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Voorwoord

“Een reis van duizend kilometer begint met de eerste stap”
(Lao-Tse, Chinees filosoof, +/- 600 v. C.)

Met dit in het achterhoofd ben ik ruim 1,5 jaar geleden aan de master psychologie
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hierbij de boventoon voert en hiermee op symbolische wijze een beetje afscheid te kunnen
nemen van mijn oude Zelf.

Hiervoor wil ik in de eerste plaats mijn ouders bedanken, die altijd achter mij hebben
gestaan en er alles aan hebben gedaan om mij in staat te stellen deze wegen te bewandelen.
Ditzelfde geldt voor mijn zus met aanhang, bij wie ik altijd veel kwijt kon en die mij ook veel
hebben gegeven. Daarnaast wil ik alle vrienden bedanken die me hebben gesteund, oud-
collega’s die me hebben aangemoedigd die eerste stap te zetten, de Universiteit Twente en
alle anderen die me hebben geholpen met hun materi€le en immateri€le bijdragen.

Een paar namen wil ik hier toch even noemen.Voor alle geinvesteerde tijd, inspiratie,
enthousiasme en kritische feedback wil ik natuurlijk mijn begeleiders Christina Bode en Erik
Taal bedanken. Het was me een waar genoegen met jullie samen te werken en van jullie te
mogen leren. André Brands, bedankt voor alle hulp en technische ondersteuning. En uiteraard
gaat mijn dank uit naar alle patiénten en het personeel van het MST, zonder wie dit onderzoek
nooit plaats had kunnen vinden.

Ter completering van het hiernavolgende werk wil ik graag deze niet-wetenschappelijk
bevestigde bewering doen, gebaseerd op mijn eigen geheel subjectieve en persoonlijke, maar
daardoor niet minder waardevolle ervaring: groei van het Zelf is mogelijk en ja, dit draagt bij
aan een grotere zelfwaardering ©

Anouk van der Heij,
Mei 2007
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Samenvatting / Summary

Doel: Het onderzoeken van de voorspellende waarde van lichaam-Zelf eenheid en de
betekenis die aan ziekte wordt toegekend voor de zelfwaardering.

Methode: Het onderzoek is uitgevoerd onder reumapatiénten (64 mannen en 104
vrouwen) in de wachtkamer van een reumapoli. Een vragenlijst is ontwikkeld om lichaam-
Zelf eenheid te meten. Betekenisverlening is gemeten met de Ziekte Cognitie Lijst (ZCL) en
voor de zelfwaardering is de Rosenberg self-esteem scale (RSES) gebruikt. Daarnaast zijn
demografische en ziektevariabelen in het model opgenomen als controlevariabelen.

Resultaten: De vragenlijst lichaamsbeleving meet twee subschalen (strijd: 6 items en
harmonie: 4 items) met elk een goede betrouwbaarheid. Een hi€rarchische regressieanalyse
laat zien dat psychologische factoren de impact van lichamelijke beperkingen door reuma op
de zelfwaardering kunnen mediéren en dat vooral de lichaam-Zelf eenheid hieraan een
belangrijke bijdrage levert. Gezamenlijk kunnen de variabelen in het hier voorgestelde model
50% van de variantie in zelfwaardering bij reumapatiénten verklaren.

Conclusie: Lichaam-Zelf eenheid is een belangrijke factor in de zelfevaluatie van een
patiént en is van grotere betekenis voor de zelfwaardering dan de fysieke impact van de
aandoening. Herstel van de relatie met het eigen lichaam zou daarom als belangrijke opstap
kunnen dienen om het welbevinden van de patiént te vergroten. Dit is met name van belang
bij chronische aandoeningen, waar de oorzaak van de strijd tussen lichaam en Zelf altijd
aanwezig zal blijven.

Purpose: To examine the predictive value of body-self unity and the cognitive
evaluation of illness on self-esteem.

Methods: The study has been performed among patients with a rheumatic disease and
took place in the waiting room of the department of rheumatology at a hospital. An instrument
has been developed to measure body-self unity. The Illness Cognition Questionnaire (ICQ)
and the Rosenberg self-esteem scale (RSES) have been used to assess the illness and self-
evaluation. Demographic and disease variables are the control variables.

Findings: The body experience questionnaire reveals a two factor structure with good
reliability. A hierarchical regression analyses shows that psychological factors can mediate
bodily impediments of the disease on self-esteem, with the largest contribution of body-self
unity. Altogether the variables in the proposed model can predict 50% of the variance in self-
esteem for patients with a rheumatic disease.

Conclusion: Body-self unity plays a major role in the self-evaluation of a patient and is
of greater importance for the self-esteem than the physical impact of the disease.
Re-establishment of the body-self unity can therefore be an important means to improve the
patients wellbeing. This can be most helpful in case of a chronic disease, where the cause of a
battle between body and self will always be present.
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Hoofdstuk 1 Inleiding

Verschillende onderzoeken hebben aangetoond dat de subjectieve gezondheid een
betere voorspeller is voor de ervaren kwaliteit van leven dan de objectieve gezondheid (Ryan
& Fredrick, 1997; Rumsey & Harcourt, 2003; Hartman et al., 2006) en dat de objectieve
gezondheid niet altijd gerelateerd is aan de subjectief ervaren gezondheid (Ryan & Deci,
2001; Bartlett, Piedmont, Bilderback, Matsumoto & Bathon, 2003). In tegenstelling tot wat je
zou verwachten, kan een slechtere gezondheid ook positieve gevolgen hebben voor de patiént
(Affleck, Tennen, Croog & Levine, 1987; Sodergren, Hyland, Crawford & Partridge, 2004).
Positieve uitkomsten worden vooral genoemd op het vlak van zelfacceptatie en zelfkennis,
relaties met anderen en een andere kijk op het leven (Tedeschi & Calhoun, 1996; Linley &
Joseph, 2004; Zoellner & Maercker, 2006). Positieve psychologische reacties op ziekte
kunnen wederom leiden tot een betere fysieke gezondheid (Kiecolt-Glaser et al., 2002, in
Danoff-Burg & Revenson, 2005; Taylor, Kemeny, Reed, Bower & Gruenewald, 2000). De
aanwezigheid van een ziekte leidt dus niet direct tot een slechtere subjectieve gezondheid en
reacties op ziekte kunnen zowel positief als negatief van aard zijn. Onduidelijk is nog welke
factoren deze verschillen in ziektebeleving het beste kunnen verklaren.

1.1 Een fenomenologische benadering van ziektebeleving

Bevindingen uit de fenomenologische benadering, waarin de beleving van het individu
centraal staat (Baron, 1985), tonen aan dat de integriteit van het Zelf hierin een belangrijke rol
speelt (Charmaz, 1983, 1995; Morse, 1997; Delmar et al., 2005). Het Zelf wordt gevormd
door het samenspel tussen lichaam en geest, die in gezonde toestand een eenheid vormen
(‘lichaam-Zelf eenheid’, Bartlett et al., 2003; Chan, Ng, Ho & Chow, 2006). Spanningen
hierbinnen worden als onprettig ervaren en kunnen leiden tot een negatieve zelfwaardering
(Hudak, Hogg-Johnson, Bombardier, McKeever & Wright, 2004). Spanningen kunnen
ontstaan door de komst van een ziekte, waardoor het lichaam verandert en daarmee het
evenwicht tussen het lichaam en het Zelf. Om deze spanningen op te heffen, dienen bestaande
concepten van het Zelf en het lichaam te worden aangepast aan de nieuwe werkelijkheid,
waardoor ruimte ontstaat voor het ontwikkelen van een nieuw Zelf. Volgens Anderson (2002
in Delmar et al., 2005) is het niet de ernst van de ziekte die bepaalt hoe men zich voelt, maar
hoe men staat in relatie tot de ziekte, tot het Zelf en het eigen leven. Het bereiken van
harmonie is in deze visie bepalend voor het welbevinden in het dagelijks leven en is een vorm
van toewerken naar acceptatie.

