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VOORWOORD

Het doel van dit branche-rapport is een systematische beschrijving te geven van
beschikbare informatie op het beleidsterrein van chronisch zieken. Deze informatie kan
worden gebruikt voor de verdere ontwikkeling van het chronisch-ziekenbeleid. De
opdrachtgever is het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport.

Aan dit rapport hebben velen direct of indirect meegewerkt. Wij willen hen bedanken
voor hun bijdragen. Binnen het NIVEL hebben de leden van de klankbordgroep, Drs L.
Peters, Dr M. Foets en Prof. Dr J. Dekker een positieve bijdrage geleverd tijdens de
beginfase van het project door kritisch commentaar te geven op de eerste concepten.
Aan Jose Velthuis is te danken dat dit rapport zo fraai is vormgegeven.

Met medewerkers van het ministerie van VWS zijn de ideeén over dit rapport bespro-
ken en verder uitgewerkt. Later hebben zij en mevrouw A. Ringelberg van het Ministe-
rie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid waardevol commentaar op de concept-
teksten gegeven. C. Ramakers, werkzaam bij Instituut voor Toegepaste Sociale
Wetenschappen, heeft ons belangrijke literatuursuggesties gegeven over het Persoons-
gebonden Budget. Ook C. Wevers van TNO-Arbeid heeft ons goed geholpen door ons
te wijzen op een aantal relevante onderzoeken.

Een woord van speciale dank willen wij richten aan mensen die deel uit maken van de
patiéntenbeweging. In de eerste plaats aan alle patiénten/consumentenorganisaties die
vorig jaar de vragenlijst hebben ingevuld. Het resultaat van hun bijdrage is te lezen in
hoofdstuk 4. In de tweede plaats de vertegenwoordigers van vier organisaties, Breed
Platform Verzekerden en Werk, NP/CP, PP/CP Utrecht en WOCZ, die bereid zijn
geweest hun visie op de bevindingen in dit branche-rapport te geven en de organisa-
ties die wij hebben benaderd voor informatie over de maatschappelijke positie van
chronisch zieken.

Utrecht, 1 december 1998

Geertjan Straten, Astrid Meijer en Roland Friele
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SAMENVATTING EN CONCLUSIES VAN HET BRANCHE-RAPPORT
’CHRONISCH ZIEKEN’

Inleiding

Het doel van dit branche-rapport is een systematische beschrijving te geven van de
stand van zaken rond enkele kemelementen van het beleidsterrein 'somatisch chro-
nisch zieken’ van het ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport (VWS). Dit
beleid werd in het begin van de jaren negentig ontwikkeld omdat werd geconstateerd
dat behalve acute ziekten ook chronische ziekten en aandoeningen steeds meer een
gezondheidsprobleem vormen. Tegelijk werd geconstateerd dat er naast aandacht voor
de ziekte zelf ook aandacht diende te zijn voor de gevolgen van de ziekte.

In dit branche-rapport wordt ingegaan op drie onderwerpen die in het beleid centraal
staan: de maatschappelijke positie van chronisch zieken, versterking van de vraagge-
richtheid van de zorgverlening en de rol van de categorale patiénten/consumentenor-
ganisaties.

Dit rapport is gebaseerd op bestaande gegevens uit de literatuur, data uit registraties
van projecten gericht op het vernieuwen van de zorgverlening en op secundaire
analyse van bestaande onderzoeksgegevens. Daarnaast zijn de reacties gepeild van
vier patiénten/ consumentenorganisaties: het Breed Platform Verzekerden en Werk, het
Nederlands Patiénten/Consumentenplatform (NP/CF), het Provinciale Patiénten/Con-
sumentenplatform Utrecht (PP/CP Utrecht) en het Werkverband Organisaties Chronisch
Zieken (WOCZ).

