hoofdstuk zal ten eerste antwoord worden gegeven op de
deelvragen en vervolgens op de centrale onderzoeksvraag. Daarnaast zullen de resultaten worden
besproken in het licht van eerder onderzoek, zullen sterke kanten en beperkingen worden besproken en
zullen aanbevelingen voor vervolgonderzoek en beleid worden gedaan. Ten slotte, wordt een korte

conclusie gegeven.

6.1 Beantwoording onderzoeksvragen
Met de literatuurstudie is geprobeerd antwoord te geven op de volgende deelvraag: “Is er volgens de
literatuur een verband tussen de sekse van mensen met ALK met de mate waarin burgers mensen met
ALK stigmatiseren? ”. De literatuurstudie leverde slechts zes relevante artikelen op die zowel over
stigmatisering door burgers gingen, als over ALK en sekseverschillen. Uit deze zes artikelen komt niet
een eenduidig antwoord op de onderzoeksvraag. De zes artikelen zijn zeer verschillend, zowel de
manieren waarop stigmatisering werd geoperationaliseerd, welke referentiegroep er was, als de rol van
sekse in de artikelen verschillen sterk. Dit maakt dat de artikelen moeilijk onderling te vergelijken zijn.
De artikelen geven enige aanwijzing dat sekse kan samenhangen met stigmatisering van
mensen met ALK vanuit het perspectief van burgers. Vrouwelijke burgers lijken minder vaak het
missen van werk door ALK te legitimeren dan mannelijke burgers (Ekl & Brooks, 2022). Ook lijken

burgers minder mannelijke (respectievelijk vrouwelijke) stereotyperende kenmerken te koppelen aan



mannen (of vrouwen) met klachten, dan bij gezonde mensen (Bernardes & Lima, 2010). Daarnaast
lijken klachten van vrouwen met CFS in kranten eerder gekoppeld te worden aan psychologische
oorzaken en ligt de aandacht op de sociale gevolgen, terwijl CFS bij mannen vaker worden
gerepresenteerd als een plotselinge ziekte, waar zij geen controle over hebben en die een grote fysieke
invlioed heeft (Murray et al., 2019). Toch wordt in de zes artikelen weinig ondersteuning gevonden
voor verschillen waarop burgers mannen en vrouwen met ALK stigmatiseren. Een artikel vond
verschillen tussen de mate waarin burgers mannen en vrouwen met onverklaarde ALK stigmatiseren
(Noble et al., 2019), maar doordat alle mannelijke respondenten een hypothetische man voor zich
kregen en alle vrouwelijke respondenten een hypothetische vrouw, is het niet duidelijk wiens sekse —
of beide seksen - hierbij een rol speelt. De resultaten geven dus een wisselend beeld, waarbij sekse niet
een eenduidige rol lijkt te spelen.

Naast de literatuurstudie is voor deze scriptie een kwantitatieve vignettenstudie uitgevoerd om
antwoord te geven op de deelvragen: (1) “Verschilt de mate waarin burgers mensen met ALK
stigmatiseren naar het aan dan wel afwezig zijn van een medische verklaring? (2) Zo ja, kan dit
verklaard worden door stereotyperingen en vooroordelen? (3) Is er een samenhang tussen de sekse
van mensen met ALK en de mate waarin burgers hen stigmatiseren?”. Met de vignetten is onderzocht
of burgers mensen met verklaarde (reumatoide artritis) en onverklaarde (fibromyalgie) ALK in
verschillende mate stigmatiseren en of deze samenhang verschilt naar de sekse van de persoon in het
vignet.

De resultaten uit de vignettenstudie ondersteunen deels de verwachting dat de mate waarin
burgers mensen met ALK stigmatiseren verschilt naar de aan/afwezigheid van een medische
verklaring voor de klachten. Burgers lijken financiéle compensatie vanuit de overheid voor mensen
met ALK minder vaak te legitimeren als zij worden geconfronteerd met iemand met fibromyalgie in
vergelijking met iemand met reumatoide artritis. Ook is er een indicatie dat de respondenten het
minder vaak legitimeren als hen wordt gevraagd of een fictief persoon zijn/haar sociale rollen niet
hoeft uit te voeren terwijl zij geconfronteerd worden met een fictief individu met fibromyalgie in
vergelijking met als zij geconfronteerd worden met een fictief individu met reumatoide artritis. Dit
laatste verschil was niet significant, maar lijkt wel praktisch relevant te zijn, omdat het een
voorzichtige indicatie geeft dat er een redelijk verschil is in de steekproef waarin respondenten
individuen met fibromyalgie en reumatoide artritis stigmatiseren. Meer onderzoek is nodig om goede
conclusies te kunnen doen en of dit verschil — in de grotere, gevarieerdere — populatie van burgers ook
aannemelijk is.

De resultaten uit de vignettenstudie geven een aanwijzing dat mogelijk negatieve vooroordelen
een rol spelen bij de hogere mate van stigmatisering door burgers bij onverklaarde ALK, in
vergelijking met verklaarde ALK. De resultaten lijken op praktisch relevante verschillen te duiden, in
de steekproef lijken negatieve vooroordelen een belangrijke verklaring voor de hogere mate waarin

respondenten mensen met fibromyalgie stigmatiseren, maar deze waren niet statistisch significant.
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Hoewel de resultaten dus niet meteen sterk genoeg zijn voor het aanpassen van beleid, geven de
resultaten wel interessante aanwijzingen waar vervolgonderzoek naar gedaan kan worden in grotere,
representatievere steekproeven.

Om de derde deelvraag te beantwoorden verschilden de vignetten ook naar een vrouwelijke en
een mannelijke hypothetisch persoon met ALK?. De resultaten ondersteunen echter niet de
verwachting dat burgers vrouwen met onverklaarde ALK sterker zouden stigmatiseren dan mannen
met onverklaarde ALK. Uit de resultaten bleek dat respondenten vrouwen met ALK (ongeacht of dit
verklaard of onverklaard is) enigszins meer stigmatiseren dan mannen met ALK. Deze samenhang is
echter verwaarloosbaar klein, waardoor de verschillen niet praktisch relevant zijn in dit onderzoek.
Daarnaast is een opvallend resultaat dat het verschil in de mate van stigmatisering door burgers -
zowel bij legitimering van het zich onttrekken aan sociale rollen als bij steun voor financiéle
compensatie - sterker is bij mannen met fibromyalgie dan bij vrouwen met fibromyalgie. Dit is
tegengesteld aan de verwachting dat de samenhang tussen onverklaarde ALK en meer stigmatisering
door burgers sterker is bij vrouwen met ALK. Hoewel de resultaten niet gegeneraliseerd kunnen
worden naar de populatie, lijkt er mogelijk wel een relevant verschil aanwezig te zijn doordat het
verschil waarin respondenten fictieve mannen met onverklaarde of verklaarde ALK stigmatiseren
bijna twee keer zo groot is als het verschil waarin respondenten fictieve vrouwen met onverklaarde of

verklaarde ALK stigmatiseren.

Algemene conclusie

Uit de vignettenstudie lijken we dus te kunnen concluderen dat de mate waarin burgers mensen met
ALK stigmatiseren verschilt naar de aan- of afwezigheid van een medische verklaring voor de
klachten. Zowel op basis van de vignettenstudie als de literatuurstudie kunnen we geen eenduidige
conclusie geven over het verband tussen de sekse van de persoon met ALK en de mate waarin burgers
hem/haar stigmatiseren. In de media lijken mannen en vrouwen met onverklaarde ALK anders
neergezet te worden, waarbij vrouwen meer potentieel stigmatiserende kenmerken worden toegedicht
zoals meer twijfels over de echtheid van de klachten en meer nadruk op psychologische factoren dan
bij representaties van mannen met onverklaarde ALK (Murray et al., 2019). Uit de vignettenstudie
vinden we echter slechts een klein en niet statistisch verschil in de mate waarin burgers fictieve
mannen en vrouwen met ALK stigmatiseren. Het verschil in de mate van stigmatisering lijkt daarnaast
ook zo klein, dat dit ook niet een praktisch relevant verschil lijkt te zijn om beleid op in te zetten. Ook
in de overige artikelen van de literatuurstudie worden geen duidelijke verschillen in stigmatisering

door burger gevonden naar de sekse van de (hypothetische) persoon met ALK.

2 Wederom wordt in dit hoofdstuk wanneer ALK niet gespecificeerd wordt als onverklaarde of verklaarde ALK,
ALK’ als algemene term gebruikt, waaronder dus zowel respondenten met fibromyalgie als reumatoide artritis
vallen.
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Ook is het opvallend dat uit de vignettenstudie volgt dat vrouwelijke burgers het zich
onttrekken aan sociale rollen door mensen met ALK in sterkere mate legitimeren dan mannelijke
burgers doen. Uit de literatuurstudie volgt juist dat mannen het vaker lijken te legitimeren als mensen
met onverklaarde ALK hun werk missen door de klachten (EKI & Brooks, 2022). Kortom, deze
scriptie laat dus een heterogener beeld zien van sekseverschillen bij de mate waarin burgers mensen
met ALK stigmatiseren dan de verwachtingen die zijn besproken in het theoretisch kader. Daarbij is
het van belang om voorzichtig te zijn met het generaliseren van de resultaten naar de gehele populatie,
aangezien de steekproef niet geheel representatief is en het niet zeker is dat de resultaten ook naar
andere vormen van ALK — bijvoorbeeld maag-darmklachten of chronische rugpijn — te generaliseren

zijn.

6.2 Vergelijking met de literatuur

De resultaten komen dus slechts deels overeen met de verwachtingen die zijn beschreven in hoofdstuk
3, het theoretisch kader. Het resultaat dat burgers in sterkere mate hypothetische personen met
onverklaarde ALK stigmatiseren dan personen met verklaarde ALK ligt in lijn met eerder onderzoek
naar stigmatisering vanuit het perspectief van individuen met onverklaarde ALK. Uit onder andere het
onderzoek van de Ruddere et al. (2016), Ko et al. (2002) en Kool et al. (2010) bleek dat personen met
onverklaarde ALK stigmatisering ervaren vanuit hun omgeving, onder andere doordat zij zich niet
begrepen voelen. De bevindingen uit deze scriptie sluiten hierop aan, aangezien de bevindingen
ondersteunen dat burgers in sterkere mate personen met fibromyalgie — een vorm van onverklaarde
ALK - stigmatiseren. Dit ligt ook in lijn met eerder onderzoek naar stigmatisering vanuit het
perspectief van zorgprofessionals (de Ruddere et al., 2016), ook zij zouden in sterkere mate mensen
met onverklaarde ALK stigmatiseren.

De resultaten in deze scriptie lijken te wijzen op een verklarende rol van negatieve
vooroordelen bij het verband tussen onverklaarde ALK en stigmatisering, maar hard bewijs hiervoor is
niet gevonden in de vignettenstudie. In eerdere onderzoeken werd gesuggereerd dat twijfels over de
ernst van onverklaarde klachten en meer twijfels over de geloofwaardigheid (de Ruddere et al., 2016)
mogelijk het verband zouden kunnen verklaren. In onderzoeken naar het perspectief van patiénten,
lijkt het gevoel om niet begrepen te worden - waarbij hun klachten en de ernst in twijfel worden
getrokken — een belangrijke rol te spelen (Glenton, 2003). Deze suggesties zijn echter met name
gebaseerd op (kwalitatieve) onderzoeken bij patiénten met onverklaarde klachten. Een mogelijke
verklaring dat in deze scriptie weinig ondersteuning wordt gevonden voor de hypothese dat
stereotyperingen van ernst en geloofwaardigheid deels de samenhang tussen onverklaarde ALK en een
hogere mate van stigmatisering door burgers kan verklaren, is dat deze stereotyperingen mogelijk in
werkelijkheid minder een rol spelen bij burgers dan dat patiénten verwachtten. Gezien de steekproef in
dit onderzoek kleiner was dan van tevoren beoogd en de mediatie-analyses niet statistisch zijn

getoetst, lijkt meer onderzoek nodig te zijn voordat deze bevinding vertaald kan worden naar beleid
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om eventuele verschillen in percepties tegen te gaan. Aan de andere kant kunnen methodologische
keuzes ook een rol spelen bij het niet vinden van deze stereotyperingen als mogelijke mechanismen.
Dit kan, naast met de steekproefgrootte en de gekozen statistische analyses, onder andere te maken
hebben met het vignet — mogelijk wordt hierin te weinig informatie gegeven, waardoor respondenten
in werkelijkheid anders zouden reageren. Ook kan sociale wenselijkheid hierbij een rol spelen,
ondanks dat respondenten niet wisten van het bestaan van de andere vignetten, kunnen zij mogelijk
door de aanwezigheid van de onderzoeker milder zijn geweest met hun antwoorden. Ten slotte zijn de
gebruikte statistische methoden niet het meest passend voor het toetsen van mediatie-analyses. Met
een programma als R en een pad-analyse zou bijvoorbeeld beter de significantie kunnen worden

getoetst.

De resultaten van de vignettenstudie lijken wel in lijn te liggen met een andere studie die verschillen in
stigmatisering vanuit burgers ten opzichte van mensen met en zonder medische verklaring onderzoekt.
Recent onderzoek van Alboom et al. (2023)?® vond ook deels bevestiging dat burgers mensen met
ALK? zonder medische verklaringen voor hun klachten in sterkere mate stigmatiseren dan mensen
met ALK die een medische verklaring hebben gekregen voor hun klachten. Ook Alboom et al. (2023)
vonden geen duidelijke sekseverschillen?® bij een mannelijk en vrouwelijk persoon in het vignet. Zij
operationaliseerden stigmatisering als cognitieve overtuigingen, affect en sociale afstand, die
vergelijkbaar zijn met de mechanismen (cognitieve) stereotyperingen, (affectieve) vooroordelen en
discriminerend gedrag in het huidige onderzoek. Alboom et al. (2023) concludeerden dat gender bias
bij stigmatisering alleen in specifieke contexten aanwezig was, zij vonden enkele interactie-effecten.
Zo vonden zij een sekseverschil in de mate waarin burgers sociale afstand wensten van mannen en
vrouwen met fibromyalgie, maar dit was afhankelijk van de eigen context of men zelf ALK ervaart. In
de vignettenstudie in deze scriptie is gecontroleerd voor het zelf ervaren van onverklaarde ALK, maar
werden geen significante interactie-effecten gevonden. Mogelijk dat in deze scriptie niet vergelijkbare
interactie-effecten zijn gevonden, doordat gecontroleerd is voor het zelf ervaren van onverklaarde
ALK. Een andere verklaring zou kunnen zijn dat niet dezelfde contextuele factoren werden getriggerd.
De huidige studie lijkt op vele punten op de studie van Alboom et al. (2023), maar het vignet zelf was

korter en minder specifiek dan in de studie van Alboom et al. Zo werd in het vignet van Alboom et al.

2 Deze studie is gepubliceerd nadat de literatuursearch voor de literatuurstudie is gedaan, waardoor deze studie
niet uit de search is gekomen om te includeren.

27 Zoals in de inleiding al was aangestipt, zijn er vele verschillende termen die worden gebruikt in plaats van (of
met een andere definitie) dan ALK. In deze studie gebruikten de auteurs de term ‘chronische pijn’. Zij
gebruikten echter ook FM en RA als operationalisaties van primaire chronische pijn (waarbij er geen duidelijk
identificeerbare pathofysiologie) en secundaire chronische pijn (waarbij er wel een duidelijk identificeerbare
pathofysiologie was gevonden). Om deze reden lijken dus vergelijkbare concepten te worden gemeten en lijken
de resultaten daarom vergelijkbaar te zijn.

2 In het artikel van Alboom et al. (2023) werd de term ‘gender’ gebruikt, maar uit de context leek dit te gaan
over sekse.
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(2023) een aparte zin gewijd aan huishoudelijke taken: dat deze hoofdzakelijk terecht kwamen bij de
partner. In de huidige scriptie werden betaald werk en huishoudelijke taken in één zin genoemd in het
vignet en uitgevraagd als het zich onttrekken aan sociale rollen. Dit heeft mogelijk gevolgen voor de
mate waarin gender bias wordt opgeroepen, waarbij dit sterker wordt opgeroepen als ze apart worden
benoemd of uitgevraagd.

Uit zowel deze scriptie als het onderzoek van Alboom et al. (2023) lijken we te kunnen
concluderen dat sekseverschillen bij stigmatisering door burgers van mensen met onverklaarde en
verklaarde ALK mogelijk in de werkelijkheid klein en daardoor niet van praktisch belang voor beleid
zijn of dat de verschillen complexer zijn en mogelijk tegenstrijdige mechanismen elkaar opheffen. Er
zijn meerdere redenen te bedenken waarom de gevonden resultaten niet overeenkomen met de
verwachtingen. Methodologische keuzes kunnen hier ten eerste een rol bij spelen. Onder andere in
verband met de lengte van de vragenlijst, is ervoor gekozen om sociale rollen (betaald werk en
bijvoorbeeld het huishouden) bij elkaar te nemen. Mogelijk worden genderstereotyperingen/biases pas
getriggerd als we specifiek vragen naar huishoudelijke taken en naar betaald werk. Aan de andere kant
kunnen er ook theoretische verklaringen zijn voor het ontbreken van verschillen. Mogelijk zijn
sekseverschillen in de mate waarin burgers mannen en vrouwen met (on)verklaarde ALK
stigmatiseren verwaarloosbaar klein en worden de ervaringen van mannen met bijvoorbeeld
fibromyalgie in (kwalitatieve) studies onderbelicht. Het zou ook zo kunnen zijn dat sekseverschillen in
de populatie van jonge mensen minder van belang zijn dan die in een oudere groep burgers, doordat
jongere mensen mogelijk meer progressieve ideeén hebben waarbij traditionele genderrollen minder
van belang zijn. Door het gebruiken van een gelegenheidssteekproef is de steekproef relatief jong,
waardoor eventuele verschillen bij oudere leeftijdscategorieén niet zouden worden gevonden. Een
andere verklaring is dat er meerdere, tegenstrijdige mechanismen zouden kunnen zijn die leiden tot
sekseverschillen, maar die elkaar opheffen. Aan de ene kant wordt in de literatuur omschreven hoe
klachten van vrouwen vaker in twijfel worden getrokken, waardoor de verwachting was dat vrouwen
ook in sterkere mate worden gestigmatiseerd (Asbring & Narvanen, 2002; Pryma, 2017; Werner et al.,
2004). Aan de andere kant kan het stereotype man dat niet klaagt, ook samenhangen met meer
stigmatisering van mannen. Mogelijk zien burgers het negatiever als mannen klachten uiten en
‘klagen’ en informeert dit burgers niet over de ernst zoals werd verwacht. Daar kan aan bijdragen dat
fibromyalgie vaak wordt gezien als vrouwenziekte (Briones-Vozmediano, 2017). Mogelijk dat dit
extra stigmatiserend werkt, als mannen stellen fibromyalgie te hebben.

Hoewel de rol van de sekse van de burger die stigmatiseert niet de focus van deze scriptie was,
leverde seksverschillen van burgers ook interessante resultaten op. Deze bevindingen zijn interessant
omdat ze tegengestelde resultaten opleveren. Uit de literatuurstudie volgt namelijk dat mannelijke
burgers mogelijk het vaker legitimeren als mensen met onverklaarde ALK werk missen door hun
klachten (EKI & Brooks, 2022). Uit de vignettenstudie uit deze scriptie volgt daarentegen dat

vrouwelijke burgers het vaker legitimeren als mensen met ALK — ongeacht of dit verklaard of
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onverklaard is — hun sociale rollen niet kunnen uitvoeren door hun klachten. Mogelijk kunnen deze
verschillen worden verklaard door het verschil tussen betaald werk en het bredere concept sociale
rollen, waar ook huishoudelijke taken onder vallen. Een andere mogelijke verklaring is dat de
steekproeven verschillen, de steekproef uit de studie van EkI & Brooks (2022) is met hame
gevarieerder in leeftijd. Mogelijk kijken jongere mannen en vrouwen anders tegen het missen van

werk (en huishoudelijke) taken aan dan oudere mannen en vrouwen.