Betekenisverlening vormt een tweede belangrijke factor bij ziektebeleving (Zika &
Chamberlain, 1992; Lee & Poole, 2005). Door emoties om te zetten in woorden, worden
affect en cognitie met elkaar geintegreerd en kan een ervaring verwerkt worden (Linley, 2003;
Pennebaker & Chung, 2007). Het begrijpen van de ervaring en het vinden van een verklaring
ervoor, kunnen bijdragen aan acceptatie van de veranderingen die ziekte met zich meebrengt
(Crossley, 2000; Ohman, Soderberg & Lundman, 2003). Enerzijds probeert men te begrijpen
wat er is gebeurd en hoe het heeft kunnen gebeuren, anderzijds probeert men te begrijpen wat
dit betekent voor de toekomst. Hiermee wordt een brug gebouwd tussen het oude en het
nieuwe Zelf (Morse, 1997).
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Het Zelf duidt op het gevoel van een eigen uniek bestaan (Reber, 1997). Het verwijst
naar het ik-gevoel, als degene die handelt en beslist. Tegelijkertijd bevat het een gevoel van
het Zelf als object, waarover gedacht kan worden en dat gewaardeerd of niet gewaardeerd
wordt (Rogers, 1959 in Gleitman, 1995). Het lichaam vormt een belangrijk deel van het Zelf
(Williams, 1973; Edwards, 1998). Gevoelens ten aanzien van het lichaam correleren zowel
voor mannen als voor vrouwen met algemene gevoelens over het Zelf (Goldenberg, McCoy,
Pyszczynski, Greenberg & Solomon, 2000). Een lage lichaamswaardering kan daardoor
leiden tot een lage zelfwaardering (Breakay, 1997; Goldenberg & Shackelford, 2005).

Zelfwaardering heeft betrekking op de gevoelsmatige aspecten van het Zelf en verwijst
naar de wijze waarop men het beeld dat men van zichzelf heeft, waardeert (De Wit, Van der
Veer & Slot, 1995). Het belang van het behoud van een positieve zelfwaardering is een van
de meest ondersteunde vooronderstellingen in de geschiedenis van de psychologie en vormt
een onderliggend motief voor veel menselijk gedrag (Graham, 1993; Goldenberg &
Shackelford, 2005). Positieve zelfwaardering duidt op een gezonde persoonlijke en sociale
identiteit en is een belangrijke maatstaf voor het welbevinden van het individu (Taylor &
Brown, 1988, 1994; Hewitt, 2005). Positieve zelfwaardering kan als buffer werken op de
ervaren pijn en depressieve symptomen bij pati€énten met reumatoide artritis (Nagyova,
Stewart, Macejova, van Dijk & van den Heuvel, 2005) en is geassocieerd met een betere
gezondheid bij pati€énten met een chronische aandoening (Cott, Gignac & Badley, 1999).
Zelfwaardering is direct gerelateerd aan het psychologisch welbevinden bij patiénten met
reumatoide artritis en kan 22% van de variantie hierin verklaren (Krol et al., 1994).

In dit onderzoek wordt gekeken naar de waarde van lichaam-Zelf eenheid en
betekenisverlening voor de zelfwaardering van patiénten. Hiervoor wordt een vertaalslag
gemaakt van de bevindingen uit de fenomenologische literatuur over ziektebeleving naar
operationele begrippen die gekwantificeerd kunnen worden. Het onderzoek wordt uitgevoerd
onder mensen met een ingrijpende chronische aandoening: patiénten met een vorm van
reuma.

1.2 Watisreuma?

Reuma is een pijnlijke en invaliderende ziekte die een grote belemmering kan vormen
voor het sociale en dagelijkse leven van de patiént. Uit een peiling van de Nederlandse
organisatie voor toegepast natuurwetenschappelijk onderzoek (TNO, 2006) in samenwerking
met het Reumafonds, heeft in Nederland naar schatting één op de vijf mensen boven de 20
last van reumatische klachten. Dit zijn ruim 2,3 miljoen mensen, waarvan twee op de drie
vrouw zijn.

Reuma is een verzamelnaam voor meer dan 100 verschillende aandoeningen die in drie
categorieén kunnen worden ingedeeld: ontstekingsreuma, artrose en weke-delen reuma.
Artrose is de meest voorkomende vorm van reuma in Nederland (Reumafonds, 2007), waarbij
het gewrichtskraakbeen in kwaliteit achteruit gaat en uiteindelijk zelfs kan verdwijnen. Bij
ontstekingsreuma vormt het belangrijkste kenmerk de ontstekingen in de gewrichten. Deze
kunnen leiden tot zwellingen en vergroeiingen, met functiebeperking als gevolg. Reumatoide
artritis (RA) is hiervan de meest voorkomende vorm en heeft een chronisch en fluctuerend
karakter (Potter & Zauszniewski, 2000). Dit betekent dat de symptomen zich manifesteren in
perioden van actieve en minder actieve fasen. Bij weke-delen reuma bevinden de klachten
zich voornamelijk in de weke delen van het bewegingsapparaat: de spieren, pezen en banden.
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Behandeling is hoofdzakelijk gericht op het bestrijden van de pijn, stijtheid en
ontstekingen, met als doel de functionaliteit van de patiént te optimaliseren (Young, 1992;
Reumafonds, 2007). Er kan gebruik gemaakt worden van medicatie en oefentherapie en
patiénten worden geschoold in het naleven van leefregels die helpen op een verantwoorde
manier met het lichaam om te gaan. Daarnaast wordt psychosociale ondersteuning
aangeboden in het leren omgaan met reuma en de mogelijke gevolgen ervan (Taal et al.,
1992).

1.3 Lichaam-Zelf eenheid: lichaamsbeleving
Het lichaam als partner

Zolang het lichaam gezond is stelt het lichaam ons in staat die dingen te doen die we
graag willen doen. Het maakt het mogelijk de wereld om ons heen te verkennen, contact te
maken met anderen en activiteiten te ondernemen. Het Zelf vormt de baas over het eigen
lichaam en kan er een zekere mate van controle over uitoefenen. Getracht wordt het lichaam
te vormen naar eigen maatstaven, door het aannemen van een gezonde levensstijl of door het
toepassen van bepaalde hulpmiddelen om beter voor de dag te komen. Het gevoel controle te
kunnen hebben over het eigen lichaam geeft ons een gevoel van continuiteit van het
lichamelijke Zelf en de mogelijkheid toekomstige acties te plannen en te voorspellen (Kelly &
Field, 1996). Door jarenlange ervaring is bekend wat het eigen lichaam wel en niet kan, hoe
het eruit ziet en wat bepaalde lichaamssignalen betekenen. Er is vertrouwen in het lichaam,
dat veelal onbewust aanwezig is (Thomas, 2000). Iemand kan trots zijn op het lichaam omdat
het de belichaming is van wie we zijn (Merleau Ponty, 1962 in Corbin, 2003) en we kunnen
plezier ervaren van het lichaam. De relatie tussen het lichaam en het Zelf kan beschouwd
worden als die van partners: er wordt geluisterd naar elkaar, er wordt samengewerkt en de
eenheid tussen beide leidt tot een eigen identiteit en positieve zelfwaardering (Charmaz, 1983;
Hudak et al., 2004).

Het lichaam als tegenstander

Op het moment dat reuma haar intrede doet, geeft het lichaam signalen af die het
individu niet herkent en waarvoor een arts nodig is om ze te duiden. Het vertrouwde lichaam
is opeens niet meer vertrouwd en men kan zich bedrogen voelen door het eigen lichaam
omdat het niet meer reageert als voorheen. Het lichaam lijkt zich te conformeren aan regels en
wetten waar men geen controle over heeft, noch bewust van is (Toombs, 1993) terwijl gevoel
van controle essentieel is voor het psychologisch welzijn (Folkman & Greer, 2000). Het
moment waarop men controle verliest over het eigen lichaam is het moment waarop men zich
ziek gaat voelen (Gadow, 1980; Corbin, 2003). Het lichaam vormt nu een belemmering om te
doen wat het individu graag zou willen doen; het stelt eisen aan het voedings- en
bewegingspatroon en het zorgt voor onaangename sensaties in de vorm van pijn en ander
ongemak. Het lichaam vraagt dingen die niet passen bij het (gewenste) zelfbeeld, waardoor er
een intern conflict kan ontstaan en het individu zich bewust wordt van het onderscheid tussen
lichaam en het Zelf (Kelly & Field, 1996). De vanzelfsprekendheid waarmee het lichaam tot
dan toe werd beschouwd is verdwenen, evenals de eenheid die er bestond tussen het lichaam
en het Zelf. Bij deze lichaam-Zelf splitsing (Corbin, 2003; Ellis-Hill, Payne & Ward, 2000)
kan het lichaam worden ervaren als tegenstander. Het vertrouwen in het lichaam is weg en
daarmee het vertrouwen in het Zelf (Charmaz 1983, 1995; Bullington, Nordemar, Nordemar
& Sjostrom-Flanagan, 2003).
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Objectiveren van het lichaam