Maatschappelijke positie

Het eerste onderwerp in dit branche-rapport is de maatschappelijke positie van
chronisch zieken en de arbeidsmarktpositie en de inkomenspositie van chronisch
zieken in het bijzonder. Een belangrijk uitgangspunt in het chronisch-ziekenbeleid is dat
de gevolgen van een chronische ziekte verder reiken dan de gezondheidszorg. Zo zijn
in de loop van de tijd voldoende signalen ontvangen dat chronisch zieken maatschap-
pelijk in een achterstandssituatie verkeren.

Het blijkt dat de positie van chronisch zieken op de arbeidsmarkt en hun financiéle
situatie slechter is dan die van niet-chronisch zieken. Deze conclusie is gebaseerd op
een overzicht van het onderzoek op dit gebied van de afgelopen 10 jaar. Deze
uitkomst zal voor velen niet verrassend zijn, en in overeenstemming zijn met hun
vermoedens, zoals ook is gebleken in de gesprekken met vertegenwoordigers van
patiéntenorganisaties.

Zo blijkt uit een onderzoek uit 1995 dat 45 procent van de chronisch zieken betaald
werk had. Dit ligt aanzienlijk lager dan het aantal niet-chronisch zieken dat aan het
arbeidsproces deelnam. Het verschil bedraagt bijna 15 procent. Chronisch zieken
blijken vaker arbeidsongeschikt te zijn dan anderen.

Chronisch zieken ondervinden problemen bij het vinden en behouden van werk, door
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bijvoorbeeld selectie aan de 'poort’ en onheuse bejegening. Een ontwikkeling die het
Breed Platform Verzekerden en Werk signaleert, is dat gezondheid een steeds
belangrijk selectiecriterium wordt. Het WOCZ benadrukt dat de maatschappelijke
achterstand van chronisch zieken voor een deel te wijten is aan reacties van de
omgeving op mensen met een chronische aandoening.

Chronisch zieken blijken in vergelijking met niet-chronisch zieken gemiddeld een lager
netto-inkomen te hebben, hogere ziekte-gerelateerde kosten en een lager beschikbaar
inkomen. Niet-chronisch zieken betalen 20 tot 90 gulden minder aan ziekte-gerela-
teerde kosten. Het netto maand-inkomen van de meeste chronisch zieken is gemiddeld
minimaal 200 tot maximaal 400 gulden lager dan dat van niet- chronisch zieken. Dit
betekent dat chronisch zieken per maand gemiddeld 10 tot bijna 20 procent minder
hebben te besteden. De inkomensverschillen zijn nog groter als mensen meer chroni-
sche aandoeningen of beperkingen hebben.

De beeldvorming over chronisch zieken is in het algemeen niet negatief. Dit betekent
geenszins dat er geen negatieve oordelen bestaan. Beelden over chronisch zieken die
incidenteel zijn geuit, zijn dat chronisch zieken een last voor hun omgeving zijn en zich
aanstellen.

Binnen de groep mensen met een chronische ziekte bestaan grote onderlinge verschil-
len. Reuma-patiénten hebben de grootste financi€le achterstand ten opzichte van niet-
chronisch zieken. Zij hebben bijna 400 gulden per maand minder. Mensen met een
huidziekte hebben een kleinere achterstand. Mensen met meer dan één chronische
aandoeningen blijken een grotere financiéle achterstand te hebben dan mensen met
één chronische aandoening. Tot slot blijkt dat mensen met ernstige lichamelijke
beperkingen minder vaak betaald werk hebben vergeleken met mensen met geringe
beperkingen.

Kortom: Mensen met een chronische aandoening verkeren in een achterstandspositie,
wat betreft arbeidsmarkt- en inkomenspositie, in vergelijking met niet-chronisch zieken.
De grootste achterstand hebben mensen die veel beperkingen ervaren of meer
aandoeningen hebben. Verbetering van de positie van deze mensen zou de inzet van
beleid dienen te zijn. Dit betekent dat in het beleid het accent niet meer zou liggen op
de ziekte van mensen maar op de beperkingen die zij door hun ziekte ondervinden.
Een dergelijke keuze biedt de mogelijkheid een beleid te ontwikkelen voor mensen die
vanwege hun ziekte of om andere redenen beperkingen ondervinden. Uiteindelijk zou
een integraal beleid moeten worden gevoerd voor chronisch zieken, gehandicapten en
ouderen, omdat deze groepen maatschappelik met identieke problemen worden
geconfronteerd.