6.3 Sterke punten en beperkingen

Zoals besproken zijn er een aantal methodologische keuzes gemaakt die invloed kunnen hebben op de
resultaten. Deze keuzes hebben zowel sterke kanten als beperkingen die van belang zijn bij het
interpreteren van de resultaten.

Een sterke kant van deze scriptie is dat een literatuurstudie wordt gecombineerd met een
kwantitatieve studie. Op deze manier is goed in kaart gebracht in hoeverre al kennis is van dit
onderwerp. De keuze voor een vignettenstudie, wordt ook ondersteund door de literatuurstudie,
waarbij vier van de zes geincludeerde artikelen ook gebruik maakten van vignetten. Een
vignettenstudie kan als voordeel hebben dat sociaal-wenselijke antwoorden worden tegengegaan,
doordat respondenten meer afstand hebben van de fictieve persoon. Ook het uitvragen van de
vragenlijsten op papier lijkt een sterke kant van deze scriptie te zijn. Zowel de non-respons als het
aantal missende waarden is vrij beperkt. Ondanks dat meerdere respondenten gaven aan het een
moeilijke vragenlijst te vinden, is het aantal missende waarden beperkt. Indien de vragenlijst online
was afgenomen, had dit mogelijk tot meer non-respons geleid (Roose & Meuleman, 2016). Het
gebruiken van een vijfpunts-Likertschaal in plaats van een vierpuntsschaal, werd door respondenten
ook als prettig ervaren. Zij gaven aan dat zij niet altijd een duidelijke mening hadden of te weinig
kennis hadden om tot een oordeel te komen. Een groot voordeel is dat de vijfpuntsschaal respondenten
niet dwingt om het eens dan wel oneens te zijn met een stelling.

Het huidige onderzoek heeft echter ook een aantal belangrijke beperkingen, waardoor er
voorzichtigheid moet worden geboden bij het generaliseren van de resultaten uit de vignettenstudie
naar de gehele populatie van burgers (in Groningen). Respondenten zijn geworven met een
gelegenheidssteekproef, waardoor in de beschikbare tijd relatief veel respondenten konden worden
geworven. Het nadeel van een gelegenheidssteekproef is dat niet alle burgers even veel kans hadden
om in de steekproef terecht te komen (Roose & Meuleman, 2016). Als we kijken naar de beschrijving
van de steekproef, dan lijken ook met name oudere mensen en mensen met een lagere opleiding
ondervertegenwoordigd in de steekproef. Ook zijn werkende mensen waarschijnlijk
ondervertegenwoordigd in de steekproef vanwege de locaties en tijdstippen van dataverzameling. Dit
betekent dat we de resultaten niet zomaar kunnen generaliseren naar alle burgers, mogelijk reageren
oudere burgers en/of burgers met een lagere opleiding anders dan de jonge, hoogopgeleide burgers op

mensen met onverklaarde/verklaarde ALK.
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Een andere beperking is de steekproefgrootte in deze scriptie. Het doel was om een steekproef
van minimaal 300 respondenten te verkrijgen op basis van eerdere onderzoeken. Hoewel in de
beschikbare tijd een redelijk aantal respondenten is geworven, is de steekproefgrootte kleiner dan de
beoogde 300 in verband met de beperkte tijd voor de scriptie. Mogelijk is deze steekproef te klein,
waardoor de power laag is en verbanden die in de werkelijkheid bestaan niet worden gevonden in deze
scriptie. De steekproef van 235 is waarschijnlijk groot genoeg om bijvoorbeeld verschillen te
onderzoeken in fibromyalgie en reumatoide artritis, maar lijkt mogelijk te klein om verschillen naar
type diagnose en sekse te onderzoeken waarbij de groepen kleiner zijn. Bij een kleinere power worden
potentieel meer type-1l fouten gemaakt: waarbij de nulhypothese in werkelijkheid foutief is, maar deze
niet wordt verworpen.

Ten slotte is het onderzoek niet cross-sectioneel en zijn er betere statistische methoden om
verklaringen te vinden voor het verband tussen onverklaarde ALK en stigmatisering door burgers.
Doordat het cross-sectionele data zijn — die op een moment zijn verkregen — kunnen er sowieso geen
causale verbanden worden verondersteld. Daarnaast kan met de gekozen manier van mediatie-toetsing
alleen een indicatie van significantie worden verkregen door de betrouwbaarheidsintervallen te
vergelijken. Beter is het om de indirecte effecten te berekenen en dit met andere statistische software,
zoals met R, op significantie te toetsen.

Algemene discussiepunten

Naast de besproken methodologische discussiepunten, zijn er ook een aantal algemene discussiepunten
zoals de manier waarop stigmatisering in deze scriptie is geoperationaliseerd. Stigmatisering is een
ingewikkeld concept. Dit is alleen al te zien aan de vele verschillende definities. Er blijkt ook geen
gouden standaard te zijn voor het meten van stigma vanuit het perspectief van burgers, ondanks dat er
veel verschillende meetinstrumenten zijn ontwikkeld voor vele verschillende vormen van
gezondheidsgerelateerd stigma (Van Brakel, 2006). Toch stelt VVan Brakel (2006) dat de impact van
stigmatisering vergelijkbaar is over verschillende ziekten en dat het daarom mogelijk lijkt te zijn om
een algemener stigma meetinstrument te ontwerpen dat bruikbaar is voor meerdere ziekten. Tot op
heden lijkt er echter nog geen algemeen stigma-framework te zijn voor stigma in het algemeen of voor
stigmatisering die gerelateerd is aan onverklaarde ALK (De Ruddere et al., 2016). Aangezien er nog
geen consensus is over de gebruikte term voor aanhoudende lichamelijke klachten, is het ook niet
verrassend dat er nog geen gevalideerde vragenlijst lijkt te zijn om stigmatisering van ALK — zowel
verklaard als onverklaard — te meten vanuit het perspectief van de burger.

In deze scriptie is ervoor gekozen om het stigma-framework van Fox et al. (2018) te
gebruiken, omdat dit framework eerder gebruikt is in andere onderzoeken en daarnaast algemener te
interpreteren is. In veel van de eerdere onderzoeken naar stigmatisering bij ALK(-gerelateerde
concepten) worden daarnaast vergelijkbare onderdelen benoemd, zoals cognities (die passen bij

stereotyperingen), affectieve emoties (die passen bij vooroordelen) en gedrag (die passen bij
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discriminatie) %°. Aangezien het stigma-framework van Fox et al. (2018) deze onderdelen combineert
die bij stigmatisering bij ALK worden genoemd en het framework duidelijk het perspectief van de
burger onderscheidt zijn er goede redenen om het framework te gebruiken bij het onderzoeken van
ALK-gerelateerd stigma.

Toch zitten er ook beperkingen aan het gebruiken van het model van Fox et al. (2018). Zo
kunnen vraagtekens worden gezet bij de manier waarop de drie mechanismen in het model van Fox et
al. (2018) naast elkaar worden gezet. Verlopen stereotyperingen, vooroordelen en discriminerend
gedrag tegelijkertijd? Of hebben stereotyperingen invloed op de gevoelens van burgers jegens mensen
met een stigmatiserend kenmerk zoals ALK en leidt dit tot bepaald discriminerend gedrag? In het
artikel van Fox et al. (2018) wordt hier geen duidelijk antwoord op gegeven. In de redenering van Fox
et al. (2018) lijken zij echter te wijzen op (deels) causale verbanden. Zo stellen Fox et al. (2018)
bijvoorbeeld dat een stereotyperende gedachte zoals ‘mensen met een mentale ziekten zijn gevaarlijk’,
kan samengaan met gevoelens van angst. Ook in deze scriptie lijken de concepten samen te hangen, bij
de beschrijvende statistieken (paragraaf 5.2) zagen we dat de stereotyperingen en vooroordelen
samenhangen. Ook in het theoretisch kader, lijken de stereotyperingen en vooroordelen verband te
houden bij mogelijke verklaringen van mechanismen. Een model waarbij de mechanismen naast elkaar
staan, lijkt daarom mogelijk niet een reéel beeld te geven van de werkelijkheid. Om het proces van
stigmatisering bij ALK goed te doorgronden, is het daarom mogelijk nuttig om een pad-analyse uit te
voeren om inzicht te krijgen in hoe de stereotyperingen, vooroordelen en discriminatie invloed hebben
op elkaar en op stigma-uitkomsten uit het stigma-framework van Fox et al. (2018). Een voorbeeld van
een dergelijk type onderzoek is gedaan door Eger Aydogmus (2020) bij somatoforme stoornissen.

Daarnaast speelt er mogelijk ook een feedbackeffect in het model van Fox et al. (2018),
waarbij meer uitkomsten van stigmatisering kunnen leiden tot een sterker gestigmatiseerd kenmerk.
Nog belangrijker misschien, is dat het onderscheid tussen de verschillende mechanismen en
uitkomsten van stigmatisering niet altijd even duidelijk te maken is. Mogelijk is dit dan ook een van de
redenen dat Fox et al. (2018) de vraag hoe de mechanismen samenhangen in het midden laten. Het niet
legitimeren van het onttrekken aan sociale rollen door burgers bijvoorbeeld, kan gezien worden als
sociale afwijzing. Als veel burgers de ziekterol voor mensen met ALK blijken af te wijzen, kan dit als
sociale afwijzing worden gezien. Het kan echter mogelijk ook als discriminerend gedrag worden
gezien, aangezien mensen worden uitgesloten van de ziekterol. Hoewel dus gekozen is voor een eerder
gebruikt stigma-framework dat goed toe te passen lijkt op ALK, brengt dit ook beperkingen met zich
mee voor de validiteit en de betrouwbaarheid van het onderzoek. Als vragen zowel kunnen behoren tot
mechanismen als tot uitkomsten, dan blijken de concepten niet duidelijk afgebakend te zijn. Dit maakt

het ook moeilijker om de juiste instrumenten te kiezen die valide zijn - waarbij we meten wat we

2 In het overzichtsartikel van De Ruddere et al. (2016) over chronische pijn (komt overeen met onverklaarde
ALK) bijvoorbeeld, komen deze drie onderdelen naar voren. Ook in algemenere literatuur over stigma, zoals het
artikel van Bos et al. (2013) komen deze drie onderdelen terug.
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willen meten — gezien de onduidelijke grenzen. Daarnaast maakt dit dat verschillende studies
moeilijker vergelijkbaar zijn, als de definities van de mechanismen en concepten niet overeenkomen.
Dit samen leidt tot meer onzekerheid van de interpretaties van de resultaten en vraagt — wederom —
naar verder onderzoek naar een valide model om ALK-gerelateerd stigma te meten.

Een ander algemeen discussiepunt is de operationalisering van verklaarde en onverklaarde
ALK. In deze scriptie is voor de operationalisering van verklaarde en onverklaarde ALK gekozen voor
fibromyalgie en reumatoide artritis na overleg met diverse, eerdergenoemde, experts op het gebied van
ALK. Waarschijnlijk zijn de resultaten echter niet te generaliseren naar andere vormen van ALK. De
patiéntengroep met ALK is enorm gevarieerd, niet alleen naar of er een medische verklaring is
gevonden of niet, maar ook naar type klachten. Dit maakt dat stigmatisering door burgers uit het
algemene publiek ook afhankelijk kan zijn van het type klachten. Stigmatiseren burgers bijvoorbeeld
rugklachten in dezelfde mate als klachten van vermoeidheid en pijnklachten? Uit onderzoek van Ko et
al. (2022) bleek bijvoorbeeld geen verschil in ervaren stigmatisering bij verklaarde en onverklaarde
maag-darmklachten, terwijl deze wel werden gevonden bij verklaarde en onverklaarde pijn- en
vermoeidheidsklachten. Daarnaast kunnen eventuele sekseverschillen ook afhankelijk zijn van de type
klachten/diagnoses binnen de term ALK. Chronische lage rugpijn bijvoorbeeld lijkt meer gender/sekse
neutraal te zijn dan fibromyalgie en het chronisch vermoeidheidssyndroom (Bernardes & Lima, 2010).
Hoewel de meeste vormen van Functionele Somatische Syndromen vaker voorkomen bij vrouwen,
lijkt dit verschil in prevalenties groter bij fiboromyalgie en wordt fiboromyalgie ook wel als
‘vrouwenziekte’ gezien (Bernardes & Lima, 2010). Mogelijk leiden dit soort culturele opvattingen tot

verschillen in de mate waarin burgers mensen met (on)verklaarde ALK stigmatiseren.

6.4 Aanbevelingen beleid

Uit deze scriptie volgt dat er verschillen zijn in de mate waarin burgers mensen met (on)verklaarde
ALK stigmatiseren, wat overeenkomt met eerdere studies onder patiénten met ALK. Gezien de kosten
van verlies aan kwaliteit van leven en beperkingen in het functioneren voor zowel het individu met
ALK zelf als de kosten in termen van productiviteit en zorgkosten voor de gehele samenleving, is het
van belang om stigmatisering van mensen met ALK tegen te gaan. Hierbij is stigmatisering vanuit het
perspectief van burgers uit het algemene publiek van belang. Beleid zou zich niet alleen moeten
focussen op hoe het individu met ALK omgaat met negatieve reacties, maar ook om deze negatieve
reacties aan te pakken (De Ruddere & Graig, 2016).

Het huidige onderzoek geeft aanleiding om beleid te focussen op het perspectief van
stigmatiserende burgers (De Ruddere & Graig, 2016). Effectieve interventies bij burgers kunnen erop
gericht zijn om hun kennis rondom ALK te vergroten en het dualistisch denken in of een fysieke of
een psychische oorzaak van klachten tegen te gaan. Dit is wenselijk om potentiéle stereotyperingen
tegen te gaan. Het biopsychosociale model lijkt veel meer van belang bij zowel verklaarde als

onverklaarde ALK, waarbij het gaat om een samenspel tussen fysieke, psychische en sociale factoren
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(Perugino et al., 2022). Het biomedische model legt mogelijk te veel nadruk op psychische factoren als
het gaat om onverklaarde ALK en te veel nadruk op fysieke factoren als het gaat om verklaarde ALK
(NALK | Van SOLK naar ALK, z.d.). Dit zou stereotyperingen over de ernst, geloofwaardigheid en

persoonlijke controle kunnen beinvloeden.

6.5 Aanbevelingen vervolgonderzoek

Om effectieve interventies voor burgers te ontwerpen, is het echter van belang om eerst inzicht
te krijgen in de manier waarop het stigmatiseringsproces verloopt, welke mechanismen van belang
zijn, maar ook hoe intersectionaliteit leidt tot verschillen in stigmatisering van mensen met ALK (De
Ruddere et al., 2016). Als er meer kennis is over de mechanismen en wie in welke mate
gestigmatiseerd wordt, kunnen de interventies juist hierop gericht worden en dus effectiever zijn.

Op dit moment blijkt er echter nog veel onduidelijk te zijn rondom stigmatisering van ALK.
Stigmatisering van ALK is met name onderzocht vanuit het perspectief van patiénten zelf en vanuit
zorgverleners (Ekl & Brooks, 2022). Uit deze scriptie volgt dat er mogelijk wel degelijk verschillen
zijn in de mate waarin burgers mensen met onverklaarde en verklaarde ALK stigmatiseren. Mogelijk
spelen negatieve vooroordelen hier een rol bij en speelt sekse van de respondent en/of de
gestigmatiseerde persoon hierbij een rol. In het huidige onderzoek is de power echter waarschijnlijk
niet groot genoeg, waardoor verschillen in de werkelijkheid mogelijk niet worden vertaald in
significante verschillen in dit onderzoek. Vervolgonderzoek zou zich kunnen richten op het verkrijgen
van meer inzicht in de mechanismen die een rol spelen bij het gevonden verband tussen onverklaarde
ALK en stigmatisering. Hierbij is het van belang om een grotere, meer representatieve steekproef te
verkrijgen. Daarnaast kan het relevant zijn om te kijken of het verband tussen (on)verklaarde ALK en
stigmatisering door burgers ook wordt gevonden bij andere typen ALK. Om resultaten goed te kunnen
vergelijken is het van belang dat hierbij gelijke of vergelijkbare operationaliseringen van
stigmatisering worden gebruikt. Ondanks de nadelen van het stigma-framework van Fox et al. (2018)
lijken er op het moment geen betere modellen te zijn voor het meten van stigmatisering van ALK. In
vervolgonderzoek zou daarom opnieuw gekozen kunnen worden voor het stigma-framework van Fox
et al. (2018). Hierbij zou het nuttig zijn om de verschillende mechanismen van tevoren duidelijker te
definiéren en daarnaast met een pad-analyse te onderzoeken of en welke stereotyperingen invloed
hebben op vooroordelen.

Daarnaast lijken sekseverschillen een kleinere rol dan verwacht te spelen of komen de
sekseverschillen op verschillende, tegenstrijdige manier tot uiting bij verschillende
(operationaliseringen) van mechanismen en uitkomsten van het stigmatiseringsproces bij ALK. Om in
kaart te brengen hoe dit in werkelijkheid in elkaar zit, is meer onderzoek naar stigmatisering vanuit
burgers nodig. Onder andere bij een grotere, meer diverse groep burgers, maar ook met specifiekere
vragen die bepaalde gedachten over man-vrouwverschillen mogelijk beter oproepen. Daarnaast is

sekse waarschijnlijk niet het enige kenmerk dat leidt tot verschillen in de mate waarin burgers
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personen met ALK stigmatiseren. Bijvoorbeeld sociaaleconomische status en etniciteit kunnen hierbij
ook een rol spelen (Alboom et al., 2023; EKI & Brooks, 2022). Het is dan ook belangrijk om
intersectionaliteit bij stigmatisering van ALK door burgers breder te onderzoeken door bijvoorbeeld

ook vignetten op te stellen waarin de sociaaleconomische status van de fictieve persoon wisselt.