Objectiveren is het afstand nemen van (een deel van) het lichaam, waarbij het lichaam
van buitenaf wordt beschouwd in plaats van het lichaam van binnenuit te ervaren
(Daubenmier, 2005). Men spreekt dan bijvoorbeeld over ‘het been dat niet mee wil werken’ in
plaats van ‘ik krijg mijn been niet omhoog’. Onze cultuur kan objectivering in de hand
werken. Er worden ideaalbeelden van het lichaam gepresenteerd die nastrevenswaardig
zouden zijn. Het gaat daarbij vooral om uiterlijke kenmerken van het lichaam, als het slank-
zijn voor vrouwen en het wasbordje voor mannen (Taleporos & McCabe, 2004). Om te
kunnen voldoen aan deze idealen kan het lichaam geobjectiveerd worden, waarbij voorbij
wordt gegaan aan de interne lichaamsbeleving. Men identificeert zich dan met de prestaties
die bereikt kunnen worden met het lichaam (Morse & Mitcham, 1998). Hongergevoel wordt
bijvoorbeeld genegeerd vanuit het streven slank te zijn, of men negeert de pijn in de knie om
een bepaalde fysieke prestatie neer te kunnen zetten, een fenomeen dat bekend is onder
topsporters (Sparkes, 2004).

Objectiveren van het lichaam komt ook voor bij patiénten en kan een zelfbeschermende
functie hebben (Gadow, 1980; Goldenberg & Shackelford, 2005; Osborn & Smith, 2006). Een
onverdraaglijke pijn of een onaangenaam uitziend lichaamsdeel kan geweerd worden uit het
zelfbeeld (Morse & Mitcham, 1998). Men wil zich dan niet met het lichaam identificeren
omdat het niet past binnen het eigen ideaal. Erkenning van het betreffende lichaamsdeel zou
een negatief effect hebben op de zelfwaardering, terwijl het afstand nemen van dat deel een
zelfbeschermend effect heeft (Goldenberg et al., 2000). Objectivering kan op deze wijze een
strategie zijn in het omgaan met oncontroleerbare pijn en uiterlijke veranderingen bij reuma.

Verschillende studies pleiten echter voor herstel van de eenheid tussen lichaam en het
Zelf (Crossley, 2000; Wilde, 2003; Delmar et al., 2005), waardoor aanpassen aan reuma een
strijd wordt met de ziekte, in plaats van een strijd fegen de ziekte (Charmaz, 1983, 1995;
Mathieson & Stam, 1995; Morse, 1997). Zolang de reuma en het aangedane lichaam(sdeel)
niet geintegreerd worden in het Zelf, worden ze niet verwerkt en komt men niet tot een nieuw
Zelf. De pijn of beperking wordt geassocieerd met iets negatiefs en wijst men af. Hiermee
wijst men echter een deel van het Zelf af en blijft het een gevecht tegen het Zelf (Osborn &
Smith, 2006). Bij herstel van de eenheid wordt het lichaam weer gezien als een betekenisvolle
ervaring: de wereld wordt begrepen en ervaren via het lichaam. Het lichaam wordt dan gezien
als informant en daarmee ontstaat er weer vertrouwen in het lichaam (Wilde, 2003).

Verschil in impact bij acute versus chronische ziekte

Bij een acute ziekte wordt de aandoening gezien als de vijand die overwonnen moet
worden en uit het lichaam moet worden verdreven, met als doel herstel van het oude Zelf.
Iemand met een gebroken arm zal op het moment dat het gips eraf gaat en de arm hersteld is,
de draad weer op kunnen pakken, daar waar hij gebleven was. Bij een chronische ziekte als
reuma zal men nooit terug kunnen keren naar de oude situatie en kan de aandoening niet
zuiver worden gezien als externe dreiging waartegen gestreden dient te worden. Reuma is
onderdeel van het Zelf geworden en de uitdaging bestaat daarin om het Zelf te helen, in
aanwezigheid van de ziekte (Charmaz, 1995). Genezing is hierbij geen realistisch doel.
Behoud van de integriteit van het Zelf, bij voortdurende verandering van het Zelf en
permanente verstoring in het dagelijkse leven, daarentegen wel (Ellis-Hill et al., 2000; Delmar
et al., 2005; Telford, Kralik & Koch, 2006).
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Vragenlijst lichaamsbeleving

Om een indicatie te kunnen geven van het belang van de lichaam-Zelf eenheid voor de
zelfwaardering, moet het concept geoperationaliseerd worden. Tot op heden zijn er slechts
weinig instrumenten bekend die de lichaam-Zelf eenheid meten. In een onderzoek naar de
tevredenheid onder patiénten met de uitkomsten van een handoperatie is de lichaam-Zelf
eenheid gekwantificeerd met de Embodiment profile (Hudak et al., 2004). De resultaten
waren positief: lichaam-Zelf eenheid kon in dit onderzoek 84% van de variantie in de
tevredenheid verklaren. Dit instrument is echter specifiek gericht op de integratie van de hand
in het zelfbeeld en is daarom niet geschikt voor het meten van de relatie van het Zelf met het
gehele lichaam. Een andere poging om de lichaam-Zelf eenheid in kaart te brengen is
beschreven door Goldenberg en Shackelford (Body-self integration scale, 2005). Met behulp
van een single-item schaal kan de respondent aangeven hoe hij de relatie tussen het Zelf en
het eigen lichaam ervaart, gerepresenteerd door twee cirkels die in meer of mindere mate
overlap met elkaar vertonen. Er is weinig bekend over de psychometrische eigenschappen van
dit instrument en na een kleine pilot onder betrokkenen bleek het instrument te ambigu voor
gebruik. Er is daarom gekozen voor het ontwikkelen van een nieuwe vragenlijst, gebaseerd op
de bevindingen uit de fenomenologische literatuur. Een nadere beschrijving van deze
vragenlijst volgt in de Hoofdstukken 2 en 3.

1.4 Betekenisverlening: ziektecognities

De Monnink (1999) stelt dat de mens in verschillende werkelijkheden leeft: de
feitelijke (objectiveerbare) werkelijkheid en daarnaast de subjectieve werkelijkheid, de
betekenis die het individu toekent aan de feiten' (‘primaire en secundaire realiteiten’,
Watzlawick, 1978 in Affleck & Tennen, 1996). Deze beide werkelijkheden komen samen in
het Zelf, en zijn van invloed op hoe het individu de externe wereld en het eigen lichaam
ervaart.

Voor het individu kan reuma verschillende betekenissen hebben. Stijtheid in de
gewrichten betekent niet alleen dat men het werk dat men graag deed niet meer op kan
brengen en de sport waar men voldoening uit haalde, niet meer kan beoefenen. Het kan ook
betekenen: verlies van de maatschappelijke rol die men vervulde, verlies van collega’s, geen
gelijkwaardige partner meer kunnen zijn en niet meer kunnen voldoen aan de verwachtingen
die men van je had en die men van zichzelf had. Chronische pijn is niet alleen een
onaangename sensatie, het kan ook een belemmering zijn waardoor men zich niet op een
gesprek kan concentreren, minder van een ontspannende activiteit kan genieten en altijd
vermoeid of snel geirriteerd is. Het is daarom een verlies van vrijheid om ongestoord die
dingen te kunnen doen die men graag zou willen doen (Toombs, 1993). Reuma kan op deze
wijze leiden tot een gevoel van hulpeloosheid, de eerste van de drie ziektecognities die door
Evers et al. (2001) worden onderscheiden.

Een tweede ziektecognitie, beschreven door Evers et al. (2001), is acceptatie. Hierbij
erkent de patiént dat hij chronisch ziek is en ziet in dat het nodig is zich aan te passen aan het
onvoorspelbare en oncontroleerbare karakter van reuma. Tegelijkertijd ziet hij mogelijkheden
om te gaan met de consequenties en de beperkingen die reuma met zich meebrengt en
probeert hier zo goed mogelijk mee te leven.