Recent is sprake van nieuwe wetgeving op dit gebied, waaronder de Wet uitbreiding
loondoorbetalingsplicht bij ziekte en de Wet op de reintegratie. Wat de effecten van
deze wetten zijn, is nu nog niet zichtbaar. Een eerste indicatie hiervan kan ontleend
worden aan de registratie van vragen en klachten van het Breed Platform Verzekerden
en Werk. Ook is recent het onderzoek herhaald naar de financiéle positie van chro-
nisch zieken. Rond februari 1999 zullen hierover resultaten naar buiten komen in het
jaarverslag van het Patiéntenpanel Chronisch Zieken.
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Vraaggerichte zorg

Het tweede onderwerp van dit branche-rapport is vraaggerichte zorg. Voor patiénten en
chronisch  zieken in het bijzonder is het van belang dat het zorgaanbod goed is
afgestemd op de vraag. De huidige zorg is te aanbodgericht. Eén manier om de zorg
meer vraaggericht te laten worden is het Persoonsgebonden Budget (PGB). Daarnaast
worden initiatieven ontplooid om ook in de zorg vraagsturing meer gestalte te geven. In
hoofdstuk 3 wordt een overzicht van de stand van zaken gegeven. Na een korte
weergave van het onderzoek over het PGB wordt een inventarisatie van projecten die
gericht zijn op het vernieuwen van de reguliere zorgverlening gepresenteerd, waarin
aandacht voor de vraag, behoefte of wensen van chronisch zieken implicaties voor de
zorg kan hebben. De centrale vraag is of en in welke mate sprake is van een ontwikke-
ling tot een meer vraaggerichte zorgverlening.

Het blijkt dat de ontwikkeling tot een meer vraaggerichte zorgverlening een marginaal
fenomeen is. Dit geldt voor zowel het Persoonsgebonden Budget (PGB) als voor de
versterking van de vraaggerichtheid in de reguliere zorgverlening.

In 1995 is het PGB geintroduceerd. Het aantal mensen dat op 31 december 1997 het
PGB voor verpleging en verzorging ontvangt, was 6548. Uit een evaluatie van het
Instituut voor Toegepaste Sociale Wetenschappen (ITS) is gebleken dat het PGB in
een duidelijke behoefte voorziet. Het oordeel van mensen met een PGB over de kwali-
teit van de geboden zorg is positiever dan van mensen die zorg in natura ontvangen.
Maar, mensen die geen PGB ontvangen zijn slecht geinformeerd over het PGB. Bijna
tweederde van hen is niet op de hoogte van het bestaan van het PGB. Een probleem
volgens de ITS-onderzoekers is de complexiteit van de bestaande regeling. Ook de
vertegenwoordigers van de patiénten/ consumentenorganisaties zijn van mening dat de
PGB regeling te complex is.

Om inzicht te krijgen in de vraag in welke mate er sprake is van een meer vraaggerich-
te reguliere zorgverlening is een inventarisatie gemaakt van projecten rond chronisch
~ zieken gericht op de vernieuwing van deze zorgverlening. Daarbij is met name gekeken
in welke mate de projecten vraaggericht zijn. De zorgvernieuwingsprojecten zijn tegen
een meetlat gelegd.

1. Nagegaan is of in een project minstens de intentie bestaat om aandacht te besteden
aan de vraag, behoefte of zorgwens van chronisch zieken

2. Vervolgens is nagegaan of deze aandacht voor de vraag van chronisch zieken ook
gevolgen heeft voor de inrichting van de zorgverlening, of er daadwerkelijk wat mee
wordt gedaan.

Deze twee criteria, aandacht en implicaties voor de zorg, vormen de kern van vraagge-
richte zorg.