6.6 Conclusie

Kortom, deze scriptie onderzocht: “In welke mate stigmatiseren burgers mensen met ALK en kan dit
verklaard worden door stereotyperingen en vooroordelen? Is er daarnaast een verband tussen sekse
en de mate waarin burgers mensen met ALK stigmatiseren?” De resultaten van deze scriptie
ondersteunen de hypothese dat burgers mensen met onverklaarde ALK in sterkere mate stigmatiseren
dan mensen zonder onverklaarde ALK. Dit ligt in lijn met onderzoeken naar het perspectief van
patiénten met onverklaarde ALK die stigmatisering ervaren, waarbij individuen met onverklaarde
ALK veel onbegrip ervaren en het proces van het verkrijgen van een diagnose als een strijd ervaren.
Het lijden van individuen met ALK lijkt te worden verergerd door stigmatisering. Niet alleen worden
zij beperkt in hun functioneren door de lichamelijke klachten, maar ook kunnen zij een verlies aan
kwaliteit van leven en problemen in hun sociale omgeving ondervinden als dit samengaat met
stigmatisering door burgers. Deze scriptie lijkt te ondersteunen dat burgers inderdaad individuen met
onverklaarde ALK in sterkere mate stigmatiseren. Interventies om stigmatisering en de negatieve
uitkomsten daarvan tegen te gaan, kunnen daarom worden gericht op het tegengaan van stigmatisering
door burgers. Hiervoor is echter wel meer inzicht nodig in het gehele proces. Mogelijk spelen
negatieve vooroordelen die burgers eventueel hebben ten opzichte van mensen met onverklaarde ALK
hierbij een rol. Vervolgonderzoek is nodig om sekseverschillen en mogelijke verklaringen beter in
kaart te brengen. Indien duidelijk is welke stereotyperingen en vooroordelen burgers hebben over
personen met onverklaarde ALK, kunnen interventies hierop worden gericht. Op deze manier kunnen
de negatieve gevolgen van ALK worden beperkt. Met meer begrip, sociale steun en hulp voor
individuen met ALK kunnen mogelijk meer oplossingen worden gevonden voor functionele

beperkingen en bovendien de kwaliteit van leven voor individuen met ALK worden verbeterd.
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Bijlage 1: Literatuurstudie (versie 31/03/2023)

The general public’s stigmatisation of people with persistent somatic symptoms:
A literature review on the role of the sex within stigmatisation of people with
persistent somatic symptoms

1. Introduction

Most people experience somatic symptoms such as headache, back pain, or stomachache at
some point in their lives (Ballering et al., 2020). These symptoms are often transient and disappear
spontaneously. When the symptoms persist or one thinks there might be a medical cause, people might
decide to visit their GP (Jutel, 2011). They frequently expect the GP to present a medical diagnosis
that explains their symptoms and guides the treatment. This transforms their subjective experience
called illness, into a biomedical abnormality diagnosed by a doctor called disease. However, not
everyone that presents somatic symptoms to a GP receives a medical diagnosis that explains the cause
of the symptoms (Jutel, 2011). The term persistent somatic symptoms (PSS) is a broad term that refers
to somatic symptoms that persist for several weeks and for which no (sufficient) medical explanation
has been found despite adequate medical tests and history-taking (NHG, 2023; Rasmussen, 2020). PSS
is a broad term, formerly referred to as medically unexplained symptoms and includes functional
somatic syndromes as well, such as fibromyalgia, chronic fatigue syndrome and irritable bowel
syndrome (Rasmussen, 2020). PSS is highly prevalent, approximately 30% of the general population
experience persistent symptoms for which no (sufficient) cause has been found (Cohen et al., 2021;
Dahlhamer et a., 2019). Due to its high prevalence in the population and the associated costs, research
into PSS has increased (Nimnuan et al., 2001; Rasmussen, 2020).

PSS are often accompanied by public stigma. Stigmatisation is a social process in which
members of the general public mark an individual as different, due to a certain characteristic such as
having PSS (Link & Phelan, 2001). This marked characteristic makes their social identity to be
devalued by others. Although other forms of stigma, such as internalised stigma in which stigmatised
people not only fear to be stigmatised but also internalise the negative cognitions and feelings
themselves, and structural stigma in which institutions and norms uphold existing stigma’s occur, this
literature review will focus on public stigma (Bos et al., 2013). Fox et al. (2018) operationalised public
stigma from the perspective of the stigmatising member of the public according to three interacting
mechanisms. The marked characteristic (1) is associated with negative stereotypes. The marked
characteristic such as PSS, (2) is also associated with the public’s emotional responses, frequently
referred to prejudices, and (3) discriminating behaviour of members of the public towards people with
PSS.
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Literature shows that members of the general public may, for example, stigmatise people with
PSS due to preconceptions, as they might have concerns about the legitimacy of the symptoms of
people with PSS (Eger Aydogmus, 2020). A medical diagnosis - when an illness becomes a disease -
may legitimise the patient’s somatic symptoms (Jutel, 2010). When there is no medical diagnosis that
(sufficiently) explains the symptoms, both the health professional and the patient cannot explain the
cause of the somatic symptom(s), potentially resulting in doubts on behalf of relatives and/or the
public concerning the legitimacy or ‘truthfulness’ of the symptoms (Ko et al., 2022). This might
contribute to modifications in members of the public’s behaviour, resulting in social exclusion or
withholding help (Fox et al., 2018). So far, research seems to support the hypothesis that people with
PSS experience stigmatisation from the public (Ko et al., 2022; Von dem Knesebeck et al., 2019).

It is hypothesized that patients’ sex may associate with the stigmatisation of people with PSS
(Perugino et al., 2022). Persistent somatic symptoms are more prevalent among women than men
(Ballering et al., 2022; Dahlhamer et al., 2018). In addition, people might perceive expressions of
illness different depending on the patient’s sex (Bartley & Fillingim, 2013). Stereotypes concerning
brave and stoic men versus complaining and tender women might be associated with the extent to
which members of the public perceive the patients’ illnesses as credible when there is no disease label
(Samulowitz et al., 2018). Members of the public might therefore doubt the legitimacy of women with
PSS more than men with PSS, which may be associated with a greater amount of stigmatisation of
women with PSS. Similarly, research shows that healthcare professionals do have gender bias
concerning men and women regarding PSS, with women being more frequently labelled as PSS
patients (Claréus, & Renstrom, 2019).

However, much remains unknown about members of the public’s stigmatisation, in terms of
stereotypes, prejudices and discriminative behaviours towards men and women with PSS. Therefore,
the aim of this literature review is to examine the existing scientific knowledge on whether sex is
associated with members of the public’s stigmatisation of people with PSS. The following research
question guides this literature review: Does the sex of people with PSS’ associate with the extent to
which citizens stigmatise people with PSS? The literature review is based on the steps of a systematic

review. In the following chapter, the search terms and strategy will be presented.

2. Methodology
This literature review is based on the steps of a systematic search, combined with a manual
search of reference lists to identify additional relevant articles. In this chapter, the operationalisation of

the main concepts will be presented before the steps of the systematic search will be outlined.

Operationalisation key concepts
As mentioned in the introduction, this literature review focused on public stigma. To operationalise

public stigma from members of the public’s perspective, Fox et al.’s (2018) framework was used.
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Therefore, in this literature review, public stigma consists of stereotypes, prejudices and discriminative
behaviour by members of the general public.

Another key concept in the literature review is sex difference(s). Sex refers to biological
differences between men and women, including genes and inner- and outer sex organs (Roof et al.,
2007). Only articles discussing differences were included; articles discussing solely stigmatisation of
men or women with PSS were excluded. Although this literature review focused on sex, gender was
included as a search term since the concepts are often used interchangeable. Gender refers to
psycho/social differences between a masculine and feminine gender identity (Roof et al., 20017).
Articles which focused only on the psychosocial differences of gender identity, were excluded.
However, in the eyes of the public, sex and gender are often linked, so gender stereotypes might be
related to the association of sex with stigmatisation of people with PSS.

Lastly, PSS was operationalised into both overarching terms, such as medically unexplained
symptoms and chronic pain, and into specific labels concerning functional somatic syndromes, such as
fibromyalgia and chronic fatigue syndrome. Functional somatic syndromes specific to either sex were

excluded, since the aim of the current review was to examine sex differences.

Search strategy

We conducted a systematic search of the following databases: PsycINFO, PubMed, Web of Science,
and CINAHL. This search was informed by a combination of the PICO based on the research
guestion. Synonyms and related terms were identified through a literature search (McGhie-Fraser et
al., 2023), and through Fox et al.’s (2018) conceptualisation of stigma. In addition to the systematic
search, reference lists of articles that met the inclusion criteria were manually searched for relevant

articles. The search queries are provided in Appendix A.

Inclusion criteria
Based on the title and abstract, articles that met the following criteria were included in the analysis:

1. The article is related to PSS. This includes related concepts such as medically unexplained
symptom(s) and functional somatic symptoms (FSS) and articles related to specific types
or syndromes of FSS, such as fibromyalgia and chronic fatigue syndrome. Labels
containing symptoms that are specific for sex, such as premenstrual syndrome, are
excluded, since the aim of the current review is to examine studies that assess differences
between men and women.

2. The article assesses stigma. This includes the three components of stigma, namely
stereotypes, prejudices and discriminative behaviour as defined by Fox et al. (2018).

3. The article assesses sex differences, i.e., differences between men and women with PSS,
but also differences between men and women who themselves stigmatise people with

PSS. This means that articles solely about women or men are excluded.
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4. The article assesses public stigma. Articles that assess, for example, internalized stigma,
are excluded.
5. The full article is available in either English or Dutch.
No limits were introduced on publication year or type of research (e.g., qualitative or quantitative

research).

Procedure

The articles were derived from the abovementioned systematic search. We extracted 538 articles from
the four databases. After excluding duplicate studies, we assessed 414 articles for their relevance.
First, the abstracts were read by EB to decide which articles were included for the analysis. A second,
independent reader (AB) assessed the to be included abstracts for fulfilment of the inclusion criteria.
Secondly, EB read the full text of the included articles and simultaneously systematically summarised
the following information on the studies: (1) employed research method; (2) type of PSS; (3) type of
stigmatisation; (4) sex of the patient or stigmatiser and (5) the major findings. Considering time
restraints, the quality of the articles was not systematically reviewed. Therefore, the focus of the
review is to present the existing literature on PSS, sex, and stigmatisation by members of the general
public.

3. Results

Based on the four database searches 538 articles were identified, of which 414 articles were
screened after removing duplicates and articles without abstracts. After screening the articles’ title and
abstract by EB, eight articles met all five inclusion criteria. Most articles were excluded for not
meeting multiple inclusion criteria. In Figure 1 the most evident exclusion criteria are given. Most
articles were excluded because these were not related to members the general public or were not
related to PSS. A second, independent reader (AB) assessed the eight titles/abstracts and confirmed
their eligibility for full-text assessment. Consequently, the eight full-texts of the articles were assessed
to determine whether the articles were eligible for inclusion in the review. Two articles were excluded,
because these did not meet the inclusion criteria. One article assessed patients’ perceived
stigmatisation instead of the stigmatisation by the general public. The second article did not assess the
relation between stigma-related mechanisms and differences in sex’ of the patients and did not directly
assess the cognitions of the general public. Screening of the reference lists of the eight articles did not
provide additional eligible articles. Therefore, in total, six articles were included in this review.

Table 1 provides a summarised overview of the characteristics of the six articles. Most articles
focused on stereotypes and one focused on all three stigma-mechanisms. The majority of studies used
a vignette approach with a convenience sample to conduct their research. In the following paragraphs,

all six articles will be briefly described.
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Figure 1 Flow chart for included articles.
* Most records were excluded for not meeting multiple criteria, the most notable reasons are given in this figure.

1. Ekl and Brooks (2022)

Ekl and Brooks (2022) examined components of stereotypes and discriminative behaviour by
members of the public when they were faced with a hypothetical patient with chronic back pain. Using
a vignette study in which they varied patients’ sex, they examined which members of the public
legitimised whose chronic back pain and which treatments they advised to people suffering from
chronic back pain. Legitimisation was assessed using the extent to which the public legitimised
missing work. Ekl and Brooks (2022) used an intersectional approach and analysed the intersectional
impact of sex and race, as well as their univariate impact. Respondents’ sex was recorded in the study.
No differences were found in the extent of legitimisation of missing work based on the hypothetical
patients’ sex. The respondents’ sex was associated with legitimisation; men were more likely to
legitimise missing work compared with women (OR = 1.72; SE = 0.34; p < .01). Furthermore,
differences were found in discriminative behaviour. Female respondents were more likely to
recommend a greater number of treatments to the hypothetical patient with chronic back pain
compared to male respondents (OR = 0.84; SE = 0.07; p <.05). An intersectional effect was found, the
hypothetical patient’s sex was related to more treatment recommendations for black women (2.08)
compared with white men (1.60; p < .05), however no significant association was found for white
female patients.
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2. Bernardes and Lima (2010)

Bernardes and Lima (2010) compared members of the public’ and nurses’ stereotypes of a
hypothetical man/woman with and without chronic low back pain, that was not explained by a bodily
abnormality. Using a vignette study, they quantitatively examined whether respondents’ and
hypothetical patients’ sex was associated with traits of masculine and feminine stereotypes. The traits
broadly fitted into five categories: feminine expressiveness (positive connotation), feminine
dependency (negative connotation), masculine dominance, masculine stoicism (positive connotation)
and masculine instrumentality (positive connotation). They concluded that in general, people with
chronic low back pain were perceived as less dominant, instrumental, and expressive and slightly more
dependent than people without chronic pain. Furthermore, women, regardless of the pain/no pain
condition, were perceived as less dominant (F(1, 461) = 196.37, p < .005), instrumental, and more
dependent and expressive compared to men. These sex differences were smaller for people with
chronic low back pain than for people with no chronic pain. Women and men with chronic low back
pain were perceived as equally dominant, dependent, and instrumental. Women tended to lose positive
feminine traits in the eyes of the general public. In addition, men were found to lose masculinity traits
in the eyes of members of the public, particularly in the eyes of men. To summarize, the sex
differences in gender representations seem to converge when members of the public are faced with
people with chronic pain as compared to healthy people. These results were similar for nurses and

members of the public.

3. Murray et al. (2019)

Murray et al. (2019) examined cognitive representations of men and women with chronic fatigue
syndrome/Myalgic Encephalomyelitis (CFS/ME) in English newspapers to provide more insight into
members of the public’ responses to CFS/ME. Murray et al. (2019) wanted to examine if and how
CFS/ME was depicted as a women’s condition and how this influenced the way CFS/ME was
presented. Included articles were printed in English newspapers between 1998 and 2015. Articles that
depicted a man or women suffering from CFS/ME were included, although these were not necessarily
authentic representations of people with CFS/ME. Therefore, these inform us more about how
members of the public think and/or are influenced by the representations in newspapers. The
newspapers were qualitatively examined, using a constructionist approach to thematic analysis which
was informed by a feminist perspective. Murray et al. (2019) found that the vast majority of articles
portrayed a woman with CFS/ME and evoked a stereotypical representation of women: being
dependent, desperate and despairing. In addition, although the physical symptoms were included, the
focus was often on the emotions and psychologically distress. On the other hand, the few articles
representing a male’s voice, was focused mostly on the physical side of CFS/ME. The impact of

CFS/ME was mostly outlined in their careers and sporting achievements, whereas for women’s’
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accounts the focus was on the impact on their social relationships. Murray et al. (2019) representations
can be described as the ‘duvet woman’ and the ‘action man’, where it is implicated that women are

partially responsible for their condition, in contrast to men.

4. Noble et al. (2019)

Noble et al. (2019) examined components of prejudices and discriminative behaviour of people when
they faced a hypothetical friend with or without a CFS label. The assessed prejudices, the emotional
responses of the public, consisted of sympathetic or hostile feelings, whereas discriminative behaviour
consisted of members of the public’s treatment and behavioural support. Noble et al. (2019)
hypothesized that a CFS label might validate the symptoms and potential imbalance between social
support, compared to no CFS label. Respondents of the study consisted of university students in
Sydney, who were given a scenario related to a hypothetical friend either with or without a CFS label.
The study used gender-matching: male respondents were presented with a male patient scenario and
female respondents were presented with a female patient scenario, rendering a direct comparison
between the respondents’ or hypothetical patients’ sexes unfeasible. The authors found that men
showed more sympathy (Mt (SE) = 28.1 (0.7) versus My, (SE) = 25.1 (0.8)) and less hostility (Mcss
(SE) = 11.7 (0.9) versus My, (SE) = 17.8 (0.9) towards their male friend when that friend had a CFS
label, compared to the same symptoms without a label. They also supported treatment more often
when their friend had a CFS label. Women did not differ in sympathy scores depending on whether
their friend had a CFS label or not. Both male and female respondents perceived their friend’s
symptoms to be more serious if that friend had a CFS-label compared to no label. This association was
stronger for men than for women (F(1,202) =6.45, p=.012). However, due to gender matching it is

not clear whether these associations are related to the friend’ or patient’s sex.

5. Roberts-West et al. (2023)

Roberts-West et al. (2023) examined discriminative behaviour of members of the public toward men
and women with chronic back pain or depression via a vignette study. The authors hypothesised that
members of the public would be less willing to interact with people with depression, compared to
people with chronic back pain. Furthermore, Roberts-West et al. (2023) expected members of the
public to be less willing to interact with hypothetical male patients with depression or chronic back
pain compared to female patients. The authors did not find differences in willingness to interact when
comparing patients with depression and chronic pain, nor differences in willingness to interact
between patients’ sex. Also, there was no interaction effect between the two conditions and patients’
sex. Although respondents’ sex was not the main focus of the authors’ analyses, they did include it as
a control variable in the analyses. The authors reported no statistically significant differences in the
willingness to interact with people with chronic back pain between male and female members of the

public. Although empathy was found to be a significant predictor of willingness to interact with people
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with chronic back pain (b=0.33, SE = 0.08; p < .005), no interaction term between respondents’ or
patients’ was assessed. Therefore, it remained unknown whether sex differences are present in this

association.

6. Burke et al. (2014)

Burke et al. (2014) examined the public’s prejudices by exploring the responses of members of the
public when people with depression or chronic physical pain disclosed or did not disclose their illness
to other people. These cognitions were measured using a vignette study, in which the only differences
were the condition (depression, chronic physical pain or no long-term effects) and whether the person
in the vignette disclosed their illness to colleagues. The vignette always included a woman. The
respondents’ sex was measured to examine sex differences. Male respondents valued a woman with
pain more positively when that person disclosed their condition (M =88.80, SD = 8.28) than when the
person concealed their condition (M =70.00, SD = 22.05). Female respondents valued women that did
not disclose their condition (M =88.40, SD = 8.51) generally more positive than male respondents. In
addition, female respondents valued people with chronic pain that disclosed and did not disclose their
condition (M =87.38, SD = 10.37) similarly. A second study reported in this article was not relevant to
this literature review.
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Table 1. Overview of the included study’s characteristics

Study | Author Assessed health condition | Assessed sex Stigma-mechanism Main outcomes

1 Bernardes and Lima Chronic low back pain Respondents’ and Stereotypes (gender traits) Women and people with chronic low back pain are perceived as less

(2010) patients’ sex dominant, instrumental, and more dependent.
The sex differences were smaller for people with chronic low back pain.

2 Burke et al. (2014) Chronic physical pain vs Respondent’s sex Prejudices (positive evaluation) Male respondents valued people with chronic pain who disclosed their

depression vs no long- (only female patient condition more positively than when people did not disclosure their

term pain in vignette) condition. This difference was not found for female respondents. They
generally valued non-disclosers higher and did not differ in valuation
between disclosers and non-disclosers.

3 Ekl and Brooks (2022) | Chronic back pain Respondents’ and Stereotypes (legitimacy) Female members of the public legitimise missing work due to chronic back

patients’ sex Discriminative behaviour pain less than man. Patients’ sex is not associated with legitimisation.
(Treatment recommendations) Female citizens recommend treatment more often than men.
Patients’ sex association with treatment recommendation is mixed.

4 Murray et al. (2019) CFS/ME Patients’ sex Stereotypes (representations) The representations of women and men with CFS/ME differ in newspapers.
Women were more often represented as dependent, desperate, and
emotionally. Although sympathy was evoked, so were doubts on their
responsibility. On the other hand, men were represented as very healthy
before being ‘struck’ down by CFS/ME. Focusing more on the physical side
and not doubting where they were partially responsible for their condition.

5 Noble et al. (2019) CFS label vs no label Gender matched: Stereotypes (illness belief) For men, the CFS label elicited more sympathy, less hostility, and more

sex of participant Prejudices (sympathy-hostility) intended support for treatment towards male friends. For women these

and hypothetical Discriminative behaviour (support) associations were weaker and did not exist for sympathy/hostility and social

friend is the same support. Both men and women perceived their friends’ symptoms as more
serious when that friend had a CFS label. This association was stronger for
men than for women.

6 Roberts-West et al. Chronic back pain vs Patients’ sex, also Discriminative behaviour (social exclusion | Respondents’ willingness to interact was not associated with the patients’ sex

(2023) depression controlled for and/or willingness to interact) or with the type of health condition. In addition, the respondent’s sex did not
respondents’ Sex seem to be associated with the willingness to interact with people with
chronic back pain.
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4. Discussion

Main results
The current literature review identified only six articles on the association of sex with the general
public’s stigmatisation of people with PSS. The studies are hard to compare due to differing
operationalisations of key concepts. Of the three stigma mechanisms identified by Fox et al. (2018),
just one article assessed all three mechanisms to measure stigma. Most studies focused on the
members of the general public’s stereotypes of men and women with PSS. However, even these
studies were hard to compare since some assessed stereotypes of dependency and emotionality,
whereas others assessed the public’s perceived legitimacy or seriousness of the symptoms.