! De Monnink beschrijft in zijn boek (1999) nog een derde werkelijkheid: die op bestaansniveau. In de ogen van
de auteur vertoont deze grote overlap met het tweede niveau van betekenisverlening en wordt daarom hier buiten
beschouwing gelaten.
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Mensen kunnen ook positieve betekenis vinden in de ziekte. Men heeft bijvoorbeeld
geleerd om meer van het moment te genieten, waar vooral de eigen kwaliteiten liggen of men
heeft ervaren hoe waardevol vriendschappen kunnen zijn. Het vinden van positieve betekenis
in ziekte (disease benefits) is de derde ziektecognitie die door Evers et al. (2001) wordt
onderscheiden en kan zowel de psychische als de fysieke gezondheid beschermen (Affleck &
Tennen, 1996; Taylor et al., 2000; Groarke, Curtis, Coughlan & Gsel, 2004). Zo bleken
waargenomen voordelen op het gebied van interpersoonlijke relaties bij reumapatiénten een
significante voorspeller voor de fysieke gezondheid een jaar later (Danoff-Burg & Revenson,
2005). Daarnaast kan het vinden van positieve betekenis helpen bij acceptatie van
lichamelijke beperkingen (Dunn & Dougherty, 2005) en geeft het een hervonden gevoel van
controle (Delmar et al., 2006; Skaggs & Barron, 2006).

Positieve betekenis vinden is een vorm van transcendentie en kan lijden draaglijk
maken (Morse, 1997). Voor overlevenden van het concentratieckamp in de tweede
Wereldoorlog, was het vinden van betekenis een belangrijke overlevingsstrategie (Frankl,
1984 in Skaggs & Barron, 2006) en bij mensen met een levensbedreigende ziekte bleek het
een sterke voorspeller voor het subjectief welbevinden (Fife, 1994; Coward, 1996).
Transcendentie in deze context is gerelateerd aan het overstijgen van de dagelijkse ziekte-
ervaring door er een diepere betekenis in te zien, waardoor de ervaring zin krijgt.
Transcendentie duidt op een proces van innerlijke groei, met als resultaat een verruimd
bewustzijn, grotere verbondenheid met anderen en meer inzicht in het Zelf en het eigen leven
(Charmaz, 1995; Neill, 2002).

1.5 Het onderzoek
Conceptueel model

Volgens de bevindingen uit de fenomenologische literatuur kan er op het moment dat
reuma zich voordoet een splitsing optreden tussen lichaam en het Zelf, wat als onprettig wordt
ervaren en tot een lagere zelfwaardering kan leiden. Herstel van deze eenheid is in deze visie
noodzakelijk voor een positieve zelfwaardering en zal naar verwachting samenhangen met de
betekenis die aan de ziekte wordt toegekend. Figuur 1.1 geeft dit proces schematisch weer.

Impact van reuma

Lichaam-Zelf
eenheid

Betekenisverlening

Aanpassing aan

Reuma ﬂ[:> ﬁ I :> Zelfwaardering

Figuur 1.1  Lichaam-Zelf eenheid en betekenisverlening als voorspellers van de zelfwaardering bij
reumapatiénten
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Vraagstellingen, verwachtingen en hypothesen

Omdat longitudinaal onderzoek in het tijdsbestek van dit afstudeerproject niet
realiseerbaar is, kan enkel worden gekeken naar de correlaties tussen de verschillende
concepten en zal een regressieanalyse uitwijzen of het model enige voorspellende waarde
heeft. De volgende vraagstellingen en hypothesen zijn onderzocht:

Vraagstelling 1.  Is de voor dit onderzoek ontwikkelde vragenlijst over lichaamsbeleving een
geschikt instrument om de lichaam-Zelf eenheid te meten?

Vraagstelling 2.  Hoe hangen lichaam-Zelf eenheid en de ziektecognities samen met de
zelfwaardering?

De verwachting is dat de ziektecognities acceptatie en disease benefits positief
samenhangen met de zelfwaardering, terwijl hulpeloosheid gepaard zal gaan met een lagere
zelfwaardering. Daarnaast wordt verwacht dat een grotere lichaam-Zelf eenheid samenhangt
met een grotere zelfwaardering. Op grond van deze verwachtingen zijn de volgende
hypothesen geformuleerd:

Hypothese 1 Hulpeloosheid correleert negatief met zelfwaardering
Hypothese 2 Acceptatie correleert positief met zelfwaardering

Hypothese 3 Disease benefits correleert positief met zelfwaardering
Hypothese 4 Lichaam-Zelf eenheid correleert positief met zelfwaardering

Vraagstelling 3. Hoe hangen lichaam-Zelf eenheid en de ziektecognities met elkaar samen?

Een grotere lichaam-Zelf eenheid zal naar verwachting positief samenhangen met
acceptatie en/of het vinden van positieve betekenis in de ziekte, terwijl een grotere splitsing
van lichaam en Zelf gepaard zal gaan met een gevoel van hulpeloosheid. Dit leidt tot de
volgende hypothesen:

Hypothese 5. Lichaam-Zelf eenheid correleert positief met acceptatie en disease benefits
Hypothese 6. Lichaam-Zelf eenheid correleert negatief met hulpeloosheid

Vraagstelling 4. Wat is de voorspellende waarde van de lichaam-Zelf eenheid en de
ziektecognities voor de zelfwaardering?
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Hoofdstuk 2 Methode

2.1 Populatie en selectie

De onderzoekspopulatie bestaat uit patiénten van de reumapoli in het Medisch Spectrum
Twente (MST) te Enschede. Via mondelinge en schriftelijke informatie, uitgereikt in de
wachtkamer voorafgaand aan het consult, is de patiént geinformeerd over het onderzoek en
gevraagd deel te nemen. Op deze wijze zijn alle patiénten die in de periode van 12 t/m 28
februari 2007 een afspraak hadden met een reumatoloog, benaderd. Er waren geen exclusie-
criteria.

2.2 Procedure

Het onderzoek kon aansluiten bij een samenwerkingsproject van het MST en de
Universiteit Twente voor het opzetten van een database over de fysieke en psychische
toestand van de patiént. De metingen zijn in digitale vorm afgenomen via het ROMA-
systeemz, waarbij de patiént zelf antwoord kan geven op de vragen door het gewenste
antwoordalternatief op het scherm aan te raken. Eventuele fysieke beperkingen van de patiént
zijn hiermee zoveel mogelijk ondervangen. Indien de patiént tussentijds werd opgeroepen
door de reumatoloog, is het onderzoek stopgezet en zo mogelijk na het artsbezoek voortgezet.
De onderzoeker was aanwezig om de patiént te ondersteunen bij eventuele vragen of
moeilijkheden.

2.3 Meetinstrumenten

Er zijn drie groepen variabelen gemeten: demografische variabelen, ziekte gerelateerde
variabelen en psychologische variabelen. Hieronder wordt per groep aangegeven welke
metingen zijn verricht.

Demografische variabelen

Voor de basisgegevens is de patiént gevraagd de leeftijd, de burgerlijke staat, het
geslacht en het opleidingsniveau aan te geven. Het opleidingsniveau is onderverdeeld in acht
categorieén, variérend van geen opleiding (0) tot wetenschappelijk onderwijs (8). Ten aanzien
van de burgerlijke staat is een tweedeling gemaakt tussen alleenstaand of samenwonend.

Ziektegerelateerde variabelen

Ter controle voor een directe invloed van reuma op de zelfwaardering zijn type
aandoening, ziekteduur, ervaren pijn in de afgelopen week en de ervaren functionele
beperking gemeten. Voor type aandoening konden de patiénten op een lijst met twaalf vormen
van reuma aangeven waar ze last van hebben; daarnaast waren er de opties ‘andere
reumatische aandoening’ en ‘weet ik niet’. Op basis van hun antwoorden zijn de patiénten
ingedeeld in vier categorieén: ‘perifere artritis’ (1), ‘degeneratieve aandoening’ (2), ‘anders’
(3) of ‘weet ik niet’ (4). Patiénten die meerdere opties hadden ingevuld (comorbiditeit, n=20)
zijn ingedeeld in de categorie van de meest ernstige aandoening.

% Reumatologie Online Monitoring Applicatie (Brands, 2006). Data entry systeem met behulp van touchscreens,
voor toepassing in ziekenhuizen en bij gebruik van wetenschappelijk onderzoek.
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De ervaren pijn is een single-item waarbij op een schaal van 0 (‘helemaal geen pijn’) tot
10 (‘ondraaglijke pijn’) kon worden aangegeven hoeveel pijn men in de afgelopen week had
ten gevolge van de aandoening. De ervaren functionele beperking is gemeten met de korte
versie van de Health Assesment Questionnaire (HAQ, Fries, Spitz, Kraines & Holman, 1980).
Dit is een veelgebruikt en goed gevalideerd instrument waarbij de patiént kan aangeven
hoeveel hinder hij in de afgelopen week heeft ondervonden ten gevolge van de aandoening op
het gebied van de eigen verzorging en andere dagelijkse activiteiten. De patiént kan antwoord
geven vari€rend van ‘zonder enige moeite’ (0) tot ‘onmogelijk uit te voeren’ (3), op basis
waarvan de disability index (HAQ-DI) wordt berekend met een waarde tussen nul en drie.