De conclusie is dat bij slechts een klein deel van de projecten aandacht bestaat voor
de vraag, behoefte of zorgwens van chronisch zieken. Van de totaal 566 op chronisch
zieken gerichte projecten uit de databank zorgvernieuwing -deze databank leverde het
leeuwendeel van de geanalyseerde projecten- bleken er 69 (12%) iets van doen te
hebben met de vraag, behoefte of zorgwens van chronisch zieken. In totaal werden 73
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projecten geselecteerd waar aandacht bestond voor de vraag, behoefte of zorgwens
van chronisch zieken. In slechts een klein aantal van deze projecten blijkt de zorgwens
of de vragen van chronische zieken consequenties te hebben voor de zorgverlening. In
het merendeel blijven de consequenties van de zorgvraag voor de inrichting van de
zorgverlening onduidelijk.

De aandacht voor chronische zieken in de 73 geselecteerde projecten betekent niet dat
chronisch zieken ook bij een project zijn betrokken. In 30 van de 73 projecten wordt de
zorgwens van patiénten als veronderstellingen geformuleerd, een chronisch zieke wordt
niet gehoord. In 24 projecten hebben chronisch zieken alleen in de begin- of alleen in
de uitvoeringsfase een rol, hetgeen hun mogelijikheden om invioed uit te oefenen
aanzienlijk inperkt. In de resterende 19 projecten hebben chronisch zieken of vertegen-
woordigers van patiénten/ consumentenorganisaties een continue inbreng. Dit biedt
chronisch zieken of hun vertegenwoordigers de beste garanties om invioed uit te
oefenen. Ook de NP/CF en het WOCZ signaleren het probleem van de beperkte
betrokkenheid van patiéntenorganisaties bij de inrichting van de zorg. Een specifiek
probleem van vraaggerichte zorg is volgens de NP/CF dat de inbreng van chronisch
zieken in de ontwikkeling van bijvoorbeeld regio-visies te gering is. Dit baart de NP/CF
zorgen.

Voor zowel het PGB als andere vormen van vraaggerichte of -gestuurde zorg is te
concluderen dat alleen op beperkte schaal ervaringen zijn opgedaan. Dit is toe te
schrijven aan het geringe aantal mensen met een PGB en het geringe aantal vraagge-
richte projecten.

De door ons geinterviewde vertegenwoordigers van de patiénten/ consumentenorgani-
saties vinden dat het experiment met het PGB uitgebreid dient te worden. Tevens
willen zij een vereenvoudiging van de PGB-regeling. Dit lijkt één van de voorwaarden
om de PGB-regeling een groter bereik te laten krijgen. Daarnaast is het van belang dat
vraaggerichtheid doordringt in de reguliere zorgverlening. Het geringe aantal vraagge-
richte projecten binnen een groot aantal zorgvernieuwingsprojecten (net iets meer dan
10%) laat zien dat de agenda van de zorgvernieuwers nog nauwelijks wordt bepaald
door de wensen of zorgvragen van patiénten. Om dit te veranderen zijn kennelijk meer
of andere inspanningen nodig van het beleid en de vertegenwoordigers van patiénten
dan tot op heden worden geleverd.

Categorale patiéntenorganisaties

Als derde wordt ingegaan op de positie van de categorale patiéntenorganisaties. De
organisaties waarin mensen met een chronische aandoening zich hebben verenigd,
worden binnen het chronisch ziekenbeleid een belangrijke rol toebedeeld in het
opkomen voor de positie van chronisch zieken. De centrale vraag is welke rol de
verschillende categorale patiénten/consumentenorganisaties feitelijk spelen en of er
verschillen bestaan tussen kleine en grote organisaties.

In 1997 had Nederland 232 categorale patiénten/ consumentenorganisaties waarvan
189 organisaties aan het onderzoek voor dit branche-rapport hebben deelgenomen. De
omvang van deze organisaties loopt sterk uiteen. De 17 grootste organisaties hebben
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gemiddeld bijna 28.000 leden en donateurs en de 41 kleinste organisaties 91. De
grotere organisaties hebben ook meer medewerkers, meer vrijwilligers, meer deskundi-
gen en meer aangesloten lidorganisaties.