Moreover, some studies examined the sex of the members of the public as well as the sex of
the patients, whereas other studies only examined either of them. Another reason the studies seem hard
to compare, is the differing operationalisations of PSS. Most studies examined the public’s
stereotypes, prejudices and/or discriminative behaviour towards men and women with chronic (low)
back pain. However, two studies assessed the public’s stigmatisation towards people with CFS.
Public’s stigmatisation might differ for more ‘gender-neutral’ symptoms, such as chronic back pain
which men and women experience to a similar extent, opposed to symptoms like CFS that are more
prevalent among women (Bernardes & Lima, 2010).

To conclude, the existing literature does not seem to provide a conclusive answer to the
question how sex is associated with the public’s stigmatisation of people with PSS. More research is
needed to examine how both the sex of members of the public and the sex of people with PSS is

associated with the three mechanisms of the public’s stigmatisation of PSS.

Comparison to the literature

Most of the included studies in the current literature review assessed stigmatisation quantitatively and
it would be interesting to contract these findings with previous qualitative studies exploring men or
women's experiences with PSS. Only one study in the current review compared the public’s
stereotypes concerning the credibility of the patient’s symptoms while assessing sex differences. This
study concluded that patient’s sex did not seem to be associated with the stigmatisation of men and
women with PSS (Ekl and Brooks, 2022). However, findings of several qualitative studies examining
women’s experiences with PSS, suggest that receiving legitimisation by others is perceived as a hard
process (Asbring & Narvénen, 2002; Pryma, 2017; Werner et al., 2004). Women often feel like they
need to convince others that they are not weak and complaining, but that these symptoms are real
(Asbring & Néarvanen, 2002; Werner et al., 2004). Previous qualitative studies also found women to
experience their symptoms to be psychologised by others, this is in line with Murray et al. (2019)
findings that depictions of women with PSS implicitly point to psychosocial factors. Research on men

with PSS is more limited but indicates that men’s masculine identity seems to be threatened by PSS



(Wilde et al., 2020). This might be associated with the smaller stereotypical sex differences between
people with chronic back pain versus healthy people Bernardes and Lima (2010) found.

Ekl and Brooks’s (2022) intersectional study is in line with previous research’s call for
intersectional research into stigmatisation (Kempner, 2017; Pryma, 2017; Turan et al., 2019).
Although intersectionality is mentioned in Fox et al.'s (2018) conceptualisation of stigma, other
conceptualisations put more emphasis on existing power structures that might intersect with chronic
pain — related stigma. Link and Phelan (2001) state that stigmatising components only come to light
when power is exercised. Therefore, other power structures might be of importance for the extent the
public stigmatises men and women with PSS. Other socially disadvantaged groups, such as racial
minorities and more deprived social class members, might be more stigmatised by the population.

Strengths and limitations

In the current literature review, we tried to explore the scope of existing scientific knowledge on
whether patients’ sex is associated with the extent to which the public stigmatises people with PSS.
Therefore, a strength of the study is the exploration of both medical and psycho/social databases
without time constraints. Another strength of the literature review is that previous examples of
systematic review into the topic of PSS and stigmatisation was used to establish related/relevant search
terms.

Although most steps of a literature review were followed, an important limitation is that EB
assessed the abstracts alone. Therefore, it is not possible to draw conclusions about the reliability of
the process. However, when EB questioned whether abstracts should be included or not, the second
independent reader, AB, checked the abstracts for inclusion. Furthermore, the second reader read the
eight articles that were selected for full-text assessment and there were no disagreements at this stage.
Another limitation of this literature review is that the quality of the studies is not assessed
systematically due to time constraints. Nonetheless there might be some concerns about the quality of

these studies, since most research used a convenience sample of university students.

Implications for further research

The current literature search indicates that there remains a lot unknown about the intersection of sex
and members of the public’s stigmatisation of men and women with PSS. Further research is needed
with broader and validated measurements of stigmatisation to capture the association between sex and
public's stigmatisation of people with PSS well. Stigmatisation is a broad and complicated concept,
which might not be captured satisfactory with only one component such as illness beliefs.
Furthermore, studies should include both the sex of members of the public as well as patients’ sex to
be able to assess whose sex is associated with stigmatisation. Lastly, other characteristics of both the
public and patients might be associated with stigmatisation, so future research should use an

intersectional lens to examine stigmatisation of people with PSS.
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Appendix A

Databases searched:
- PsychINFO
- PubMed
- Web of Science

- Cinanhl

Searches:

Pubmed: 125

((((Public*[Text Word] OR general public[Text Word] OR members of the public[Text Word] OR
citizens[Text Word] OR people[Text Word] OR public opinion[Text Word]) NOT (Healthcare
professional*[Text Word] OR physician*[Text Word] OR doctor[Text Word] OR clinician[Text
Word])) AND (Sex[Text Word] OR gender[Text Word] OR sex difference*[Text Word] OR gender
difference*[Text Word] OR sex role*[Text Word])) AND (Somatoform disorder*[Text Word] OR
persistent somatic symptom*[Text Word] OR PSS[Text Word] OR medically unexplained
symptom*[Text Word] OR MUS[Text Word] OR medically unexplained[Text Word] OR unexplained
sympt*[Text Word] OR functional somatic syndrome*[Text Word] OR FSS[Text Word] OR
fibromyalgia[Text Word] OR chronic fatigue syndrome[Text Word] OR CFS[Text Word] OR irritable
bowel syndrome[Text Word] OR IBS[Text Word] OR chronic pain[Text Word] OR somatization OR
somatisation)) AND (Stigma*[Text Word] OR stigmatisation[ Text Word] OR stigmatization[ Text
Word] OR social stigma[Text Word] OR perceived stigma[Text Word] OR stereotype*[Text Word]
OR prejudice*[Text Word] OR attitude*[Text Word] OR social exclusion[Text Word] OR
discrimination[Text Word] OR bias*[Text Word])

Psychlnfo: 142

TX ( Public* OR general public OR members of the public OR citizens OR public opinion) ) NOT TX
( Healthcare professional* OR physician* OR doctor OR clinician ) AND TX ( Sex OR gender OR
sex difference* OR gender difference* ) AND TX ( Somatoform disorder* OR persistent somatic
symptom* OR PSS OR medically unexplained symptom* OR MUS OR medically unexplained OR
unexplained sympt* OR functional somatic syndrome* OR FSS OR fibromyalgia OR chronic fatigue
syndrome OR CFS OR irritable bowel syndrome OR IBS OR chronic pain OR somatization OR
somatisation ) AND TX ( Stigma* OR stigmatisation OR stigmatization OR social stigma OR
perceived stigma OR stereotype* OR prejudice* OR attitude* OR social exclusion OR discrimination
OR bias*)



Web of science: 166

((((TS=(Public* OR general public OR members of the public OR citizens OR people OR public
opinion)) NOT TS=(Healthcare professional* OR physician* OR doctor OR clinician)) AND TS=(Sex
OR gender OR sex difference* OR gender difference* OR sex role*)) AND TS=(Somatoform
disorder* OR persistent somatic symptom* OR PSS OR medically unexplained symptom* OR MUS
OR medically unexplained OR unexplained sympt* OR functional somatic syndrome* OR FSS OR
fibromyalgia OR chronic fatigue syndrome OR CFS OR irritable bowel syndrome OR IBS OR chronic
pain OR somatization OR somatisation)) AND TS=(Stigma* OR stigmatisation OR stigmatization OR
social stigma OR perceived stigma OR stereotype* OR prejudice* OR attitude* OR social exclusion
OR discrimination OR bias*)

Cinahl: 105

TX ( Public* OR general public OR members of the public OR citizens OR public opinion) ) NOT AB
( Healthcare professional* OR physician* OR doctor OR clinician ) AND TX ( Sex OR gender OR
sex difference* OR gender difference* ) AND AB ( Somatoform disorder* OR persistent somatic
symptom* OR PSS OR medically unexplained symptom* OR MUS OR medically unexplained OR
unexplained sympt* OR functional somatic syndrome* OR FSS OR fibromyalgia OR chronic fatigue
syndrome OR CFS OR irritable bowel syndrome OR IBS OR chronic pain OR somatization OR
somatisation ) AND TX ( Stigma* OR stigmatisation OR stigmatization OR social stigma OR
perceived stigma OR stereotype* OR prejudice* OR attitude* OR social exclusion OR discrimination
OR bias*)



Bijlage 2: Vragenlijst A

Als u het met onderstaande eens bent, dan graag aankruisen:
O 1k ga akkoord met deelname aan dit onderzoek en mijn antwoorden mogen gebruikt worden voor

eventuele toekomstige onderzoeken.

Lees eerst de volgende tekst:

Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anja last van pijn in verschillende delen van haar lichaam. Anja heeft moeite
met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De pijn weerhoudt haar er
soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van medische onderzoeken zijn geen

lichamelijke afwijkingen gevonden die Anja’s klachten verklaren. Artsen spreken van fibromyalgie.

De volgende vragen gaan over Anja. Wij zijn geinteresseerd in uw persoonlijke mening. Omdat mensen hier
verschillend over kunnen denken, zijn er geen goede of foute antwoorden.
Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met de volgende uitspraken op een schaal van 1

(helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens). Graag één cirkel per regel.

Voelt u... SEEIEEL Oneens = Neutraal Eens A EUEEL
oneens eens
...medelijden voor Anja. 1 2 3 4 )
...zich geérgerd door Anja. 1 2 3 4 )
...onbegrip voor Anja. 1 2 3 4 5

Wij zijn geinteresseerd in uw ideeén over Anja’s klachten. Hieronder staan een aantal uitspraken. Geeft u
alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met deze uitspraken door een cirkel om het cijfer te zetten

dat het meest op u van toepassing is. Graag één cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal
. ] Oneens = Neutraal Eens

stellingen: oneens eens
Anja’s klachten zijn ernstig. 1 ) 3 4 5
Anja’s klachten hebben zeer grote gevolgen voor haar

1 2 3 4 5
leven.
Anja’s klachten hebben weinig invloed op haar leven. 1 2 3 4 5
Anja’s klachten hebben veel invloed op hoe anderen

1 2 3 4 5

haar zien.




In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal
Oneens Neutraal Eens

stellingen: oneens eens
Anja’s klachten hebben ernstige financiéle gevolgen
. 1 2 3 4 5
voor Anja.
Anja’s klachten veroorzaken problemen voor de
. . . 1 2 3 4 5
mensen die haar dierbaar zijn.
Anja kan zelf veel doen om haar klachten onder
1 2 3 4 5
controle te houden.
Of Anja’s klachten verbeteren of verslechteren, wordt
bepaald door hetgeen zij doet. 1 2 3 4 >
Anja heeft het verloop van haar klachten in eigen
1 2 3 4 5
hand.
Wat Anja ook doet, niets heeft invloed op haar
klachten. 1 2 3 4 5
Anja kan haar klachten beinvloeden. 1 2 3 4 5
Wat Anja doet is van invloed op het verdere verloop
van haar klachten. 1 2 3 4 >
Anja is overgevoelig voor lichamelijke klachten 1 2 3 4 5
Anja overdrijft haar klachten. 1 2 3 4 5

Hieronder staan een aantal uitspraken over Anja’s klachten. Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of

oneens bent met deze uitspraken. Graag €én cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende stellingen:  Helemaal - o \oitraal | Eens | elemaal
oneens eens

Anja hoeft geen andere sociale rollen (huishoudelijke
taken, werk) uit te voeren gedurende de tijd dat zij de 1 2 3 4 5
Klachten heeft.
Anja is verantwoordelijk voor haar klachten. 1 2 3 4 5
Anja heeft recht op financiéle steun vanuit de overheid
doordat zij niet kan werken. ! 2 3 4 >
Anja moet haar klachten als onwenselijk beschouwen. 1 2 3 4 5
Anja moet medisch advies zoeken om van de klachten af

1 2 3 4 5

te komen.



We willen graag weten hoe u denkt over de mogelijke oorzaak van Anja’s klachten. Omdat mensen hier heel

verschillend over denken, is er geen goed of fout antwoord te geven op deze vraag.

Wilt u alstublieft aangeven in hoeverre u een bepaalde factor als mogelijke oorzaak van Anja’s klachten ziet?

Stress of zorgen

Erfelijkheid/zit in de familie

Een bacil of virus

Dieet of eetgewoonten

Toeval of pech

Slechte medische behandeling in het verleden
Milieuverontreiniging

Haar eigen gedrag

Haar mentaliteit, bijvoorbeeld het feit dat zij negatief
over haar leven denkt

Gezinsproblemen of zorgen

Doordat zij te hard gewerkt heeft

Haar emotionele toestand, bijvoorbeeld het feit dat zij
zich depressief, eenzaam, bezorgd, leeg voelt

Het ouder worden

Alcohol

Roken

Ongeval of verwonding

Haar persoonlijkheid

Verminderde weerstand

ngllir:rf;al Oneens  Neutraal
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3

Eens

N R e

N R T A~

Helemaal
eens
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De volgende vragen gaan over uzelf:

1. Watis uw leeftijd?

2. Wat is uw geslacht?

O Man
O Vrouw
O Anders, namelijk



Sommige mensen, zowel mannen als vrouwen, beschouwen zichzelf als mannelijk, bijvoorbeeld omdat ze
kenmerken of hobby’s hebben die de meeste mensen als mannelijk beschouwen. Aan de andere kant kunnen
zowel mannen als vrouwen zichzelf als vrouwelijk beschouwen, omdat ze kenmerken of hobby’s hebben die

de meesten als vrouwelijk beschouwen. Sommige mensen beschouwen zichzelf als geen van beiden.

Kunt u op een schaal van 1 tot 10 aangeven in welke mate u uzelf vrouwelijk of mannelijk vindt, waarbij 1

staat voor helemaal oneens en 10 voor helemaal eens? Graag beide vragen invullen.

3. Ik beschouw mezelf als vrouwelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

4. 1k beschouw mezelf als mannelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

5. Wat is uw hoogst afgeronde opleiding? Graag hieronder aangeven:

6. Bent u bekend met lichamelijke klachten waarvoor een (huis)arts geen verklaring kon
vinden?
O Ja, dit heb ik zelf (gehad)
O Ja, ik ken iemand die dit heeft (gehad)
O Nee

Dit is het einde van de vragenlijst. Bedankt voor het invullen!



Bijlage 3: Vragenlijst B

Als u het met onderstaande eens bent, dan graag aankruisen:
O 1k ga akkoord met deelname aan dit onderzoek en mijn antwoorden mogen gebruikt worden voor

eventuele toekomstige onderzoeken.

Lees eerst de volgende tekst:

Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anton last van pijn in verschillende delen van zijn lichaam. Anton heeft
moeite met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De pijn weerhoudt
hem er soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van medische onderzoeken zijn

geen lichamelijke afwijkingen gevonden die Antons klachten verklaren. Artsen spreken van fibromyalgie.

De volgende vragen gaan over Anton. Wij zijn geinteresseerd in uw persoonlijke mening. Omdat mensen hier
verschillend over kunnen denken, zijn er geen goede of foute antwoorden.

Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met de volgende uitspraken op een schaal van 1
(helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens). Graag één cirkel per regel.

Voelt u... SRR Oneens = Neutraal Eens Helemaal
oneens eens
...medelijden voor Anton. 1 2 3 4 )
...zich geérgerd door Anton. 1 2 3 4 )
...onbegrip voor Anton. 1 2 3 4 )

Wij zijn geinteresseerd in uw ideeén over Antons klachten. Hieronder staan een aantal uitspraken. Geeft u
alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met deze uitspraken door een cirkel om het cijfer te zetten

dat het meest op u van toepassing is. Graag één cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal
. ) Oneens Neutraal Eens

stellingen: oneens eens
Antons klachten zijn ernstig. 1 2 3 4 5
Antons klachten hebben zeer grote gevolgen voor zijn

1 2 3 4 5
leven.
Antons klachten hebben weinig invloed op zijn leven. 1 2 3 4 5
Antons klachten hebben veel invloed op hoe anderen

1 2 3 4 5

hem zien.




In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal
Oneens Neutraal Eens

stellingen: oneens eens
Antons klachten hebben ernstige financiéle gevolgen
1 2 3 4 5
voor Anton.
Antons klachten veroorzaken problemen voor de
. . " 1 2 3 4 5
mensen die hem dierbaar zijn.
Anton kan zelf veel doen om zijn klachten onder
1 2 3 4 5
controle te houden.
Of Antons klachten verbeteren of verslechteren, wordt
bepaald door hetgeen hij doet. 1 2 3 4 >
Anton heeft het verloop van zijn klachten in eigen
1 2 3 4 5
hand.
Wat Anton ook doet, niets heeft invloed op zijn
klachten. 1 2 3 4 S
Anton kan zijn klachten beinvloeden. 1 2 3 4 5
Wat Anton doet is van invloed op het verdere verloop
. 1 2 3 4 5
van zijn klachten.
Anton is overgevoelig voor lichamelijke klachten 1 2 3 4 5
Anton overdrijft zijn klachten. 1 2 3 4 5

Hieronder staan een aantal uitspraken over Antons klachten. Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of

oneens bent met deze uitspraken. Graag één cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende stellingen:  Helemaal - o o traal | Eens | elemaal
oneens eens

Anton hoeft geen andere sociale rollen (huishoudelijke
taken, werk) uit te voeren gedurende de tijd dat hij de 1 2 3 4 5
klachten heeft.
Anton is verantwoordelijk voor zijn klachten. 1 2 3 4 5
Anton heeft recht op financiéle steun vanuit de overheid
doordat hij niet kan werken. ! 2 3 4 5
Anton moet zijn klachten als onwenselijk beschouwen. 1 2 3 4 5
Anton moet medisch advies zoeken om van de klachten af

1 2 3 4 5

te komen.



We willen graag weten hoe u denkt over de mogelijke oorzaak van Antons klachten. Omdat mensen hier heel

verschillend over denken, is er geen goed of fout antwoord te geven op deze vraag.

Wilt u alstublieft aangeven in hoeverre u een bepaalde factor als mogelijke oorzaak van Antons klachten ziet?

Stress of zorgen

Erfelijkheid/zit in de familie

Een bacil of virus

Dieet of eetgewoonten

Toeval of pech

Slechte medische behandeling in het verleden
Milieuverontreiniging

Zijn eigen gedrag

Zijn mentaliteit, bijvoorbeeld het feit dat hij negatief
over zijn leven denkt

Gezinsproblemen of zorgen

Doordat hij te hard gewerkt heeft

Zijn emotionele toestand, bijvoorbeeld het feit dat hij
zich depressief, eenzaam, bezorgd, leeg voelt

Het ouder worden

Alcohol

Roken

Ongeval of verwonding

Zijn persoonlijkheid

Verminderde weerstand

Helemaal
oneens

1

R R R Rk Rk

R R R R Rk

Oneens Neutraal
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De volgende vragen gaan over uzelf:

1. Watis uw leeftijd?

2.

Wat is uw geslacht?
O Man

O Vrouw

O Anders, namelijk



Sommige mensen, zowel mannen als vrouwen, beschouwen zichzelf als mannelijk, bijvoorbeeld omdat ze
kenmerken of hobby’s hebben die de meeste mensen als mannelijk beschouwen. Aan de andere kant kunnen
zowel mannen als vrouwen zichzelf als vrouwelijk beschouwen, omdat ze kenmerken of hobby’s hebben die

de meesten als vrouwelijk beschouwen. Sommige mensen beschouwen zichzelf als geen van beiden.

Kunt u op een schaal van 1 tot 10 aangeven in welke mate u uzelf vrouwelijk of mannelijk vindt, waarbij 1

staat voor helemaal oneens en 10 voor helemaal eens? Graag beide vragen invullen.