Psychologische variabelen

Betekenisverlening. Voor het meten van de betekenis die patiénten toekennen aan hun
aandoening is gebruik gemaakt van de Ziekte Cognitie Lijst (Evers et al., 2001). Deze
vragenlijst is ontwikkeld om betekenisverlening bij chronisch zieken na te gaan en blijkt een
valide en goede voorspeller voor de fysieke en psychologische gezondheid en voor
veranderingen in kwaliteit van leven van patiénten (Evers et al., 2001; Viane et al., 2003;
Hartman et al., 2006). De vragenlijst bevat de volgende drie subschalen met elk 6 items:
‘hulpeloosheid’ (“Door mijn ziekte mis ik de dingen die ik het liefst doe”), ‘acceptatie’ (“Ik
heb met de ziekte leren leven”) en ‘disease benefits’ (“Het omgaan met mijn ziekte heeft me
sterker gemaakt”). Patiénten kunnen op een vier-punts Likertschaal aangeven in hoeverre ze
het met de uitspraken eens zijn (‘niet, een beetje, in sterke mate, helemaal’). De items worden
gescoord van een tot vier; per subschaal is de somscore de totaalscore. De betrouwbaarheid
van de drie subschalen in dit onderzoek was goed, met alphacoéfficiénten van .86 voor
hulpeloosheid, .88 voor acceptatie en .82 voor disease benefits (N = 164).

Lichaam — Zelf eenheid. Een vragenlijst is ontwikkeld op basis van de bevindingen uit
de fenomenologische literatuur. De vragenlijst bevat uitspraken die weergeven of het lichaam
als partner (“Mijn lichaam laat mij weten wat goed voor mij is”) of als tegenstander wordt
ervaren (“Mijn lichaam is mij tot last”). Ontkennende formuleringen en dubbele ontkenningen
zijn zoveel mogelijk vermeden om de items zo helder en eenduidig mogelijk te maken
(Helbing, 1982). De items zijn zodanig geformuleerd dat er geen gradaties van intensiteit of
frequentie in staan; deze kan de respondent kenbaar maken door te scoren op de vierpunts
Likertschaal van 1 (‘helemaal oneens’) tot 4 (‘helemaal eens’). De vragen zijn algemeen
geformuleerd, zodat de lijst ook geschikt is voor afname bij patiénten met een andere
aandoening.

Om een eerste indruk van de betrouwbaarheid van de vragenlijst te krijgen is een pilot
afgenomen onder 35 willekeurige respondenten, waarvan drie personen bekend waren met
reuma en tien personen een andere lichamelijke klacht vermeldden. Het aantal mannen en
vrouwen was gelijkelijk verdeeld en de leeftijd varieerde van 14 tot 86 jaar (M 38,32,
SD 13,58). Cronbach’s alpha was .76 bij 10 items. Na geroteerde factoranalyse zijn twee
items uit de lijst verwijderd omdat ze niet sterk laadden. Twee formuleringen zijn aangepast
omdat ze door de respondenten niet goed begrepen werden en twee nieuwe items zijn
toegevoegd zodat de definitieve vragenlijst 12 items bevatte. De psychometrische
eigenschappen van deze vragenlijst worden besproken in Hoofdstuk 3.
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Zelfwaardering. Er is gekozen voor een meetinstrument dat globale zelfwaardering
meet (“Ik vind dat ik een aantal goede kwaliteiten heb”) en niet is gericht op specifieke
kenmerken als uiterlijk of prestaties. De Rosenberg Self Esteem Scale (RSES, Rosenberg,
1965) is het meest gebruikte instrument voor het meten van globale zelfwaardering en heeft
een goede betrouwbaarheid (Sheasby, Barlow, Cullen & Wright, 2000; Schmitt & Allik,
2005). De vragenlijst is kort en daarmee geschikt voor gebruik, zonder de patiént teveel te
belasten. De met de RSES gemeten zelfwaardering drukt uit hoe tevreden iemand in het
algemeen is over zichzelf. De vragenlijst bestaat uit tien items, waarvan vijf positief en vijf
negatief zijn geformuleerd. De antwoorden kunnen gescoord worden op een vierpunts
Likertschaal, van 1 (‘helemaal oneens’) tot 4 (‘helemaal eens’). De totaalscore ligt tussen 10
en 40, waarbij een hogere score duidt op een hogere zelfwaardering. Cronbach’s alpha in dit
onderzoek was .84 (N=166).

2.4 Data analyse

De steekproef wordt beschreven aan de hand van de response en dropout tijdens het
onderzoek en de demografische en ziektevariabelen die de respondenten kenmerken. Met de
Mann-Whitney en de Kruskal-Wallis toets is getoetst of er verschillen zijn in zelfwaardering
op basis van geslacht, burgerlijke staat of type aandoening. Een correlatieanalyse (Spearman’s
rho) toont de individuele relaties van de variabelen met de zelfwaardering en tussen de
variabelen onderling. Met behulp van een hi€rarchische meervoudige regressieanalyse wordt
het relatieve belang van elke groep variabelen voor de zelfwaardering onderscheiden. Een
extra analyse is uitgevoerd om de unieke bijdragen van de ziektecognities en de lichaam-Zelf
eenheid afzonderlijk te onderzoeken. De gegevens zijn geanalyseerd met de statistische
software SPSS versie 12.0.1 voor Windows.
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Hoofdstuk 3 Resultaten

3.1 Response en dropout

Van de 308 patiénten die zijn benaderd voor het onderzoek, hebben 224 mensen
deelgenomen (response 72.7%). Van deze groep hebben 168 mensen de vragenlijsten
afgerond (dropout 25%). Er zijn geen redenen aan te nemen dat de respondenten verschillen
van de mensen die niet hebben deelgenomen of van de mensen die het onderzoek niet hebben
afgerond. Tabel 3.1 geeft een overzicht van de response en de dropout.

Tabel 3.1 Overzicht response en dropout

Response N % : Dropout N %
Aantal kandidaten 308 100 Aantal deelnemers 224 100
Reden geen deelname i Reden niet afmaken
Geen zin 40 13.0 Geen zinmeer 12 54
Geen tijd 16 52 Geen tijd meer 25 112
Niet in staat' 23 75 Te moeilijk' 13 538
Anders* 5 16 Anders® 6 27
Totaal geen deelname 84 27.3 | Totaal dropout 56 25.0

Totaal response 224 72.7 Steekproefgrootte 168 75.0

! Patiént kon het niet lezen, had onvoldoende beheersing van de Nederlandse taal of was te ziek / moe.
* Patiént had geen ponskaartje bij zich of vond computers te eng.
? Geen computer vrij of onbekend

3.2 Respondenten

De meerderheid van de patiénten was vrouw (n=104), gehuwd of samenwonend en had
een lager tot middelbaar opleidingsniveau (Tabel 3.2). De leeftijd varieerde van 12 tot 84 jaar,
met een gemiddelde van 54.18 (SD 14.53). Bij type aandoening vormde perifere artritis de
grootste groep (n=72), gevolgd door ‘anders’ (n=41). De gemiddelde ziekteduur bedroeg
10.87 met een grote spreiding van 0 tot 67 jaar. De ervaren functionele beperking uitgedrukt
in HAQ-DI was gemiddeld .94 (SD .74) en voor de ervaren pijn in de afgelopen week werd
een gemiddelde van 5.01 (SD 2.76) gevonden, met een range van O tot 10.