3. Ik beschouw mezelf als vrouwelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

4. 1k beschouw mezelf als mannelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

5. Wat is uw hoogst afgeronde opleiding? Graag hieronder aangeven:

6. Bent u bekend met lichamelijke klachten waarvoor een (huis)arts geen verklaring kon
vinden?
O Ja, dit heb ik zelf (gehad)
O Ja, ik ken iemand die dit heeft (gehad)
O Nee

Dit is het einde van de vragenlijst. Bedankt voor het invullen!



Bijlage 4: Vragenlijst C

Als u het met onderstaande eens bent, dan graag aankruisen:
O Ik ga akkoord met deelname aan dit onderzoek en mijn antwoorden mogen gebruikt worden voor eventuele _

toekomstige onderzoeken.

Lees eerst de volgende tekst:

Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anja last van pijn in verschillende delen van haar lichaam. Anja heeft moeite
met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De pijn weerhoudt haar er
soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van medische onderzoeken zijn

lichamelijke afwijkingen gevonden die Anja’s klachten verklaren. Artsen spreken van reuma.

De volgende vragen gaan over Anja. Wij zijn geinteresseerd in uw persoonlijke mening. Omdat mensen hier
verschillend over kunnen denken, zijn er geen goede of foute antwoorden.
Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met de volgende uitspraken op een schaal van 1

(helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens). Graag één cirkel per regel.

Voelt u... H;rl]eer:r%al Oneens  Neutraal — Eens He(la(e;rr?saal
...medelijden voor Anja. 1 2 3 4 5
...zich geérgerd door Anja. 1 2 3 4 5
...onbegrip voor Anja. 1 2 3 4 5

Wij zijn geinteresseerd in uw ideeén over Anja’s klachten. Hieronder staan een aantal uitspraken. Geeft u
alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met deze uitspraken door een cirkel om het cijfer te zetten dat
het meest op u van toepassing is. Graag één cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal
. ) Oneens Neutraal Eens

stellingen: oneens eens
Anja’s klachten zijn ernstig. 1 2 3 4 5
Anja’s klachten hebben zeer grote gevolgen voor haar

1 2 3 4 5
leven.
Anja’s klachten hebben weinig invloed op haar leven. 1 2 3 4 5
Anja’s klachten hebben veel invloed op hoe anderen

1 2 3 4 5

haar zien.



In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal
Oneens Neutraal Eens

stellingen: oneens eens
Anja’s klachten hebben ernstige financiéle gevolgen
. 1 2 3 4 5
voor Anja.
Anja’s klachten veroorzaken problemen voor de
. . . 1 2 3 4 5
mensen die haar dierbaar zijn.
Anja kan zelf veel doen om haar klachten onder
1 2 3 4 5
controle te houden.
Of Anja’s klachten verbeteren of verslechteren, wordt
bepaald door hetgeen zij doet. 1 2 3 4 S
Anja heeft het verloop van haar klachten in eigen
1 2 3 4 5
hand.
Wat Anja ook doet, niets heeft invloed op haar
klachten. 1 2 3 4 5
Anja kan haar klachten beinvloeden. 1 2 3 4 5
Wat Anja doet is van invloed op het verdere verloop
van haar klachten. 1 2 3 4 >
Anja is overgevoelig voor lichamelijke klachten 1 2 3 4 5
Anja overdrijft haar klachten. 1 2 3 4 5

Hieronder staan een aantal uitspraken over Anja’s klachten. Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of

oneens bent met deze uitspraken. Graag €én cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende stellingen: | Helemaal |- o o traal | Eens | elemaal
oneens eens

Anja hoeft geen andere sociale rollen (huishoudelijke
taken, werk) uit te voeren gedurende de tijd dat zij de 1 2 3 4 5
klachten heeft.
Anja is verantwoordelijk voor haar klachten. 1 2 3 4 5
Anja heeft recht op financiéle steun vanuit de overheid
doordat zij niet kan werken. ! 2 3 4 >
Anja moet haar klachten als onwenselijk beschouwen. 1 2 3 4 5
Anja moet medisch advies zoeken om van de klachten af

1 2 3 4 5

te komen.



We willen graag weten hoe u denkt over de mogelijke oorzaak van Anja’s klachten. Omdat mensen hier heel

verschillend over denken, is er geen goed of fout antwoord te geven op deze vraag.

Wilt u alstublieft aangeven in hoeverre u een bepaalde factor als mogelijke oorzaak van Anja’s klachten ziet?

Stress of zorgen

Erfelijkheid/zit in de familie

Een bacil of virus

Dieet of eetgewoonten

Toeval of pech

Slechte medische behandeling in het verleden
Milieuverontreiniging

Haar eigen gedrag

Haar mentaliteit, bijvoorbeeld het feit dat zij negatief
over haar leven denkt

Gezinsproblemen of zorgen

Doordat zij te hard gewerkt heeft

Haar emotionele toestand, bijvoorbeeld het feit dat zij
zich depressief, eenzaam, bezorgd, leeg voelt

Het ouder worden

Alcohol

Roken

Ongeval of verwonding

Haar persoonlijkheid

Verminderde weerstand

H()e*zr::sal Oneens  Neutraal
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3

Eens
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De volgende vragen gaan over uzelf:

1. Watis uw leeftijd?

2. Wat is uw geslacht?

O Man
O Vrouw
O Anders, namelijk



Sommige mensen, zowel mannen als vrouwen, beschouwen zichzelf als mannelijk, bijvoorbeeld omdat ze
kenmerken of hobby’s hebben die de meeste mensen als mannelijk beschouwen. Aan de andere kant kunnen
zowel mannen als vrouwen zichzelf als vrouwelijk beschouwen, omdat ze kenmerken of hobby’s hebben die

de meesten als vrouwelijk beschouwen. Sommige mensen beschouwen zichzelf als geen van beiden.

Kunt u op een schaal van 1 tot 10 aangeven in welke mate u uzelf vrouwelijk of mannelijk vindt, waarbij 1

staat voor helemaal oneens en 10 voor helemaal eens? Graag beide vragen invullen.

3. Ik beschouw mezelf als vrouwelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

4. 1k beschouw mezelf als mannelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

5. Wat is uw hoogst afgeronde opleiding? Graag hieronder aangeven:

6. Bent u bekend met lichamelijke klachten waarvoor een (huis)arts geen verklaring kon
vinden?
O Ja, dit heb ik zelf (gehad)
O Ja, ik ken iemand die dit heeft (gehad)
O Nee

Dit is het einde van de vragenlijst. Bedankt voor het invullen!



Bijlage 5: Vragenlijst D

Als u het met onderstaande eens bent, dan graag aankruisen:
O 1k ga akkoord met deelname aan dit onderzoek en mijn antwoorden mogen gebruikt worden voor eventuele

toekomstige onderzoeken.

Lees eerst de volgende tekst:

Sinds één jaar heeft de 27-jarige Anton last van pijn in verschillende delen van zijn lichaam. Anton heeft
moeite met slapen, voelt zich meestal moe en kan soms niet helder nadenken door de pijn. De pijn weerhoudt

hem er soms van alledaagse taken in huis uit te voeren en te werken. Op basis van medische onderzoeken zijn

lichamelijke afwijkingen gevonden die Antons klachten verklaren. Artsen spreken van reuma.

De volgende vragen gaan over Anton. Wij zijn geinteresseerd in uw persoonlijke mening. Omdat mensen hier

verschillend over kunnen denken, zijn er geen goede of foute antwoorden.

Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met de volgende uitspraken op een schaal van 1

(helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens). Graag één cirkel per regel.

Voelt u... ng!irgfsal Oneens  Neutraal Eens Heézwsaal
...medelijden voor Anton. 1 2 3 4 )
...zich geérgerd door Anton. 1 2 3 4 5
...onbegrip voor Anton. 1 2 3 4 5

Wij zijn geinteresseerd in uw ideeén over Antons klachten. Hieronder staan een aantal uitspraken. Geeft u
alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met deze uitspraken door een cirkel om het cijfer te zetten
dat het meest op u van toepassing is. Graag één cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal
. . Oneens Neutraal Eens

stellingen: oneens eens
Antons klachten zijn ernstig. 1 2 3 4 5
Antons klachten hebben zeer grote gevolgen voor zijn

1 2 3 4 5
leven.
Antons klachten hebben weinig invloed op zijn leven. 1 2 3 4 5
Antons klachten hebben veel invloed op hoe anderen

1 2 3 4 5

hem zien.



In hoeverre bent u het eens met de volgende Helemaal Helemaal

stellingen: oneens Oleens - e 2SI eens
Antons klachten hebben ernstige financiéle gevolgen
1 2 3 4 5
voor Anton.
Antons klachten veroorzaken problemen voor de
. . " 1 2 3 4 5
mensen die hem dierbaar zijn.
Anton kan zelf veel doen om zijn klachten onder
1 2 3 4 5
controle te houden.
Of Antons klachten verbeteren of verslechteren, wordt
bepaald door hetgeen hij doet. 1 2 3 4 S
Anton heeft het verloop van zijn klachten in eigen
1 2 3 4 5
hand.
Wat Anton ook doet, niets heeft invloed op zijn
klachten. 1 2 3 4 5
Anton kan zijn klachten beinvloeden. 1 2 3 4 5
Wat Anton doet is van inviloed op het verdere verloop
. 1 2 3 4 5
van zijn klachten.
Anton is overgevoelig voor lichamelijke klachten 1 2 3 4 5
Anton overdrijft zijn klachten. 1 2 3 4 5

Hieronder staan een aantal uitspraken over Antons klachten. Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of

oneens bent met deze uitspraken. Graag één cirkel per regel.

In hoeverre bent u het eens met de volgende stellingen: / Helemaal - 5 Noutraal | Eens | elemaal

oneens eens
Anton hoeft geen andere sociale rollen (huishoudelijke

taken, werk) uit te voeren gedurende de tijd dat hij de 1 2 3 4 5
klachten heeft.

Anton is verantwoordelijk voor zijn klachten. 1 2 3 4 5
Anton heeft recht op financiéle steun vanuit de overheid

doordat hij niet kan werken. 1 2 3 4 5
Anton moet zijn klachten als onwenselijk beschouwen. 1 2 3 4 5
Anton moet medisch advies zoeken om van de klachten af . , 5 . :

te komen.



We willen graag weten hoe u denkt over de mogelijke oorzaak van Antons klachten. Omdat mensen hier heel

verschillend over denken, is er geen goed of fout antwoord te geven op deze vraag.

Wilt u alstublieft aangeven in hoeverre u een bepaalde factor als mogelijke oorzaak van Antons klachten ziet?

Stress of zorgen

Erfelijkheid/zit in de familie

Een bacil of virus

Dieet of eetgewoonten

Toeval of pech

Slechte medische behandeling in het verleden
Milieuverontreiniging

Zijn eigen gedrag

Zijn mentaliteit, bijvoorbeeld het feit dat hij negatief
over zijn leven denkt

Gezinsproblemen of zorgen

Doordat hij te hard gewerkt heeft

Zijn emotionele toestand, bijvoorbeeld het feit dat hij
zich depressief, eenzaam, bezorgd, leeg voelt

Het ouder worden

Alcohol

Roken

Ongeval of verwonding

Zijn persoonlijkheid

Verminderde weerstand

Helemaal
oneens

1
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De volgende vragen gaan over uzelf:

1. Watis uw leeftijd?

2.

Wat is uw geslacht?
O Man

O Vrouw

O Anders, namelijk



Sommige mensen, zowel mannen als vrouwen, beschouwen zichzelf als mannelijk, bijvoorbeeld omdat ze
kenmerken of hobby’s hebben die de meeste mensen als mannelijk beschouwen. Aan de andere kant kunnen
zowel mannen als vrouwen zichzelf als vrouwelijk beschouwen, omdat ze kenmerken of hobby’s hebben die

de meesten als vrouwelijk beschouwen. Sommige mensen beschouwen zichzelf als geen van beiden.

Kunt u op een schaal van 1 tot 10 aangeven in welke mate u uzelf vrouwelijk of mannelijk vindt, waarbij 1

staat voor helemaal oneens en 10 voor helemaal eens? Graag beide vragen invullen.

3. Ik beschouw mezelf als vrouwelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

4. 1k beschouw mezelf als mannelijk

Helemaal oneens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Helemaal eens

5. Wat is uw hoogst afgeronde opleiding? Graag hieronder aangeven:

6. Bent u bekend met lichamelijke klachten waarvoor een (huis)arts geen verklaring kon
vinden?
O Ja, dit heb ik zelf (gehad)
O Ja, ik ken iemand die dit heeft (gehad)
O Nee

Dit is het einde van de vragenlijst. Bedankt voor het invullen!



Bijlage 6: Verantwoording vragenlijst en operationalisaties

In deze bijlage is een weergave gegeven van de vragen uit de vragenlijst. Per vraag is daarnaast een
visuele inspectie gedaan en zijn operationalisaties besproken.

6.1 Vooroordelen

Voor het meten van de vooroordelen zijn de gedachten van respondenten over de volgende drie

stellingen uitgevraagd:

“Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met de volgende uitspraken op een
schaal van 1 (helemaal oneens) tot 5 (helemaal eens). Graag één cirkel per regel.”
Voelt u:

1. medelijden voor Anja/Anton.
2. Zich geérgerd door Anja/Anton.
3. Onbegrip voor Anja.

Verantwoording:

Deze vragen komen logisch voort uit het theoretisch kader en vergelijkbare vragen zijn gebruikt in het
onderzoek van Von dem Knesebeck et al. (2018) en Eger Aydogmus (2020).

Checken data + hercoderingen:

FREQUENCIES VARIABLES=VO medelijden VO ergernis VO onbegrip
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

Eerst is gekeken naar de univariate verdelingen van de drie afzonderlijke items. Hierbij zijn weinig
bijzonderheden te zien. Er zijn geen missende waarden. Positieve vooroordelen wordt gemeten met het
item medelijden. Hierbij zijn geen andere bewerkingen gedaan. De variabele is wat gepiekt, maar lijkt
als continue variabele in de analyses te kunnen worden meegenomen. De variabele is niet
samengenomen met de andere vooroordelen, gezien de lage betrouwbaarheid (Cronbach’s alpha =

,54). Daarnaast lijken het ook twee verschillende concepten: positieve versus negatieve vooroordelen.

COMPUTE Schaal VO negatief=MEAN (VO ergernis,VO_onbegrip) .
EXECUTE.
RECODE VO medelijden (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) (ELSE=SYSMIS)
INTO rev _medelijden.
EXECUTE.
RELTIABILITY
/VARIABLES=VO_ ergernis VO onbegrip rev medelijden
/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL
/MODEL=ALPHA
/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR
/SUMMARY=TOTAL.



Gevoelens van ergernis en onbegrip zijn gebruikt om negatieve vooroordelen te meten. Ook bij deze
twee items zijn geen missende waarden. De twee items worden samen tot één schaal verwerkt door het
gemiddelde te nemen. Hierbij zijn geen variabelen gespiegeld, een hogere score geeft bij beide al meer
negatieve vooroordelen aan. De schaal voldoet niet aan de vuistregel van 0,7 voor een betrouwbare
schaal (Cronbach’s alpha =,57), maar is in eerdere studies een betrouwbaar instrument gebleken. Ook
lijken de items hetzelfde concept te meten. De schaal van negatieve vooroordelen wordt daarom wel

gebruikt, als continue variabele in de analyses.

De uiteindelijke verdelingen zijn bekeken:

FREQUENCIES VARIABLES=VO medelijden Schaal VO negatief
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

6.2.1 Stereotyperingen ernst

Voor het meten van de stereotypering ernst zijn de gedachten van respondenten over de volgende zes
stellingen uitgevraagd:

“Wij zijn geinteresseerd in uw idee€n over Anja’s klachten. Hieronder staan een aantal uitspraken.
Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met deze uitspraken door een cirkel om
het cijfer te zetten dat het meest op u van toepassing is. Graag één cirkel per regel. In hoeverre bent u

het eens met de volgende stellingen:”

Anja/Antons klachten zijn ernstig.

Anja/Antons klachten hebben zeer grote gevolgen voor haar/zijn leven.
Anja/Antons klachten hebben weinig invloed op haar/zijn leven.
Anja/Antons klachten hebben veel invloed op hoe anderen haar/hem zien.

Anja/Antons klachten hebben ernstige financiéle gevolgen voor Anja/Anton.
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Anja/Antons klachten veroorzaken problemen voor de mensen die haar/hem dierbaar zijn.

Hierbij konden respondenten antwoorden op een vijfpunts-Likertschaal van helemaal oneens (1) tot

helemaal eens (5).

Verantwoording:

Vragen zijn uit de gevalideerde Nederlandse IPQ-R gebruikt en vertaald naar het perspectief van een

observerende burger (i.p.v. vragen die over de patiént zelf gaan).

Checken data + hercoderingen:
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FREQUENCIES VARIABLES=ST ernst 1 ST ernst 2 ST ernst 3
ST ernst 4 ST ernst 5 ST ernst 6
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

Er is te zien dat bij zowel het eerste als het zesde item er één missende waarde is. Daarnaast valt op dat
het gemiddelde bij item 3 veel lager ligt dan de rest, dit komt door de omgekeerde vraagstelling. Er is
— in verband met consistentie - voor gekozen om een hogere score op stereotype ernst voor meer
negatieve vooroordelen te laten staan; dus meer twijfels over de ernst. Items 1, 2, 4, 5 en 6 zijn daarom
gespiegeld. Daarna is het gemiddelde genomen van de zes items voor de constructie van een schaal. Er
is voor gekozen om een schaal te berekenen als minstens 5 van de 6 items zijn ingevuld. Daarnaast is
een betrouwbaarheidsanalyse gedaan. De schaal voldoet net niet aan de vuistregel van ,7 (Cronbach’s
alpha = ,67). Uit eerder onderzoek blijken de vragen over de ernst echter valide en betrouwbaar, de
schaal wordt daarom alsnog gebruikt in de analyses. Het is een continue variabele met scores tussen de
1 en 5, waarbij een hogere score staat voor meer twijfels aan de ernst van de klachten (= meer

stereotypering). Er zijn geen missende waarden op deze variabele (N=235).

RECODE ST ernst 1 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) (ELSE=SYSMIS) INTO
ST reversed ernstl.

EXECUTE.

RECODE ST ernst 2 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) (ELSE=SYSMIS) INTO
ST reversed ernst2.

EXECUTE.

RECODE ST ernst 4 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) (ELSE=SYSMIS) INTO
ST reversed ernsti4.

EXECUTE.

RECODE ST ernst 5 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) (ELSE=SYSMIS) INTO
ST reversed ernstbS.

EXECUTE.

RECODE ST ernst 6 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) (ELSE=SYSMIS) INTO
ST reversed ernsté6.

EXECUTE.

COMPUTE Schaal ST ernst=MEAN.5 (ST reversed ernstl,
ST reversed ernst2,
ST ernst 3,S8ST reversed ernst4,ST reversed ernst5,ST reversed ernsto)

EXECUTE.

RELTABILITY
/VARIABLES=ST reversed ernstl ST reversed ernst2 ST ernst 3
ST reversed ernst4d ST reversed ernst5 ST reversed ernsté6
/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL
/MODEL=ALPHA
/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR
/SUMMARY=TOTAL.
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FREQUENCIES VARIABLES=Schaal ST ernst
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

6.2.2 Stereotyperingen persoonlijke controle

Voor het meten van de stereotypering persoonlijke controle zijn de gedachten van respondenten over
de volgende zes stellingen uitgevraagd:

“Wij zijn geinteresseerd in uw idee€n over Anja’s klachten. Hieronder staan een aantal uitspraken.
Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met deze uitspraken door een cirkel om
het cijfer te zetten dat het meest op u van toepassing is. Graag één cirkel per regel. In hoeverre bent u

het eens met de volgende stellingen:”

Anja/Anton kan zelf veel doen om haar/zijn klachten onder controle te houden.

Of Anja/Antons klachten verbeteren of verslechteren, wordt bepaald door hetgeen zij/hij doet.
Anja/Anton heeft het verloop van haar/zijn klachten in eigen hand.

Wat Anja/Anton ook doet, niets heeft invloed op haar/zijn klachten.

Anja/Anton kan haar/zijn klachten beinvioeden.
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Wat Anja/Anton doet is van invloed op het verdere verloop van haar/zijn klachten.

Hierbij konden respondenten antwoorden op een vijfpunts-Likertschaal van helemaal oneens (1) tot

helemaal eens (5).

Verantwoording:

Vragen zijn uit de gevalideerde Nederlandse IPQ-R gebruikt en vertaald naar het perspectief van een

observerende burger (i.p.v. vragen die over de patiént zelf gaan).

Checken data + hercoderingen:

FREQUENCIES VARIABLES=ST ver 1 ST ver 2 ST ver 3 ST ver 4 ST ver 5
ST ver 6

/NTILES=4

/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN

/HISTOGRAM

/ORDER=ANALYSIS.

Uit de univariate analyse is te zien dat er op een aantal items een missende waarde is en dat bij item 2
er drie missende waarden zijn. Item 4 is gespiegeld (zodat ook bij dit item een hogere score staat voor
meer persoonlijke controle). Daarna is het gemiddelde over de zes items berekend om een
schaalconstructie te maken. Ook hierbij is het gemiddelde berekend als er minimaal vijf van de zes

items zijn ingevuld. De betrouwbaarheidsanalyse liet zien dat het een betrouwbare schaal is (,81).
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Deze wordt in de verdere analyses gebruikt als continue variabele met scores tussen de 1 en 5. Een
hogere score staat voor de gedachte dat mensen met ALK meer persoonlijke controle hebben over hun
klachten (dus meer stereotyperingen). Er zijn twee missende waarden op de schaal persoonlijke
controle.

RECODE ST ver 4 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) (ELSE=SYSMIS) INTO

ST reversed ver4.

EXECUTE.

COMPUTE

Schaal ST persoonlijke controle=MEAN.5 (ST ver 1,ST ver 2,ST ver 3,ST

_reversed ver4,ST ver 5,ST ver 6).
EXECUTE.

RELIABILITY

/VARIABLES=ST ver 1 ST ver 2 ST ver 3 ST reversed verd4 ST ver 5
ST ver 6

/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL

/MODEL=ALPHA

/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR

/SUMMARY=TOTAL.

FREQUENCIES VARIABLES=Schaal ST persoonlijke controle
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

6.2.2 Stereotyperingen geloofwaardigheid

Voor het meten van de stereotypering geloofwaardigheid zijn de gedachten van respondenten over de
volgende twee stellingen uitgevraagd:

“Wij zijn geinteresseerd in uw ideeén over Anja’s klachten. Hieronder staan een aantal uitspraken.
Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het eens of oneens bent met deze uitspraken door een cirkel om
het cijfer te zetten dat het meest op u van toepassing is. Graag één cirkel per regel. In hoeverre bent u

het eens met de volgende stellingen:”

1. Anja/Anton is overgevoelig voor lichamelijke klachten
2. Anja/Anton overdrijft haar/zijn klachten

Hierbij konden respondenten antwoorden op een vijfpunts-Likertschaal van helemaal oneens (1) tot

helemaal eens (5).

Verantwoording:

De vragen zijn door de student opgesteld op basis van het theoretisch kader en aangepast na feedback
van onder andere Donald van Tol, Aranka Ballering en Judith Rosmalen. In eerdere studies zijn geen

vergelijkbare vragen gevonden.
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Checken data + hercoderingen:

FREQUENCIES VARIABLES=ST glw 1 ST glw 2
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

Bij beide items is er een missende waarde. Aangezien de verwachting is dat de items hetzelfde concept
meten is een schaalvariabele gemaakt door het gemiddelde van de twee items te berekenen (alleen als
beide items zijn ingevuld). De items zijn niet gespiegeld. De schaal lijkt redelijk betrouwbaar (,67),
het is net lager dan de vuistregel van ,70 maar de schaal bestaat ook uit slechts twee items waardoor
deze Cronbach’s alpha als voldoende wordt beschouwd. De schaal wordt als continue variabele
meegenomen in de volgende analyses, waarbij scores mogelijk zijn tussen de 1 en 5. Een hogere score
staat voor meer twijfels aan de geloofwaardigheid (= meer stereotyperingen). Er zijn geen missende

waarden op deze schaal variabele.

RELIABILITY
/VARIABLES=ST glw 1 ST glw 2
/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL
/MODEL=ALPHA
/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR
/SUMMARY=TOTAL.
COMPUTE Schaal geloofwaardigheid=MEAN (ST glw 1,ST glw 2).
EXECUTE.
FREQUENCIES VARIABLES=Schaal geloofwaardigheid
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

6.3 Sociale afwijzing en financiéle compensatie

Voor het meten van uitkomsten van stigmatisering, zijn de rechten (1, 2) en de plichten (4, 5) van de
ziekterol uitgevraagd. Daarnaast is uitgevraagd in hoeverre burgers vinden dat mensen met ALK recht

hebben op financiéle steun (3). De vraagstelling luidde als volgt:

“Hieronder staan een aantal uitspraken over Anja’s klachten. Geeft u alstublieft aan in hoeverre u het
eens of oneens bent met deze uitspraken. Graag één cirkel per regel. In hoeverre bent u het eens met

de volgende stellingen:”

1. Anja/Anton hoeft geen andere sociale rollen (huishoudelijke taken, werk) uit te voeren
gedurende de tijd dat zij/hij de klachten heeft.
Anja/Anton is verantwoordelijk voor haar/zijn klachten.

3. Anja/Anton heeft recht op financiéle steun vanuit de overheid doordat zij/hij niet kan werken.

125



4. Anja/Anton moet haar/zijn klachten als onwenselijk beschouwen.

5. Anja/Anton moet medisch advies zoeken om van de klachten af te komen.

Verantwoording:

De vragen zijn opgesteld aan de hand van het theoretisch kader.

Checken data + hercoderingen:

Er blijkt bij item 3 één missende waarde te zijn en bij item 4 zijn er twee missende waarden. Item 2 is
gespiegeld zodat, net als bij item 1, een hogere score staat voor meer legtimering van de rechten van
de ziekterol (= minder sociale afwijzing). Uit de betrouwbaarheidsanalyse blijkt dat zowel tussen de
vijf items als alleen tussen de rechten van de ziekterol de betrouwbaarheid laag is (hierbij is een
verschil gemaakt tussen de vragenlijsten). Daarnaast meet de ziekterol waarschijnlijk ook niet slechts
één concept. Om deze reden is ervoor gekozen om slechts twee items als, losse, afhankelijke
variabelen te gebruiken. Legitimering van het recht om je te mogen onttrekken aan de sociale rollen,
wordt als meest relevant recht gezien voor zieke mensen. Dit is dan ook de eerste afhankelijke
variabele. Daarnaast noemen Fox et al. (2018) steun voor beleid ook als mogelijke uitkomst van het
proces van stigmatisering. Om deze reden wordt het recht op financiéle steun als tweede afhankelijke
variabelen gebruikt. De andere drie items zullen alleen worden gebruikt bij de beschrijvende
statistieken, om het aantal analyses te beperken.

FREQUENCIES VARIABLES=ZR sociale rollen ZR verantwoordelijk
ZR_financieel ZR onwenselijk ZR medischadvies

/NTILES=4

/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN

/HISTOGRAM

/ORDER=ANALYSIS.
RECODE ZR verantwoordelijk (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1)
(ELSE=SYSMIS) INTO ZR reversed nietverantwoordelijk.
EXECUTE.

SORT CASES BY Casus.
SPLIT FILE SEPARATE BY Casus.

RELTIABILITY

/VARIABLES=ZR sociale rollen ZR reversed nietverantwoordelijk
ZR_financieel

/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL

/MODEL=ALPHA

/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR

/SUMMARY=TOTAL.
RELTIABILITY

/VARIABLES=ZR sociale rollen ZR reversed nietverantwoordelijk
ZR_financieel ZR onwenselijk ZR medischadvies

/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL

/MODEL=ALPHA

/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR
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/SUMMARY=TOTAL.

SPLIT FILE OFF.

FREQUENCIES VARIABLES=ZR sociale rollen ZR financieel
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

Er zijn geen missende waarden bij de afhankelijke variabele legitimering van onttrekken aan sociale
rollen en één missende waarde bij legitimering van financiéle compensatie. De variabelen zijn beide
op ordinaal niveau gemeten. Gezien de mediatie-analyses is ervoor gekozen om lineaire regressie
modellen te schatten. Om te zien of er grote schendingen zijn in de assumptie van normaliteit, moet

goed worden gekeken naar de verdeling van de residuen (zie bijlage 8).

6.4 Oorzaken

Voor het meten van gedachten die burgers hebben over de mogelijke oorzaken van de klachten bij

personen met ALK zijn de volgende 18 stellingen uitgevraagd:

“We willen graag weten hoe u denkt over de mogelijke oorzaak van Anja’s klachten. Omdat mensen
hier heel verschillend over denken, is er geen goed of fout antwoord te geven op deze vraag.
Wilt u alstublieft aangeven in hoeverre u een bepaalde factor als mogelijke oorzaak van Anja’s

klachten ziet?”

Stress of zorgen

Erfelijkheid/zit in de familie

Een bacil of virus

Dieet of eetgewoonten

Toeval of pech

Slechte medische behandeling in het verleden
Milieuverontreiniging

Haar/zijn eigen gedrag

© © N o g bk N E

Haar/zijn mentaliteit, bijvoorbeeld het feit dat zij/hij negatief over haar/zijn leven denkt

=Y
o

. Gezinsproblemen of zorgen

(BN
(BN

. Doordat zij/hij te hard gewerkt heeft

[EY
N

. Haar/zijn emotionele toestand, bijvoorbeeld het feit dat zij/hij zich depressief, eenzaam,
bezorgd, leeg voelt

13. Het ouder worden

14. Alcohol

15. Roken
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16. Ongeval of verwonding
17. Haar/zijn persoonlijkheid

18. Verminderde weerstand

Hierbij konden respondenten antwoorden op een vijfpunts-Likertschaal van helemaal oneens (1) tot
helemaal eens (5).

Verantwoording:

Vragen zijn uit de gevalideerde Nederlandse IPQ-R gebruikt en vertaald naar het perspectief van een

observerende burger (i.p.v. vragen die over de patiént zelf gaan).

Checken data + hercoderingen:

Ten eerste is gekeken op welke items respondenten het hoogst/laagst scoorden. Daarnaast zijn er drie
schalen gemaakt zoals ook door Moss-Morris et al. (2002) is gedaan. Aangezien de psychologische

factoren de enige schaal is die een hoge betrouwbaarheid (Cronbach’s alpha = ,80) heeft en omdat uit
het theoretisch kader blijkt dat dit mogelijk invloed heeft op de stereotyperingen en vooroordelen die

mensen hebben, wordt alleen deze schaal meegenomen bij de bivariate analyses.

FREQUENCIES VARIABLES=Oorzaak 1 stress Oorzaak 2 erfelijkheid
Oorzaak 3 bacil Oorzaak 4 dieet
Oorzaak 5 toeval Oorzaak 6 medische behandeling
Oorzaak 7 milieuverontreiniging Oorzaak 8 gedrag
Oorzaak 9 mentaliteit Oorzaak 10 gezinsproblemen
Oorzaak 11 hard werken
Oorzaak 12 emotionele toestand Oorzaak 13 ouder
Oorzaak 14 alcohol Oorzaak 15 roken
Oorzaak 16 ongeval Oorzaak 17 persoonlijkheid
Oorzaak 18 weerstand
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

COMPUTE

Oorzaak psy=MEAN.5 (Oorzaak 1 stress,Oorzaak 9 mentaliteit,Oorzaak 10
_gezinsproblemen,Oorzaak 11 hard werken,Oorzaak 12 emotionele toesta
nd,Oorzaak 17 persoonlijkheid).

EXECUTE.

RELIABILITY
/VARIABLES=0Oorzaak 1 stress Oorzaak 9 mentaliteit
Oorzaak 10 gezinsproblemen
Oorzaak 11 hard werken Oorzaak 12 emotionele toestand
Oorzaak 17 persoonlijkheid
/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL
/MODEL=ALPHA
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/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR
/SUMMARY=TOTAL.

*risicofactoren.

COMPUTE

Oorzaak ris=MEAN.5 (Oorzaak 2 erfelijkheid,Oorzaak 4 dieet,Oorzaak 6
medische behandeling,Oorzaak 8 gedrag,Oorzaak 13 ouder,Oorzaak 14 al
cohol,Oorzaak 15 roken).

EXECUTE.

RELIABILITY

/VARIABLES=Oorzaak 2 erfelijkheid Oorzaak 4 dieet
Oorzaak 6 medische behandeling Oorzaak 8 gedrag Oorzaak 13 ouder
Oorzaak 14 alcohol Oorzaak 15 roken

/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL

/MODEL=ALPHA

/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR

/SUMMARY=TOTAL.

*Immuniteit.

COMPUTE

Oorzaak immun=MEAN.2 (Oorzaak 3 bacil,Oorzaak 7 milieuverontreiniging
,Oorzaak 18 weerstand).

EXECUTE.

RELIABILITY

/VARIABLES=0Oorzaak 3 bacil Oorzaak 7 milieuverontreiniging
Oorzaak 18 weerstand

/SCALE ('ALL VARIABLES') ALL

/MODEL=ALPHA

/STATISTICS=DESCRIPTIVE SCALE CORR

/SUMMARY=TOTAL.

6.5 Variabelen op basis van verschillende vragenlijsten

Voor de beschrijvende statistieken is de keuze gemaakt om de variabele type casus te gebruiken, die
vier categorieén heeft. De categorieén corresponderen met de vragenlijst die de respondenten hebben
ingevuld (A: Anja/fibromyalgie, B: Anton/fibromyalgie, C: Anja/ reumatoide artritis en D: Anton/
reumatoide artritis). Voor de lineaire regressie zijn twee dummy’s gemaakt: één voor het type
diagnose (fibromyalgie of reumatoide artritis die staan voor respectievelijk een vorm van onverklaarde
en verklaarde ALK) en één voor de sekse van de persoon in het vignet (vrouw of man). VVoor de
variabele type diagnose zijn de twee casussen over reumatoide artritis samengenomen (C en D zijn als
0 gecodeerd) en fibromyalgie is samengenomen (A en B zijn als 1 gecodeerd). Dit is de

onafhankelijke variabele in de analyses (een categorische variabele met als codering 0 en 1).

IF (Casus = 3 | Casus = 4) Type diagnose=0.
EXECUTE.
IF (Casus = 1 | Casus = 2) Type diagnose=l.
EXECUTE.
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Voor de variabele sekse zijn de twee casussen over Anton samengenomen (B en D zijn als 0
gecodeerd) en Anja is samengenomen (A en C zijn als 1 gecodeerd). Dit vormt de moderatie variabele,

met twee categorieén (0= man en 1=vrouw). Op beide dummy’s zijn geen missende waarden.

IF (Casus = 1 | Casus = 3) Geslacht patiént=l.
EXECUTE.
IF (Casus = 2 | Casus = 4) Geslacht patiént=0.
EXECUTE.

Om de moderatie te kunnen toetsen is ook een interactievariabele gemaakt van het type diagnose en de
sekse van de persoon in het vignet. Hiervoor is de productterm van deze twee variabelen berekend.

Deze variabele wordt alleen gebruikt in de laatste stap van de moderatie analyse (model 4a/b).

COMPUTE glxtype=Type diagnose * Geslacht patiént.
EXECUTE.

6.6 Controlevariabelen

Ten slotte worden de hercoderingen van de controlevragen besproken.

FREQUENCIES VARIABLES=Gsl res Opl cat ALK zelf ALK omgeving
ALK niet bekend

/BARCHART FREQ

/ORDER=ANALYSIS.

6.6.1. Leeftijd
Leeftijd is gemeten als continue variabele, in aantal jaren met de volgende vraag: “Wat is uw leeftijd?”
...... jaar. VVoor deze variabelen waren geen hercoderingen nodig.

6.6.2. Sekse respondent

De sekse van de respondenten is uitgevraagd met de volgende vraag: “Wat is uw geslacht?” met als
antwoordcategorieén man, vrouw en anders, namelijk ....

Geen van de respondenten beantwoordde de vraag met ‘anders, namelijk...”. Om deze reden wordt de
variabele sekse respondent als dichotome variabele meegenomen in de regressie-analyses met als

codering (man =0 en vrouw = 1).

6.6.3. Opleidingsniveau
Het opleidingsniveau van de respondenten is uitgevraagd aan de hand van een open vraag, deze
luidde: “Wat is uw hoogst afgeronde opleiding? Graag hieronder aangeven:”. De antwoorden op deze
vraag zijn handmatig in drie categorieén gecodeerd, waarbij de indeling van Lifelines is gevolgd

(Lifelines Wiki, z.d.). De indeling is grofweg in:
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1. Laag = geen opleiding, lager onderwijs (basisschool), lager of voorbereidend
beroepsonderwijs (waaronder vmbo) en middelbaar algemeen voortgezet onderwijs
(waaronder MBO-1 en MBO-2).

2. Middel = middelbaar beroepsonderwijs of beroepsbegeleidend onderwijs (waaronder MBO-3
en MBO-4) en hoger algemeen en voorbereidend wetenschappelijk onderwijs (waaronder
havo, vwo en gymnasium).

3. Hoog = hoger beroepsonderwijs (waaronder HBO) en wetenschappelijk onderwijs
(universiteit).

Gemaakte keuzes bij het maken van de indeling:

1. Een aantal keer werd als antwoord ‘propedeuse gegeven’. Volgens de gebruikte indeling,
wordt een HBO propedeuse gecodeerd als ‘middel’ en kan het bij een WO propedeuse zowel
middel als hoog zijn. Dit is afhankelijk van de vooropleiding (vwo = midden, hbo = hoog).
Indien de vooropleiding er bij stond, is op basis van de vooropleiding gecodeerd. Een Klein
aantal gaf als antwoord WO propedeuse (of een propedeuse van een specifieke WO opleiding)
en geen vooropleiding. Gezien de jonge leeftijd van deze respondenten, heeft de onderzoeker
gekozen om hen als ‘middel’ te coderen (aangezien in Nederland de meeste jongvolwassenen
nog geen HBO diploma hebben voor hun 21°).

2. Een WO pre-master is geclassificeerd als ‘hoog’. Deze was niet opgenomen in de gebruikte
classificering, maar volgens dezelfde logica als bij een propedeuse, is als vooropleiding
doorgaans minimaal een HBO bachelor nodig. Op basis hiervan zou men dus als hoog
geclassificeerd worden.

3. Alle vormen van bachelors, bsc’s en masters zijn als hoog geclassificeerd.

4. ‘Doctoraal examen’ is gecodeerd als hoog. Deze was niet opgenomen in de indeling van
Lifelines, maar blijkt een universitair diploma te zien van voor de invoering van het bachelor-
masterstelsel (CBS, z.d.).

5. 11 keer werd alleen MBO genoemd. VVolgens de indeling van Lifelines kan dit dus zowel
gecodeerd worden als laag als middel, afhankelijk van het type MBO. Aangezien er slechts
een aantal mensen dit niet hebben gespecificeerd — en er verder geen mensen met een laag
opleidingsniveau waren — is ervoor gekozen dit als middel te coderen. Op deze manier wordt
ook de herleidbaarheid geminimaliseerd. Daarnaast gaat het anders om een kleine groep,
waarbij er onzekerheid is of zij wel tot laag behoren.