Reuma: een strijd met of een strijd tegen het eigen lichaam? 15



Tabel 3.2 Demografische gegevens en ziektekenmerken respondenten

n %0 M (SD) Range

Demografische gegevens

Geslacht

M 64 38.1

Vv 104 61.9
Leeftijd (in jaren) 54.18 (14.53) 12-84
Burgerlijke staat

Alleen 38 22.6

Samen 130 77.4
Opleidingsniveau'

Lager 68 40.5

Middelbaar 73 434

Hoger 27 16.1
Ziektekenmerken
Type aandoening’

Perifere artritis 72 429

Degeneratieve aandoening 19 11.3

Anders 41 244

Weet het niet 36 21.4
Ziekteduur (in jaren) 10.87 (12.19) 0-67
Functionele beperking 162 96.4 94 (.74) 0-3
Pijn 5.01(2.76) 0-10

N=168

! Hoogst afgeronde opleiding:

Lager: Geen opleiding, basisonderwijs of lager beroepsonderwijs

Middelbaar: MAVO, HAVO, VWO en middelbaar beroepsonderwijs

Hoger: HBO en WO

Perifere artritis: reumatoide artritis en artritis psoriatica

Degeneratieve aandoening: Artrose

Anders: SLE, fibromyalgie, sclerodermie, syndroom van Reiter, jicht, lage rugpijn, tendinitis/bursitis,
osteoporose, ziekte van Bechterew, andere reumatische aandoening

Weet het niet: weet de medische term niet of wacht nog op diagnose

3.3 Beantwoording van de onderzoeksvragen en hypothesen

Aan de hand van de in Hoofdstuk 1 geformuleerde vraagstellingen en hypothesen
worden hieronder de resultaten besproken. Met de Kolmogorov-Smirnov en de Shapiro-Wilks
toets is gekeken of de psychologische variabelen normaal verdeeld zijn. Met p< .01 is dit
weerlegd, zodat de analyses met nonparametrische tests zijn uitgevoerd.

Vraagstelling 1. Is de voor dit onderzoek ontwikkelde vragenlijst over lichaamsbeleving een
geschikt instrument om lichaam-Zelf eenheid te meten?

Een geroteerde principale componenten factoranalyse is uitgevoerd om te toetsen of het
instrument een unidimensioneel construct meet. De scree-test en de eigenwaarde groter dan
één geven aan dat twee subschalen onderscheiden kunnen worden, die 37.14% respectievelijk
19.32% van de variantie kunnen verklaren. Twee items zijn niet meegenomen in de analyse
omdat ze op beide factoren sterk (>.5) laden. Tabel 3.3 geeft de items van de twee subschalen
met de geroteerde factorladingen, eigenwaarden, de betrouwbaarheid en de varianties weer.
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Tabel 3.3 Geroteerde principale componenten factoranalyse (Varimax), Cronbach’s alpha,
verklaarde variantie en eigenwaarden van de vragenlijst lichaamsbeleving.

Items Strijd Harmonie
¢ Mijn lichaam is mij tot last .76 -.10
d Het voelt alsof mijn lichaam niet van mij is 80 -.09
e Ik voel me niet heel T2 -.04
h Mijn lichaam is onvoorspelbaar .62 12
i Ik voel me verraden door mijn lichaam .78 -.13
j Ik zou graag een ander lichaam willen 75 -.05
b Ik denk na over wat goed is voor mijn lichaam .05 .68
g Mijn lichaam laat mij weten wat goed voor mij is .09 79
k Ik voel mijn lichaam goed aan -.02 82
I Mijn lichaam voelt vertrouwd -.29 71

Weggelaten:

a Ik voel me thuis in mijn lichaam -51 52
f Ik ben tevreden met mijn lichaam -57 .50

Cronbach’s alpha .84 .76

Verklaarde variantie (%) 37.14 19.32

Eigenwaarden 4.46 2.32
N=167

De eerste subschaal (‘strijd’, 6 items) bevat items die tekenend zijn voor een splitsing
tussen lichaam en Zelf en kan gezien worden als de mate waarin het lichaam als tegenstander
wordt ervaren. De tweede subschaal (‘harmonie’, 4 items) beslaat items die kenmerkend zijn
voor eenheid en geeft een indicatie van de mate waarin het lichaam als partner wordt gezien.
Van beide subschalen zijn de somscores gebruikt als uitkomstmaat.

Gezien de goede betrouwbaarheid van de beide subschalen en het lage aantal items,
waardoor het instrument makkelijk is in gebruik, vormt de vragenlijst lichaamsbeleving een
geschikt instrument om de lichaam-Zelf eenheid te meten. De resultaten komen overeen met
de verwachtingen, wat een indicatie is voor een goede validiteit. Vraagstelling 1 is hiermee
beantwoord; vraagstellingen 2 en 3 worden in het hierna volgende gedeelte gezamenlijk
besproken.

Vraagstelling 2.  Hoe hangen lichaam-Zelf eenheid en de ziektecognities samen met de
zelfwaardering?

Vraagstelling 3. Hoe hangen lichaam-Zelf eenheid en de ziektecognities met elkaar samen?

Om te controleren voor verschillen in zelfwaardering op basis van geslacht en
burgerlijke staat is een Mann-Whitney toets uitgevoerd. Voor verschillen op basis van type
aandoening is gecontroleerd met een Kruskal-Wallis toets. Geen van deze variabelen bleek
onderscheidend voor de zelfwaardering (p<.01). Dezelfde toetsen zijn uitgevoerd ter controle
voor verschillen in lichaam-Zelf eenheid en de ziektecognities. Alleen voor strijd was een
verschil zichtbaar op basis van geslacht (Z -3.09, p<.01), waarbij vrouwen aangeven meer
strijd te ervaren (M 13.48, SD 4.93) dan mannen (M 11.06, SD 4.02). Dit verschil kan
teruggevoerd worden op het verschil in ervaren functionele beperking waarbij vrouwen
gemiddeld .52 hoger scoren dan mannen (t -4.62, p<.01).
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Spearman’s rho is berekend om de samenhang van de afzonderlijke variabelen met
zelfwaardering te onderzoeken. Tabel 3.4 laat de rangordecoéfficiénten van de demografische
variabelen en de ziektekenmerken met de psychologische variabelen zien.

Tabel 3.4 Correlaties (Spearman’s tho) van de psychologische variabelen met leeftijd,
opleidingsniveau, ziekteduur, functionele beperking en ervaren pijn

Leeftijd Opleiding Ziekteduur Functionele Pijn

beperking

Ziektecognities

Hulpeloosheid .01 -24" 19 597 517

Acceptatie -.05 .03 16 -.16 -317

Disease benefits .08 -.04 267 18 -.05
Lichaamsbeleving

Strijd .03 25" 27" 557 477

Harmonie .08 .05 -.14 -.13 -.18
Zelfwaardering -.06 207 -.16 43" -35"
N=158 - 166

" p< .01 (tweezijdig)
""p < .001 (tweezijdig)

In Tabel 3.4 is te zien dat de functionele beperking en de ervaren pijn negatief
samenhangen met de zelfwaardering (-.43 en -.35) en sterk positief correleren met zowel
hulpeloosheid (.59 en .51) als met de subschaal strijd van de lichaamsbeleving (.55 en .47).
Alleen de ervaren pijn correleert negatief met acceptatie (-.31) en ziekteduur correleert matig
positief met zowel disease benefits als met strijd. Het opleidingsniveau vertoont een kleine
negatieve samenhang met hulpeloosheid en met strijd en een vergelijkbare positieve
samenhang met de zelfwaardering. Er zijn geen relaties gevonden met leeftijd en opvallend is
dat geen van de controlevariabelen correleert met harmonie. Tabel 3.5 geeft de gemiddelde
waarden, de standaard deviaties en de onderlinge correlaties van de psychologische variabelen
weer.

Tabel 3.5 Gemiddelde waarden, standaard deviaties en de onderlinge correlaties (Spearman’s rho)
van de psychologische variabelen

M (SD) Acceptatie  Disease Strijd  Harmonie Zelf-

benefits waardering

Ziektecognities

Hulpeloosheid 12.33 (4.51) -28" .08 627 -20" -5

Acceptatie 15.41 (4.76) - 527 “317 317 397

Disease benefits ~ 13.63 (4.47) - - .03 227 07
Lichaamsbeleving

Strijd 12.53 (4.71) - - - -357 -62"

Harmonie 12.92 (2.43) - - - - 427
Zelfwaardering 32.89 (5.87) - - - - -
N=164-166

“ p<.01 (tweezijdig)
"p < .001 (tweezijdig)
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Tabel 3.5 laat zien dat de zelfwaardering sterk negatief correleert met zowel de
subschaal strijd van de lichaamsbeleving (-.62) als met hulpeloosheid (-.51). Een positief
verband is gevonden tussen zelfwaardering en harmonie (.42) en tussen zelfwaardering en
acceptatie (.39). Harmonie correleert matig positief met acceptatie en disease benefits en
matig negatief met hulpeloosheid en strijd. Strijd correleert sterk positief met hulpeloosheid
(.62) en in mindere mate negatief met acceptatie. Acceptatie tenslotte, correleert sterk positief
met disease benefits (.52) en matig negatief met hulpeloosheid.