6. Eris één keer alleen middelbare school ingevuld. Wederom zou dit volgens de indeling van
Lifelines Wiki zowel tot laag als tot middel kunnen worden gecodeerd. Gezien het kleine

aantal en de onzekerheid, is ook deze case als middel gecodeerd.
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7. Eén keer werd HBO werkgerelateerde studies opgegeven, aangezien deze niet in de lijst van
Lifelines Wiki stond, is gekozen om op het andere gegeven antwoord MBO het als middel te
coderen.

8. Abitur is gecodeerd als middel.

9. Twee keer is niks ingevuld, deze is gecodeerd als missende waarde.

FREQUENCIES VARIABLES=0pl cat

/BARCHART FREQ
/ORDER=ANALYSIS.

Er blijken twee missende waarden te zijn. Daarnaast blijken er geen respondenten te zijn met een laag
opleidingsniveau. Om opleidingsniveau in de regressie-analyse mee te nemen moet het gehercodeerd
worden als dummy. Aangezien er geen groep is met laag opgeleiden, is één dummy gemaakt waarbij

midden (=0) en hoog (=1) met elkaar worden vergeleken.

SORT CASES BY Opl cat (A).
RECODE Opl cat (1=0) (2=1) (ELSE=SYSMIS) INTO Opl cat rec.
EXECUTE.
FREQUENCIES VARIABLES=Opl cat rec
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

6.6.4. Bekend met ALK
Om te controleren voor het gegeven dat mensen zelf onverklaarde ALK hebben ervaren of mensen
kennen die onverklaarde ALK hebben ervaren, is nog een laatste controlevariabele opgenomen. De
vraagstelling luidde als volgt: “Bent u bekend met lichamelijke klachten waarvoor een (huis)arts geen
verklaring kon vinden?” waarbij respondenten drie antwoordmogelijkheden hadden: (1) Ja, dit heb ik
zelf (gehad), (2) Ja, ik ken iemand die dit heeft (gehad) en (3) Nee. In SPSS is deze variabele als drie
variabelen ingevoerd: (1) zelf onverklaarde ALK gehad (0 = nee, 1=ja), (2) onverklaarde ALK in
omgeving (0O=nee, 1=ja) en (3) niet bekend met onverklaarde ALK (0=nee, 1= ja).

Er blijken slechts drie mensen te zijn die zowel zelf onverklaarde ALK hebben ervaren en iemand
kennen in de omgeving met onverklaarde ALK. In verband met de regressie analyse, moeten er
dummy variabelen worden gemaakt. In dit geval zal de samenhang tussen de dummy’s echter erg hoog
zijn als alle drie de dummy’s worden toegevoegd (aangezien er slechts 3 mensen op twee dummy’s
hoog scoren). Daarom is ervoor gekozen om deze respondenten te scharen onder ‘zelf onverklaarde
ALK’ en niet ook onder ‘onverklaarde ALK in omgeving’. Hierbij wordt de aanname gemaakt dat

eigen ervaringen met onverklaarde ALK waarschijnlijk een sterkere invloed hebben op de gevoelens
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en gedachten rondom onverklaarde ALK. Op deze manier kunnen er twee dummy’s in de regressie

analyse worden opgenomen, die hopelijk niet al te sterk correleren.

FREQUENCIES VARIABLES=ALK zelf ALK omgeving ALK niet bekend
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM
/ORDER=ANALYSIS.

USE ALL.

COMPUTE filter $=(ALK zelf = 1 & ALK omgeving = 1).

VARIABLE LABELS filter $§ 'ALK zelf = 1 & ALK omgeving = 1 (FILTER)'.
VALUE LABELS filter $ 0 'Not Selected' 1 'Selected'.

FORMATS filter $ (£f1.0).

FILTER BY filter $.

EXECUTE.

FREQUENCIES VARIABLES=ALK zelf
/NTILES=4
/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN MEDIAN
/HISTOGRAM

/ORDER=ANALYSIS.

FILTER OFF.
USE ALL.
EXECUTE.

IF (ALK zelf = 1 & ALK omgeving = 1 | ALK zelf =1 |

ALK niet bekend = 1) REC ALK omgeving=0.

EXECUTE.

IF (ALK omgeving = 1 & ALK zelf = 0) REC ALK omgeving=l.
EXECUTE.

FREQUENCIES VARIABLES=ALK zelf ALK omgeving ALK niet bekend
REC ALK omgeving

/BARCHART FREQ

/ORDER=ANALYSIS.
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Bijlage 7: Aanvulling bivariate analyses

In deze bijlage zijn de resultaten gegeven van alle bivariate statistieken die zijn berekend, zie de tabel
hieronder. De samenhang van alle paren van variabelen zijn berekend met een Pearson correlatie bij
twee continue variabelen en met een Cramer’s V bij twee dichotome variabelen. Bij een continue en
dichotome variabele is een Pearson correlatie berekend en gerapporteerd in de tabel en zijn daarnaast
t-toetsen uitgevoerd om de resultaten beter te kunnen interpreteren. Bij deze analyses zijn geen
categorische variabelen gebruikt met meer dan twee categorieén.

De bivariate statistieken worden gebruikt om een indicatie te verkrijgen van de samenhang
van alle variabelen onderling, zowel de controlevariabelen, potentiéle mechanismen, de rechten en
plichten van de ziekterol en de verwachtte predictoren type diagnose ne sekse van de persoon in het
vignet.

De samenhang tussen psychische oorzaken en de rechten van de ziekterol, legitimering van
financiéle compensatie vanuit de overheid, het type diagnose en de mechanismen zijn interessant. Een
hogere score op de gedachte dat psychische factoren ALK kunnen veroorzaken bij fictieve personen
lijkt negatief samen te hangen met de mate waarin men het onttrekken aan sociale rollen legitimeert,
maar positief samen te hangen met legitimering van financiéle compensatie. Daarnaast lijkt er ook een
positieve samenhang te zijn met het type diagnose: respondenten die een vignet lazen met een persoon
met FM, gaven vaker aan dat psychische factoren mogelijk de klachten veroorzaken. Hoewel dit
interessante resultaten zijn, is gekozen deze niet in de scriptie te bespreken aangezien dit niet centraal
stond bij de centrale onderzoeksvraag. Voor vervolgonderzoek is het mogelijk interessant om de rol
van gedachten over psychische oorzaken verder te onderzoeken, aangezien ook uit het theoretisch
kader komt dat dit mogelijke verschillen in de mate waarin burgers mensen met onverklaarde versus
verklaarde ALK stigmatisering kan verklaren.

Verder is ook de samenhang tussen de mechanismen interessant. Diverse stereotyperingen en
vooroordelen lijken met elkaar samen te hangen. Stereotyperingen van ernst en positieve vooroordelen
correleren het sterkst met elkaar: gemiddeld gezien gaat het hebben van meer twijfels over de ernst
van de klachten van hypothetisch personen(meer stereotyperingen ernst) samen met het hebben van
minder positieve vooroordelen (en andersom). Deze samenhang is redelijk sterk en significant (r = -
,40; p <,001; N =235). Stereotyperingen van geloofwaardigheid lijken daarnaast ook in redelijke mate
samen te hangen met stereotyperingen van persoonlijke controle (r =,35; p <,001; N =234) en met
negatieve vooroordelen (r = ,39; p <,001; N =235). Inhoudelijk betekent dit dat respondenten die meer
twijfels hebben aan de geloofwaardigheid van de klachten van hypothetische personen met ALK, ook
gemiddeld vaker negatieve vooroordelen hebben ten opzichte van hypothetische personen met ALK
(en andersom) en gemiddeld vaker denken dat hypothetische personen met ALK meer persoonlijke

controle hebben over hun klachten (en andersom). Opvallend is dat stereotyperingen van ernst weinig



lijken samen te hangen met de mate van negatieve vooroordelen, de enige twee potentiéle
mechanismen waarbij geen significante samenhang is gevonden (r =,08; p =,218; N =235). Dit is
opvallend, omdat in het theoretisch hoofdstuk is omschreven dat de verwachting is dat de
stereotyperingen en vooroordelen hoogstwaarschijnlijk met elkaar samenhangen. In paragraaf 5.5 zal
verder worden ingegaan op de of en hoe stereotyperingen en vooroordelen een potentieel verband

tussen stigmatisering van FM en legitimering van financiéle compensatie vanuit de overheid

verklaren.
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Tabel 1: Correlaties tussen de stigma uitkomsten, mechanismen, type diagnose, sekse van het vignet, controlevariabelen en psychische oorzaken.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11. 12 13 14 15 16 17
1. Onttrekken sociale -
rollen
2. Niet ** 172 -
verantwoordelijk
voor klachten
3. Klachten zijn ,052 118 -
onwenselijk
4. Plicht medische -,028 -,048  ** 242 -
hulp zoeken
5. Financiéle steun *x 278 ** 228 ,032 ,042 -
6. Leeftijd -,112 -,13? -,10? ,052 -,022 -
7. Sekse respondent 18 ** 172 -,008 -,078 ,108 -,052 -
8. Opleiding -,012 -,042 -,122 ,042 ,032 ** 412 *15b -
9. Zelf ALK -,092 -,052 ,078 ,108 -,062 -,058  **21b -,04° -
10. Omgeving ALK -,078 ,108 -,1128 -,082 ,032 ,072 -,08° ,06°  **- 390 -
11. Type diagnose -122 *-160 *132 078 **. 202 -,052 -,11° -,06° ,11° -,08°
12. Sekse vignet ,012 ,102 -078  *132  <-01° -,06? ,09P ,02° ,06° .07 < ,01°
13. Stereotype ernst *k_26%  *- 152 **.p02  *- 167 **- 352 -,072 -,052 -,082 ,052 -,042 -,09? -,06? -
14. Stereotype **.208  **. 362 ,032 *132  **. 242 *16%  **-202 ,092 ,042 .03 <-01%  *- 132 ** 102 -
persoonlijke
controle
15. Stereotype **.182  **.322 128 108 **. 202 108 **. 202 -,018 -,012 -,098  **192 -,102 *15%  ** 352 -
geloofwaardigheid
16. Positieve ** 312 ** 262 *142 ,102 ** 272 -,012  ** 182 ,08? -,012 -,042 -,08? 112 **- 402 **- 242 x*. 972 -
vooroordelen
17. Negatieve -,092  **- 262 ,092 -,012  **- 352 -,022 -,10? -,052 ,062 -,06%  ** 267 ,042 ,082 * 148 ** 302 **x 9ha -
vooroordelen
18. Psychische *.162  **- 192 -,0128 ,068  ** 202 ,032 ,052 ,042 ,032 -,06%  ** 202 ,102 -,038  ** 248 ** 302 -,05%  ** 23
oorzaken

2 Samenhang op basis van Pearson correlatie; ® Samenhang op basis van Cramer’s V



Bijlage 8: Aanvulling mediatie-analyses

In deze bijlage zijn de volledige resultaten van de mediatie-analyses gegeven, waarbij ook de hellingen
van de controlevariabelen in alle modellen zijn gegeven.

Voor een mediatie-effect verwachtten we dat er (1) een effect is tussen het type diagnose en
steun voor financieel beleid in het enkelvoudige model, (2) een effect is tussen het type diagnose en de
mediator en (3) het effect van het type diagnose op steun voor financieel beleid in het multipele model
kleiner is geworden (in vergelijking met het enkelvoudige model). Indien dit het geval is, is gekeken
naar de overlap tussen de betrouwbaarheidsintervallen, bij weinig/geen overlap spreken we van een
significant mediatie-effect.

Per verwachtte stereotypering/vooroordeel is een mediatie-analyse gedaan volgens de
hierboven stappen. In onderstaande tabel 1 is een overzicht gegeven van de modellen met de
afhankelijke en voorspellende variabelen.

In tabel 2 zijn de resultaten gegeven van de modellen 5a, 5c¢, 6c, 7c, 8c en 9c. En in tabel 3 zijn
de resultaten gegeven van de modellen 5b, 6b, 7b, 8b en 9b.

Tabel 1: Analyseplan van de te schatten modellen met behulp van lineaire regressiemodellen

(1) Effect tussen type (2) Effect tussen het type  (3) Effect tussen type diagnose

diagnose en steun voor  diagnose en de mediator en steun voor financiéle

financiéle compensatie compensatie multipel model met hellingen:

mediator

Y = financiéle

Voor interpretatie

mediatie vergelijking

Stereotype ernst

compensatie

X = type diagnose?

Model 5a

Y = Stereotype ernst

X = type diagnose?

Model 5b

Y = financiéle compensatie

X1 = type diagnose!
X2 = stereotype ernst
Model 5¢

Type diagnose model

5a en model 5¢

Stereotype
geloofwaardigheid

Y = financiéle
compensatie

X = type diagnose!

Model 5a

Y = Stereotype
geloofwaardigheid
X = type diagnose!

Model 6b

Y = financiéle compensatie

X1 = type diagnose!
X2 = stereotype
geloofwaardigheid
Model 6¢

Type diagnose model

5a en model 6¢

Stereotype
persoonlijke

controle

Y = financiéle
compensatie

X = type diagnose?

Model 5a

Y = Stereotype

persoonlijke controle

X = type diagnose?

Model 7b

Y = financiéle compensatie

X = type diagnose?

X2 = stereotype persoonlijke

controle
Model 7¢

Type diagnose model

5a en model 7¢
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Vervolg tabel 1: Analyseplan van de te schatten modellen met behulp van lineaire regressiemodellen

Mediator (1) Effect tussen type (2) Effect tussen het type  (3) Effect tussen type diagnose ~ Voor interpretatie
diagnose en steun voor  diagnose en de mediator  en steun voor financiéle mediatie vergelijking
financiéle compensatie compensatie multipel model met  hellingen:

mediator
Positieve Y = financiéle Y = Positieve Y = financiéle compensatie Type diagnose model

vooroordelen

compensatie
X = type diagnose?

Model 5a

vooroordelen

X = type diagnose?

Model 8b

X = type diagnose?
X2 = positieve vooroordelen
Model 8c

5a en model 8c

Negatieve

vooroordelen

Y = financiéle
compensatie

X = type diagnose?

Model 5a

Y = Negatieve
vooroordelen

X = type diagnose?

Model 9b

Y = financiéle compensatie

X = type diagnose?
X2 = negatieve vooroordelen
Model 9c

Type diagnose model

5a en model 9¢

Complete model?

Y = financiéle compensatie
X = type diagnose!

X2 = stereotype ernst

X3 = stereotype
geloofwaardigheid

X4 = stereotype persoonlijke
controle

X5 = positieve vooroordelen

X6 = negatieve vooroordelen

! Daarnaast zijn steeds dezelfde controlevariabelen toegevoegd: leeftijd, sekse respondent, opleidingsniveau, zelf

onverklaarde ALK, beken met onverklaarde ALK en sekse persoon in het vignet.

2 Het complete model wordt geschat om een indicatie te verkrijgen welke mediatoren nog een effect op

financiéle compensatie hebben als wordt gecontroleerd voor de overige mediatoren. VVoor vervolgonderzoek

heeft het de voorkeur om de mediatie-analyses met andere statistische methoden niet enkelvoudig maar in

samenspel te onderzoeken. Deze analyses passen echter niet in het tijdspad voor deze scriptie.
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Tabel 2: Resultaten lineaire regressiemodellen van de mediatie-analyses met als afhankelijke variabele financiéle compensatie

Model 5a! Model 5¢! Model 6¢! Model 7¢!

b (SE) BHI p b (SE) BHI p b (SE) BHI p b (SE) BHI p
Constante -3,93(,20) [3,54; 4,33] <,001 5,54 (,32) [4,90; 6,18] <,001 4,57 (,26) [4,07; 5,07] <,001 4,86 (,33) [4,21;5,50] <,001
Leeftijd [-,010; <,001

<-,01(,01) [-,01;,01] , 706  <-,01(,01) [-,01;,01] ,402  ,001 (,005) ,901 [-,01; 0,01] ,948
,011] (,005)

Sekse respondent

13 (,11) [-,09; ,35] ,230 ,10 (,10) [-,10; ,30] ,336 ,01 (,11) [-,21; ,24] ,901 ,06 (,11) [-,16; ,28] ,588
(0=man; 1=vrouw)
Opleidingsniveau

,01 (,12) [-,24; ,25] ,962 -,02 (,11) [-,24; ,20] ,858 ,01 (,12) [-,23; ,24] ,942 ,02 (,12) [-,21; ,26] ,846
(0=middel; 1=hoog)
Zelf ALK

-,10 (,13) [-,36;,17] ,466 -,06 (,12) [-,30;,19] ,645 -,10 (,13) [-,35;,16] 463 -,05 (,13) [-,30; ,21] 731
(O=nee; 1=ja)
ALK in omgeving

<-,01(,12) [-,24; ,23] ,976 -,03 (,12) [-,25; ,20] ,825 -,05 (,12) [-,28;,18] ,676  ,001 (,117) [-,23; ,23] ,996

(O=nee; 1=ja
Sekse vignet -,02 (,10) [-,22; ,19] ,866 -,05 (,10) [-,24; ,14] ,581 -,05 (,10) [-,25; ,15] ,629 -,05 (,10) [-,25; ,15] ,625
Type diagnose -31(,11) [-,52;-11] ,003** -,37 (,10) [-,56;-,18] <,001** -,25(,10)  [-,45; -,05] ,015* -34(,10) [-,54;-,14] ,001**
Stereotype ernst -,63 (,10)  [-,83;-,43] <,001**
Stereotype geloofwaardigheid -,28 (,07) [-,42;-,14] <,001**
Stereotype persoonlijke controle -30(,09) [-47;-13] <,001**
R2 ,05 ,19 11 11
R2a ,02 ,16 ,08 ,08
N 231 231 231 230

1 Met als afhankelijke variabele financiéle compensatie
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Model 5at Model 8c! Model 9ct
b (SE) BHI p b (SE) BHI p b (SE) BHI p
Constante -3,93 (,20) [3,54;4,33] <,001 2,73 (,36) [2,01; 3,45] <,001 4,53 (,21) [4,11;4,95] <,001
Leeftijd <-,01(,01) [-,01; ,01] ,706  -,002 (,005) [-,012;,009] , 773 -,002 (,005) [-,012;,009] ,751
Sekse respondent
,13 (,11) [-,09; ,35] ,230 ,07 (,11) [-,14; ,29] ,517 ,09 (,11) [-,12; ,30] 411
(0=man; 1=vrouw)
Opleidingsniveau
) ,01 (,12) [-,24; ,25] ,962 -,02 (,12) [-,25; ,21] ,867 -,01 (,11) [-,24; ,23] ,965
(0=middel; 1=hoog)
Zelf ALK
) -,10 (,13) [-,36; ,17] 466 -,07 (,13) [-,33;,18] ,578 -,08 (,13) [-,33;,17] ,544
(O=nee; 1=ja)
ALK in omgeving
) <-01(,12) [-,24; ,23] 976 ,02 (,12) [-,21; ,25] -,210 -,01 (,12) [-,24; ,22] ,921
(O=nee; 1=ja
Sekse vignet -,02 (,10) [-,22; ,19] ,866 -,05 (,10) [-,25; ,15] ,598 ,002 (,10) [-,19; ,20] ,986
Type diagnose -31(,11) [-52;-11] ,003** -29 (,10)  [-,49;-,09] ,005** -,20 (,10) [-,40; ,01] ,059
Positieve vooroordelen ,32 (,08) [,16; ,47] <,001**
Negatieve vooroordelen -,36 (,08) [-,50; -,21] <,001**
R2 ,05 11 14
R2a ,02 ,09 11
N 231 231 231

1 Met als afhankelijke variabele financiéle compensatie



Tabel 3: Resultaten van de lineaire regressie modellen met als afhankelijke variabele de mediatoren (stappen b)