Hieronder staan de hypothesen zoals geformuleerd bij de verwachtingen in Hoofdstuk 1.
De resultaten van de correlatieanalyse laten zien dat hypothese 1 en 2 bevestigd kunnen
worden, waarbij de relatie van zelfwaardering met hulpeloosheid sterker is (-.51) dan die met
acceptatie (.39). De verwachte relatie tussen disease benefits en zelfwaardering is in dit
onderzoek niet gevonden; hypothese 3 kan daarom niet bevestigd worden. De verwachte
relatie tussen lichaam-Zelf eenheid en de zelfwaardering is wel gevonden: de subschaal
harmonie (meer lichaam-Zelf eenheid) correleert positief met zelfwaardering (.42), terwijl de
subschaal strijd (minder lichaam-Zelf eenheid) een negatief verband met de zelfwaardering
laat zien (-.62). Eveneens zijn de gevonden relaties tussen lichaam-Zelf eenheid en de
ziektecognities conform de verwachtingen, zodat de hypothesen 4, 5 en 6 bevestigd kunnen
worden.

Hypothese 1 Hulpeloosheid correleert negatief met zelfwaardering

Hypothese 2 Acceptatie correleert positief met zelfwaardering

Hypothese 3 Disease benefits correleert positief met zelfwaardering

Hypothese 4 Lichaam-Zelf eenheid correleert positief met zelfwaardering

Hypothese 5. Lichaam-Zelf eenheid correleert positief met acceptatie en disease benefits

Hypothese 6. Lichaam-Zelf eenheid correleert negatief met hulpeloosheid

Vraagstelling 4. Wat is de voorspellende waarde van de lichaam-Zelf eenheid en de
ziektecognities voor de zelfwaardering?

Een hiérarchische regressieanalyse is uitgevoerd om het relatieve belang van elke groep
variabelen te bepalen. De resultaten hiervan zijn weergegeven in Tabel 3.6. In het eerste
model vormen de demografische variabelen (geslacht, burgerlijke staat, opleiding en leeftijd)
de predictoren. In model twee worden hier de ziektekenmerken (ziekteduur, functionele
beperking en ervaren pijn) aan toegevoegd en in model drie zijn alle predictoren opgenomen.
Een residuenanalyse is uitgevoerd om de outliers (residu >2SD) op te sporen. Twee cases zijn
om deze reden uit de analyse verwijderd. De residuen zijn normaal verdeeld. In Tabel 3.5 is te
zien dat enkele predictoren hoog met elkaar correleren, wat zou kunnen duiden op
multicollineariteit. Omdat alle VIF-waarden kleiner zijn dan 3 vormt dit echter geen
probleem.
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Tabel 3.6 Resultaten hiérarchische regressieanalyse op zelfwaardering

Model1 Model 2 Model 3 )

Predictoren i i b R R AR F AF
Demografisch

Geslacht' -15 -.02 -01 .25 .06 2.49°
Burgerlijke staat® .05 .06 .07

Opleiding .16 12 .06

Leeftijd -.02 .04 -.01

Ziekte

Ziekteduur 12 A1 47 22 16 5927 990
Funct. beperking -39 -.10

Pijn -12 .05

Psychologisch

Hulpeloosheid 18" 70 50 28 11.7077 15.69°
Acceptatie A7

Disease benefits -.05

Strijd -387

Harmonie 217

N=156

* p<.05

< 01

w5 p < 001

1
0= man, 1=vrouw
2
O=alleen, 1=samen

De Betawaarden in Tabel 3.6 geven een indicatie van het relatieve belang van elke
onafhankelijke variabele voor de zelfwaardering. De demografische variabelen laten in geen
van de modellen een significante samenhang met de zelfwaardering zien. In model twee kan
de ervaren functionele beperking een deel van de zelfwaardering verklaren. Deze
voorspellende waarde gaat echter verloren als de psychologische variabelen in het model
worden opgenomen (Model 3). De ziektecognities hulpeloosheid en acceptatie, samen met de
beide subschalen van de vragenlijst lichaamsbeleving vormen dan de significante voorspellers
voor de zelfwaardering, met 50% verklaarde variantie (R=.70). Lichaam-Zelf eenheid heeft
hierin het grootste aandeel met regressiewaarden van -.38 (strijd) en .21 (harmonie)
respectievelijk. Omdat harmonie en acceptatie niet met de ervaren functionele beperking
correleren (Tabel 3.4), kan het mediérende effect op de ervaren functionele beperking
toegeschreven worden aan de constructen strijd en hulpeloosheid.

Om de unieke bijdragen van de lichaam-Zelf eenheid en de ziektecognities te bepalen is
een extra analyse uitgevoerd waarbij de lichaam-Zelf eenheid en de ziektecognities als
afzonderlijke predictor in het model zijn opgenomen. Tabel 3.7 laat zien hoe de
regressiewaarden veranderen als de lichaam-Zelf eenheid wordt toegevoegd aan de
ziektecognities (Model 3a2) en andersom, als de ziektecognities worden toegevoegd aan de
lichaam-Zelf eenheid (Model 3b2). De toegevoegde voorspellende waarde van elk construct
wordt weergegeven met de determinatiecoéfficiént R’
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Tabel 3.7 Resultaten hiérarchische regressieanalyse op zelfwaardering met opsplitsing van de
psychologische variabelen.

Model Model Model Model

3al 3a2 3b1  3b2
Predictoren B b B S R R AR? F AF
Demografisch
Geslacht -.03 -01 -00  -01 25 .06 2.49"
Burgerlijke staat .10 .07 .05 .07
Opleiding 07 .06 07 .06
Leeftijd .05 -01 -02  -.00
Ziekte
Ziekteduur .03 12 16" 12 47 22 16 5927 9907
Funct. beperking -21"  -.10 -.14 -.08
Pijn .05 .05 -03 04
Psychologisch
Hulpeloosheid ~ -34"" -8 62 38 .16 878 12307
Acceptatie 29" 17
Disease benefits  -.02 -.05
Strijd -387 J1 50 .12 117077 16.807
CHarmonie 2L
Strijd -507 -38 68 .46 24 1374 3234
Harmonie 237 217
Hulpeloosheid -18" J1 50 .04 11707 3.49
Acceptatie 17
Disease benefits -.05
N=156
" p<.05
T p<.01
" p<.001

Toevoeging van de ziektecognities aan de demografische en ziektevariabelen zorgt voor
16 % extra verklaarde variantie (Model 3al), waar met lichaam-Zelf eenheid 12 % bij komt
(Model 3a2). Als van de psychologische variabelen eerst de lichaam-Zelf eenheid wordt
toegevoegd, zorgt dit voor 24 % extra verklaarde variantie (Model 3b1), wat door toevoeging
van de ziektecognities met 4 % kan worden verhoogd (Model 3b2). Lichaam-Zelf eenheid kan
dus een groter deel van de variantie in zelfwaardering verklaren dan de ziektecognities.

De grotere waarde van de lichaam-Zelf eenheid voor de zelfwaardering blijkt ook uit
het verschil in mediérend effect van de ziektecognities en de lichaam-Zelf eenheid op de
ervaren functionele beperking. Als van de psychologische variabelen alleen de ziektecognities
als voorspeller in het model worden opgenomen, blijft de functionele beperking significant als
voorspeller van de zelfwaardering (Model 3al), terwijl deze voorspellende waarde verdwijnt
als de lichaam-Zelf eenheid afzonderlijk als psychologisch construct in het model wordt
opgenomen (Model 3bl). Hieruit blijkt dat de lichaam-Zelf eenheid een groter mediérend
effect heeft op de ervaren functionele beperking dan de ziektecognities.
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Hoofdstuk vier Discussie

In dit onderzoek is gekeken naar de waarde van lichaam-Zelf eenheid en betekenis-
verlening bij reumapatiénten voor de zelfwaardering. Beide variabelen blijken een goede
voorspeller voor de zelfwaardering, ook als gecontroleerd wordt voor de effecten van
demografische en ziektegerelateerde variabelen. De ziektecognities waren in eerdere
onderzoeken een sterke voorspeller voor het algemeen welbevinden en van grotere waarde
dan de ervaren ernst van de symptomen (Evers et al., 2001; Viane et al., 2003; Hartman et al.,
2005). Ook hier is gevonden dat psychologische factoren de impact van lichamelijke
beperkingen door ziekte op een maat van welbevinden kunnen mediéren. Voor de
zelfwaardering blijkt lichaam-Zelf eenheid hierbij van groter belang dan de betekenis die aan
ziekte wordt toegekend.