Model 5b! Model 6b? Model 7b? Model 8b* Model 9b®
b (SE) BHI p b (SE) BHI p b (SE) BHI p b(SE) BHI p b(SE) BHI p
Constante 2,56 [2,32; <,001 2,29 [1,93; <,001 3,03 [2,74; <,001 3,81 [3,49; <,001 1,66 [1,34; <,001
(,12) 2,80] (,18) 2,64] (,15) 3,33] (,16) 4,13] (<,01) 1,96]
Leeftijd -,003 [,010; 288 ,01 [,00O; ,050 ,008 [,00O; ,050 -,002 [-,010; ,699 ,001 [-,008; ,805
(,003) ,003] (,01) ,020] (,004) ,016] (,004) ,007] (,005) ,010]
Sekse respondent ,05  [-,19;,08] 417 -,43 [-,63;- <,001** -30 [-46;-,13] <,001** ,20 [,02;,38] ,026* -13  [-,32;,06] 174
(0=man; 1=vrouw) (,07) (,10) 23] (,08) (,09) (,10)
Opleidingsniveau .04 [-,19;,10] 571 01 [-,21;,23] 931 11 [-,07;,30] 215 08 [11;,28]  ,405 -03  [,24; 17] 767
(0=middel; 1=hoog) (,07) (,11) (,09) (,10) (,10)
Zelf ALK 06 [-09;,22] 426 01 [-,23;,25] 946 14 [-,06; ,34] 167 -08  [-29;,13] 455 06 [-,17;,28] 622
(O=nee; 1=ja) (,08) (,12) (,10) (,12) (,12)
ALK in omgeving -,03  [-,18;,10] ,644 -16  [-,38;,05] ,138 .04  [-,22;,14] ,672 -08  [-,27;,12] ,440 -02  [-,22;,18] ,832
(0=nee; 1=ja (,07) (,12) (,09) (,10) (,10)
Sekse vignet -06 [-,18;,07 ,363  -11 [-,30;,07] 235 .15  [-,30;,01] ,059 11 [-05;,28] 174 05  [-,12;,23] 540
(,06) (.,09) (.,08) (,08) (.,09)
Type diagnose -09 [-,22;,03] ,146 22 [,04; 41] ,019*% .04 [-,20;,11] 576 -09  [-,25;,08] 314 33 [16;,51]  <,001**
(,06) (,10) (,08) (,08) (,09)
R2 ,03 ,15 ,10 ,05 ,08
R2a -,002 12 ,08 ,02 ,05
N 231 231 230 231 231

1Met als afhankelijke variabele stereotype ernst; 2Met als afhankelijke variabele stereotype geloofwaardigheid; *Met als afhankelijke variabele stereotype

persoonlijke controle; “Met als afhankelijke variabele positieve vooroordelen; Met als afhankelijke variabele negatieve vooroordelen.
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Bijlage 9: Modelevaluatie

In deze bijlage wordt de uitgebreide modelevaluatie besproken, waaronder of aan de assumpties van
lineaire regressie wordt voldaan, of er sprake is van multicollineariteit, mogelijk invloedrijke punten
en uitbijters en ten slotte wordt een extra analyse weergegeven. In verband met de grote hoeveelheid
modellen is er voor gekozen om deze analyses alleen over de drie grootste modellen te doen (model
4a, model 4b en model 10).

Assumpties

Bij lineaire regressie worden vier assumpties gemaakt waaraan de data moeten voldoen om valide en
betrouwbare regressiecoéfficiénten te verkrijgen. De vier assumpties zijn: (1) de observaties moeten
onafhankelijk zijn: op basis van een willekeurige steekproef, (2) er moet een lineair verband zijn
tussen de afhankelijke en onafhankelijk variabelen, (3) er is sprake van homoscedasticiteit: voor elke
set van waarden is de variantie van de residuen constant en (4) de residuen zijn normaal verdeeld.

De eerste assumptie van onafhankelijkheid kunnen we niet toetsen, wel kunnen we
vraagtekens zetten of in dit geval aan de assumptie wordt voldaan. Hoewel respondenten elkaar
waarschijnlijk niet hebben beinvioed, heeft niet iedereen een gelijke kans gehad om in de steekproef te
komen door de manier van dataverzamelen. Met een gelegenheidssteekproef wordt een selecte
steekproef verkregen, alleen mensen die op gezette tijden op bepaalde plaatsen waren waar de
onderzoeker respondenten heeft geworven, hadden de mogelijkheid om in de steekproef te komen.
Doordat dit bijvoorbeeld overdag gebeurde, kan er worden afgevraagd of werkende mensen ook in de
steekproef konden komen. Er kan niet met zekerheid worden gezegd dat er sprake is van
onafhankelijkheid, dus de resultaten moeten met enige voorzichtigheid worden geinterpreteerd.

Ook aan de tweede assumptie lijkt niet geheel te worden voldaan. De assumptie van lineariteit
is te toetsen aan de hand van residual plots, zie de figuren hieronder. Indien er sprake is van lineariteit,
verwachten we dat het gemiddelde voor elke set van waarden nul is. In de figuren zijn duidelijk vijf
lijnen te zien die corresponderen met de vijf antwoordcategorieén. Ook lijkt het gemiddelde niet voor
elke set van x-waarden nul, in alle drie de figuren is te zien dat het gemiddelde van de punten bij lage
x-waarden hoger ligt. De tweede assumptie van lineariteit wordt daarom geschonden.

De derde assumptie, homoscedasticiteit, is 0ok te controleren aan de hand van residual plots.
Hierbij wordt gekeken of de spreiding van de punten constant is voor elke set van x-waarden. Ook
deze assumptie lijkt licht te worden geschonden, de spreiding lijkt aan de linkerkant van de figuren
(bij lage x-waarden) wat groter te zijn dan aan de rechterkant van het figuur.

De vierde assumptie van normaliteit van de residuen, is beoordeeld aan de hand van PP-plots
en histogrammen van de residuen. Bij model 10 is in het PP-plot te zien dat de lijn redelijk goed de

normaal lijn volgt, aan de staarten wijkt deze echter wat af. In het histogram is te zien dat met name in
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Fegression Standardized Residual

de linkerstaart wat te veel datapunten liggen ten opzichte van een normale verdeling. Toch lijkt hier
slechts sprake te zijn van een lichte schending van de assumptie. Bij de PP-plots van model 4a en 4b
zien we echter grotere schendingen van normaliteit. Uit het histogram van model 4b, is te zien dat de
residuen te gepiekt verdeeld zijn en de piek ook niet geheel in het midden ligt. Bij model 4a zien we
ook een duidelijke S-curve in het PP-plot, wat wordt ondersteund door de piek in het histogram van
model 4a.

Samenvattend wordt niet voldaan aan alle assumpties. Sterker nog, er zijn twijfels aan de
onafhankelijkheid van de observaties en er zijn sterke aanwijzingen dat een lineair verband niet
gerechtvaardigd is. Om deze reden wordt later in deze paragraaf gekeken naar uitbijters en
invloedrijke punten. Daarnaast zal — in verband met de tijd alleen de drie grootste modellen —
nogmaals geschat worden met ordinale regressie aangezien niet wordt voldaan aan de assumptie van
lineariteit. Op deze manier kan een indicatie worden verkregen of de resultaten gelijk zouden blijven
met een ordinale regressie. Ook een ordinaal logistisch regressiemodel maakt echter de assumptie dat
de observaties onafhankelijk zijn. Er zullen hoe dan voorzichtige conclusies moeten worden getrokken
op basis van de resultaten.
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Figuur 1: Residual plot (a), pp-plot (b) en histogram van de residuen (c) behorend bij model 4a waarbij
onttrekken aan sociale rollen is voorspeld aan de hand van type diagnose, sekse vignet, interactieterm

en de controlevariabelen.

143



Rearession StandardzedResiiual

P o mgy -

W - el TIY 055 4o
¢ g

A )
@9y ° . .

1
() ur 04 8 o8 [T}

Regrezsion Standardized Residual

1 0 1 Observed Cum Prob el 3 i A "

Regression Standardized Predicted Value

Regression Stancardizec Residual

Figuur 2: Residual plot (a), pp-plot (b) en histogram van de residuen (c) behorend bij model 4b
waarbij financiéle compensatie is voorspeld aan de hand van type diagnose, sekse vignet,

interactieterm en de controlevariabelen.
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Figuur 3: Residual plot (a), pp-plot (b) en histogram van de residuen (c) behorend bij model 10
waarbij financiéle compensatie is voorspeld aan de hand van type diagnose, de mediatoren en de

controlevariabelen (incl. sekse vignet).

Multicollineariteit

Multicollineariteit is een (te) sterke samenhang tussen de onafhankelijke variabelen. Dit kan nadelige
gevolgen hebben, omdat de standaardfouten hier erg groot door worden, wat weer invloed heeft op de
regressiecoéfficiénten. Of er sprake is van multicollineariteit is te controleren aan de hand van VIF-
waarden: Variance Inflaction Factor. Vaak wordt een vuistregel van 2 of 4 aangehouden: liggen de

VIF-waarden onder deze vuistregel(s) dan is er waarschijnlijk niet te veel multicollineariteit.
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In de tabel hieronder zijn voor de drie grootste modellen de VIF-waarden berekend. In model
10 is te zien dat de VIF-waarden tussen de 1,04 en 1,47 liggen. Deze liggen allen onder beide
vuistregels, we concluderen daarom dat er waarschijnlijk geen problemen zullen zijn met
multicollineariteit.

Bij model 4a/b is te zien dat drie variabelen een VIF-waarde hebben tussen de 2 en de 4, alle
andere waarden vallen onder beide vuistregels. De drie VIF-waarden die hoger liggen, behoren tot de
interactie en de variabelen die in de interactie zitten. Om deze reden correleren ze waarschijnlijk
sterker. Aangezien het categorische variabelen zijn, zijn deze variabelen niet gecentreerd (dat kan bij
continue variabelen de multicollineariteit tegengaan). Doordat alle waarden wel onder de minder
strenge vuistregel van 4 liggen, concluderen we dat er waarschijnlijk ook in deze modellen geen

problemen zijn met de multicollineariteit.

Tabel 1: VIF waarden van de drie grootste modellen.

Onttrekken Financiéle Financiéle

sociale rollen*  compensatie® compensatie®

Constante

Leeftijd 1,24 1,22 1,26
Sekse respondent 1,12 1,12 1,24
Opleidingsniveau 1,26 1,26 1,26
Zelk ALK 1,24 1,24 1,26
ALK in omgeving 1,19 1,18 1,20
Type diagnose 2,07 2,07 1,14
Sekse vignet 2,04 2,05 1,04
Type diagnose * sekse vignet 3,11 3,11

Stereotype ernst 1,24
Stereotype persoonlijke controle 1,27
Stereotype geloofwaardigheid 1,47
Positieve vooroordelen 1,33
Negatieve vooroordelen 1,27

a Model 4a; ® Model 4b; ¢ Model 10

Uitbijters en invloedrijke punten:

Ook is er gekeken of er sprake is van invloedrijke punten en/of uitbijters. In de tabel hieronder zijn de
meest extreme waarden op de gestandaardiseerde residuen, leverage, cook’s distance en DFFIT

gegeven
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Ten eerste is er te zien dat er een paar uitbijters zijn met een gestandaardiseerde residu die
groter dan 3 of -3 is. Het gaat om de cases A59, A29, A49, B59 en A44. Ten tweede is te zien dat de
meeste leverage waarden — die aangeven of een punt een uitbijter in de x-richting is - hoger liggen dan
de vuistregel (2*p/n of 3*p/n). Daarom wordt niet alleen gekeken naar welke waarden hierboven
liggen, maar met name welke opvallen. Dit geldt ook voor de cook’s distance — die kijkt of punten een
invloedrijk punt zijn in de x en y richting — waar veel waarden boven de vuistregel (4/n) liggen. In het
figuur hieronder zijn de cook’s distance waarden afgezet tegen de leverage waarden. Uit de figuren
van de drie modellen komt wederom A29 en A59 naar voren, net als D56 (in de x-richting) en C57. Er
is voor gekozen om de drie modellen nog een keer te schatten zonder de cases D56, C57 en de vijf
cases met een residu groter dan (-)3. Uit deze analyse blijkt dat er in enige mate minder schending is
van homoscedasticiteit en normaliteit. Type diagnose in model 4b en 10 en negatieve vooroordelen en
ernst in model 10 blijven een significant effect hebben op steun voor financieel beleid na het herhalen

van de analyse zonder de mogelijke invloedrijke punten/uitbijters.
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Figuur 4: Controle invloedrijke punten model 4a waarbij de leverage waarden (x-as) zijn afgezet
tegen de cook’s distance waarden.
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Figuur 5: Controle invloedrijke punten model 4b waarbij de leverage waarden (x-as) zijn afgezet
tegen de cook’s distance waarden.
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Figuur 6: Controle invloedrijke punten model 10 waarbij de leverage waarden (x-as) zijn afgezet
tegen de cook’s distance waarden.
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Tabel 2: Grootste waarden diagnostieken (met tussen haakjes casenummer) van de drie grootste modellen

Model 4a Model 4b Model 10
Residuen Leverage? Cook’s DFFIT Residuen Leverage® Cook’s DFFIT Residuen Leverage® Cook’s DFFIT
distance? distance® distance

1.  304(A59)  ,127(D56)  ,038(A59)  -,150(A29) | -3,35(A29) ,138(D56)  ,185(A29)  -344 (A29) | -3,14 (A44) 168 (B54) 073 (A29)  -264 (A29)
2. 2,46 (B25) 111 (D55) ,037 (A29) ,094 (C57) -3,31 (A49) 121 (D55) ,072 (B59) -152 (B59) | -2,84 (D44) 151 (A29) ,070 (B59) -,206 (B59)
3. 2,32(B39) 111 (D58)  ,029 (B25) 087 (A59) | -3,13(B59)  ,111(A29)  ,038(A29)  ,150(C57) |-2,75(B59)  ,147(D58)  ,049 (C57) ,205 (C57)
4.  2,25(B34) 105 (A29)  ,026 (B34) 081 (B25) | -2,62(D44) ,111(D58)  ,038 (C57) 150 (D57) | -2,73(C37)  ,146(D57)  ,047 (A49)  -,144 (A49)
5. -2,21 (C38) ,100 (B58) ,023 (B04) ,080 (B34) -2,53 (C17) ,109 (D57) ,036 (D57) -,106 (D55) | -2,69 (A49)  ,145(D56) ,042 (A44) -,118 (B30)
6. 2,17 (B07) ,098 (D57) ,021 (B39) ,079 (B04) -2,36 (C37) ,106 (B58) ,032 (C37) -,091 (A38) | -2,68(A32) ,139(B58) ,036 (A32) -,115 (A44)
7. 211(A48) 097 (C57) ,020 (B07) 077 (B07) | -2,16 (A32)  ,104 (C57) 026 (A38)  -,090(C37) | -2,47(B30) ,135(C57) ,035 (B30) ,115 (B01)
8. 2,04 (B04 ,086 (B54) 019 (D06)  -,070(D06) | -2,15(B47) 090 (B54) ,025 (C17) 082 (D03) | -2,36 (B47)  ,124(D55)  ,031(D36)  -,114 (A32)
9. -2,04 (D36)  ,084 (C56) ,019 (B15) -,069 (A26) | -2,06 (A44)  ,090 (C56) ,024 (D44) -,080 (D56) | 2,32 (D36) ,120 (B60) ,030 (C37) ,113 (D36)
10. 2,00 (A39)  ,084(B55)  ,017(B32)  -069(A38) |-2,03(B30) ,088(B55)  ,024(B30)  -,080(B30) |-2,14(B02) ,118(B56) 026 (B01)  -,113(C56)

4 Vuistregel: 3*p/n = 3*9/232 = 116

b Vuistregel: 3*p/n = 3*9/231 = ,117

¢ Vuistregel: 3*p/n = 3*13/230 = ,117

d\/uistregel: 4/n = 4/232 = 017

¢ Vuistregel: 4/n = 4/231 = ,017

fVuistregel: 4/n = 4/230 = ,017
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Ordinale logistische regressie
In verband met de schending van de assumptie van lineariteit zijn model 4a, 4b en 10 nogmaals
geschat aan de hand van ordinale logistische regressie. De resultaten zijn hieronder gegeven.

Bij ordinale logistische regressie worden ook enkele assumpties gemaakt. Ten eerste moet er
sprake zijn van een ordinale afhankelijke variabele. Dit is bij zowel model 4a als bij model 4b/model
10 het geval. Zowel sociale afwijzing als steun voor financieel beleid is gemeten op een vijfpunts-
Likertschaal (van helemaal oneens tot helemaal eens). Daarnaast zijn er meerdere continue of
dichotome onafhankelijke variabelen (waaronder ook de controlevariabelen). Ook moet er geen
multicollineariteit zijn, zoals we eerder in dit hoofdstuk hebben gezien is er niet sprake van een te
sterke multicollineariteit. Bij ordinale logistische regressie wordt verder de assumptie gemaakt dat er
sprake is van proportional odds: dat het effect van de onafhankelijke variabelen gelijk is voor alle
dichotomisaties. Dit is gecontroleerd aan de hand van de ‘Test of parallel lines’ die toetst of de
hellingen gelijk zijn voor de verschillende dichotomisaties van de afhankelijke variabele. In dit geval
wordt de nulhypothese niet verworpen bij model 4a, model 4b of model 10. Dit geeft een indicatie dat
de assumptie bij alle drie de modellen niet erg geschonden lijkt te zijn. Het ordinale logistische
regressiemodel lijkt dus bruikbaar voor de data.

In de tabel hieronder is te zien dat er geen grote verschillen zijn in significantie tussen de
lineaire en ordinale logistische regressiemodellen. Type diagnose blijkt ook bij de ordinale logistische
regressiemodellen geen significant effect te hebben op onttrekken aan sociale rollen, gegeven de
overige variabelen in het model. Type diagnose heeft wel een significant effect op financiéle
compensatie, zowel in model 4b als in model 10. Uit model 10 blijkt ook dat stereotyperingen van
ernst en negatieve vooroordelen een significant negatief effect hebben op financiéle compensatie.
Opvallend is dat persoonlijke controle hier ook een significant negatief effect heeft op financiéle
compensatie, dat was nog niet het geval bij de lineaire regressiemodellen.

De ordinale logistische regressiemodellen ondersteunen de eerder getrokken conclusies over
de hypothesen. Er vinden geen grote wijzingen plaats als er wordt gekozen voor een ordinaal

logistisch regressiemodel.
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Tabel 3: Resultaten van de extra analyses met behulp van ordinale logistische regressie in SPSS

Model 4a2 Model 4bP Model 10°

B BHI B BHI B BHI
Leeftijd -,02 [-,05; ,01] -,002  [-,03;,03] -,004 [-,03;,03]
Sekse respondent 49 [-,05; 1,03] 24 [-,32; ,80] -,16 [-,78; ,45]
Opleidingsniveau -,01 [-,60; ,58] ,07 [-,55; ,68] 11 [-,53;,76]
ALK zelf -67*  [-1,32; -,02] -,26 [-,93; ,41] ,01 [-,69;,70]
ALK omgeving -,48 [-1,05; ,10] -,03 [-,63; ,58] -,09 [-,73; ,54]
Type diagnose -,68 [-1,39; ,03] -,90*  [-1,66; -,14] -, 73* [-1,32; -,14]
Sekse vignet -,16 [-,85; ,53] -,19 [-,95; ,57] -,19 [-,74; ,35]
Diagnose*sekse vignet 29 [-,70; 1,28] 33 [-,71; 1,37]
Stereotype Ernst -1,51**  [-2,16; -,86]
Stereotype Persoonlijke controle -,52* [-1,02; -,01]
Stereotype Geloofwaardigheid -, 37 [-,80; ,07]
Positieve VVooroordelen ,02 [-,47; ,51]
Negatieve vooroordelen -,82 [-1,28; -,36]

a Met als afhankelijke variabele onttrekken aan sociale rollen; ® Met als afhankelijke variabele

financiéle compensatie
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