Lichaam-Zelf eenheid is een construct dat tot nu toe weinig toepassing kent in
kwantitatief onderzoek naar ziektebeleving van patiénten. De vragenlijst lichaamsbeleving die
hier is ontwikkeld om lichaam-Zelf eenheid te meten laat een twee-factoren structuur zien met
een goede betrouwbaarheid. De subschaal strijd hangt samen met alle ziektekenmerken die in
de analyse zijn meegenomen en met het opleidingsniveau, terwijl de subschaal harmonie
alleen een verband laat zien met de psychologische factoren. Dit is niet verwonderlijk als het
uitgangspunt een gezonde toestand met een positieve zelfwaardering is. Harmonie is dan
reeds aanwezig en zorgt in die toestand niet voor een verandering in zelfwaardering, terwijl
strijd ontstaat door de aanwezigheid van reuma en een lagere zelfwaardering tot gevolg kan
hebben. Doel is dan herstel van het oude niveau van zelfwaardering en strijd kan daarin een
belemmering kan vormen. Harmonie kan helpen bij het herstel van de zelfwaardering, maar
zal niet snel leiden tot een grote verandering in positieve richting ten opzichte van het oude
niveau van zelfwaardering. Strijd voegt iets toe aan de uitgangspositie en heeft daardoor meer
potentie voor verandering in zelfwaardering dan harmonie. Dit kan verklaren waarom strijd
hier als grootste voorspeller van de zelfwaardering naar voren is gekomen.

Dat het vinden van positieve betekenis in ziekte acceptatie kan faciliteren (Bartlett et al.,
2003) wordt bekrachtigd door de sterke samenhang die is gevonden tussen disease benefits en
acceptatie. Het vinden van positieve betekenis blijkt ook gerelateerd te zijn aan een grotere
eenheid in lichaam en Zelf, maar de verwachtte samenhang tussen disease benefits en de
zelfwaardering is in dit onderzoek niet gevonden. Deze verwachting was gebaseerd op het
idee dat het vinden van positieve betekenis in ziekte een teken is van groei van het Zelf
(Taylor, 1983; Affleck & Tennen, 1996; Linley, 2003) en dat groei leidt tot een grotere
zelfwaardering. Mogelijk komt de waarde van groei als variabele wel naar voren met een
instrument specifiek gericht op het meten van groei door ziekte of andere vormen van
tegenslagen in het leven, zoals de Posttraumatic growth inventory (Tedeschi & Calhoun,
1996), de Stress related growth scale (Park, Cohen & Murch, 1996), of de Silver lining
questionnaire (Sodergren & Hyland, 2000). De verwachte samenhang tussen disease benefits
en de ervaren pijn of functionele beperking is eveneens uitgebleven, terwijl van het vinden
van positieve betekenis in ziekte bekend was dat het kan helpen het dagelijks lijden te
overstijgen (Morse, 1997) en geassocieerd is met minder pijn (Viane et al., 2003). Het kan
zijn dat het vinden van positieve betekenis in ziekte wel degelijk leidt tot minder klachten met
betrekking tot de ervaren pijn en functionele beperkingen, maar dat deze effecten niet
opwegen tegen de negatieve impact van de ervaren beperkingen door reuma, waardoor de
somscore van deze effecten nul is.
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Beperkingen

Een bezoek aan een arts kan een emotionele ervaring zijn. Het kan een confrontatie
betekenen met de eigen gezondheid en daarmee met de eigen eindigheid, en gevoelens van
angst en hoop kunnen zowel bevestigd als ontmoedigd worden. Sommige patiénten waren
merkbaar nerveus of emotioneel, waardoor het invullen van vragenlijsten geen vanzelf-
sprekendheid is. Over het algemeen waren de patiénten echter zeer bereidwillig en waren er
ook positieve reacties over de mogelijkheid die werd geboden om op deze manier de
wachttijd te vullen en tegelijkertijd bij te kunnen dragen aan het vergaren van kennis over
reuma en de behandeling ervan.

Vanwege het cross-sectionele design kunnen er geen uitspraken worden gedaan over
causaliteit tussen de gemeten constructen en de ontwikkelingen die plaatsvinden binnen een
individu over tijd. Wel is ziekteduur als variabele opgenomen in het model en deze bleek van
belang voor zowel disease benefits als voor strijd, terwijl disease benefits en strijd niet met
elkaar samenhangen. Dit suggereert dat er onathankelijke processen van aanpassing kunnen
optreden bij een aandoening als reuma. Het vinden van positieve betekenis in de ziekte duidt
op een vorm van positieve adaptatie en gaat samen met meer acceptatie en een grotere
eenheid in lichaam en Zelf. Strijd daarentegen hangt samen met minder acceptatie en grotere
hulpeloosheid en gaat gepaard met een lagere zelfwaardering. Omdat in dit onderzoek is
gebleken dat de lichaam-Zelf eenheid een belangrijke rol speelt in het gevoel van eigenwaarde
en daarmee de tevredenheid met het Zelf en het eigen leven, zou het zinvol zijn te
onderzoeken hoe deze eenheid bij patiénten hersteld of vergroot kan worden, om daarmee toe
te werken naar een positieve aanpassing aan reuma. Tevens zou onderzocht kunnen worden
hoe lichaam-Zelf eenheid samenhangt met andere maten van kwaliteit van leven en of er
relaties zijn met bepaalde persoonlijkheidskenmerken.

Aan dit onderzoek hebben alleen reumapatiénten van het MST in Enschede
deelgenomen, waardoor er weinig regionale spreiding was. Dit kan gezien worden als
beperking voor de generaliseerbaarheid van de resultaten naar andere reumapatiénten. Gezien
de nuchterheid waar de mensen in het Oosten des lands bekend om staan kan het in dit geval
ook gelden als bevestiging van de kracht van het model, omdat de gevoelscomponent in de
ziektebeleving een grotere voorspeller voor de zelfwaardering blijkt te zijn dan de cognitieve
evaluatie van de ziekte. Nader onderzoek zal uit moeten wijzen of de hier bewezen
kwaliteiten van het model en de vragenlijst lichaamsbeleving consistent zijn bij reuma-
patiénten elders in het land en bij patiénten met een andere lichamelijke aandoening.

Belang van de resultaten

Het verschil tussen ziek zijn (leven met een chronische aandoening als reuma) en je ziek
voelen is taalkundig niet erg groot maar kan in de beleving van de patiént een wereld van
verschil maken. Dit onderzoek laat zien dat de lichaamsbeleving een belangrijke rol speelt in
de zelfwaardering van patiénten en doet ons beseffen dat het lichaam een belangrijk onderdeel
is van het Zelf, van wie we zijn en vooral, van hoe we ons voelen. Afwijzing van het eigen
lichaam (strijd) betekent een afwijzing van het Zelf. Afwijzing van reuma, dat onderdeel is
geworden van het eigen lichaam, betekent eveneens een afwijzing van het Zelf. Acceptatie
van de ziekte lijkt daarom een eerste voorwaarde om je weer goed te kunnen voelen.
Acceptatie gaat echter veel verder dan alleen de cognitieve evaluatie van de ziekte. Van de
gevoelscomponent, de lichaam-Zelf eenheid, blijkt een veel krachtiger werking uit te gaan.
Herstel van de relatie met het eigen lichaam kan daarom als belangrijk aanknopingspunt
dienen om het algemeen welbevinden van de patiént te vergroten. Deze bevindingen zijn
vooral van belang bij patiénten met een chronische aandoening als reuma, waar genezing

Reuma: een strijd met of een strijd tegen het eigen lichaam? 23



vooralsnog niet mogelijk is. Leren respect te hebben voor het eigen lichaam, omdat je
daarmee respect toont voor jezelf en leren van het lichaam te genieten, omdat je daarmee van
jezelf geniet, kunnen dan belangrijke doelen zijn. Door te luisteren naar het eigen lichaam kan
er weer vertrouwen ontstaan en wordt er ruimte gecreéerd voor herstel van de lichaam-Zelf
eenheid en daarmee herstel van het Zelf.
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