Het blijkt dat de belangrijkste taak van de categorale patiéntenorganisaties het lotgeno-
tencontact is. Dit is van oudsher een van de belangrijkste taken van deze organisaties.
Deze taak vindt 95 procent van de organisaties belangrijk en geen enkele organisatie
zegt dat deze taak onbelangrijk is. Dit is echter niet de enige taak waaraan organisa-
ties veel belang hechten. Kleine en grote organisaties willen ook klachten opvangen,
de kwaliteit en toegankelijkheid van de zorg beinvioeden en informatie verstrekken aan
beroepsgroepen, maatschappelijke organisaties en het brede publiek.

Organisaties vinden zich vooral succesvol bij de uitvoering van het lotgenotencontact.
Ook redelijk succesvol zeggen organisaties te zijn bij de informatievoorziening aan de
achterban en aan beroepsgroepen. Minder succesvol vinden ze zich in het beinvioeden
van de toegankelijkheid en kwaliteit van de zorg, klachtenopvang, ondersteuning van
aangesloten organisaties en het bevorderen van wetenschappelijk onderzoek.

Bij de beinvioeding van de kwaliteit en toegankelijkheid van de zorg richten de
organisaties zich het meest op het formuleren van normen waar goede zorg aan zou
moeten voldoen, gevolgd door het scheppen van voorwaarden om invioed uit te
kunnen oefenen en het daadwerkelijk participeren in de verbetering van de zorgverle-
ning. Kenmerkend is het incidentele karakter van deze activiteiten. De meeste organi-
saties zijn actief op één of enkele van deze deel-activiteiten. Bij weinig organisaties is
sprake van een vorm van continue activiteit, waarbij ze zowel bezig zijn met het
formuleren van normen als het scheppen van voorwaarden en het in de gaten houden
van eventuele ingezette veranderingsprocessen.

Op basis van de bevindingen is te concluderen dat categorale organisaties veel taken
uitvoeren; ze zijn zeer ambitieus maar niet altijd even succesvol. Dit wordt door de
gesprekspartners van de patiénten/ consumentenorganisaties onderkend. De discre-
pantie tussen ambities en bereikte doelstellingen is volgens de gesprekspartners een
reden om een discussie te voeren over de toekomst van de patiéntenbeweging.
Daarnaast stelt het Provinciale Patiénten/ Consumentenplatform dat de Eemland-affaire
heeft aangetoond dat patiéntenorganisaties succesvol kunnen zijn maar ook kwetsbaar.
De door ons geinterviewde patiéntenorganisaties wijzen ook op het dreigende tekort
aan kader.

Opmerkelijk is dat het accent bij de belangenbehartiging door de categorale patiénten-
organisaties vooral wordt gelegd bij het initieren van activiteiten, zoals normeren en
randvoorwaarden creéren. Ze concentreren zich minder op het vervolg van de geini-
tieerde activiteiten. Zij beoordelen of controleren in mindere mate wat zorgaanbieders
doen met hun initiatieven. De aanpak is daarnaast fragmentarisch. Er wordt energie
gestoken in het ontwikkelen van eigen normen en het beoordelen van de zorg volgens
deze normen. Het vervolgtraject zou moeten bestaan uit een aantal stappen waarin
met zorgaanbieders wordt afgesproken dat er iets verandert, waarin deze zorgaanbie-

Xi



ders in de gaten worden gehouden of dit ook gebeurd of waarin samen met zorgaan-
bieders wordt geévalueerd in welke mate de gestelde doelen zijn gerealiseerd. Deze
vervolgstappen lijken nog maar weinig, en vooral incidenteel, te worden gezet. Deze
vervolgstappen zijn echter wel essentieel voor het daadwerkelijk incasseren van
zorgverandering. Ze zijn essentieel voor de versterking van de vraagsturing in de
zorgverlening.




1.1

aanleiding en opzet van branche-rapport: chronisch zieken

AANLEIDING EN OPZET VAN BRANCHE-RAPPORT: CHRONISCH
ZIEKEN

Achtergronden en doelstelling van het branche-rapport

Het doel van dit branche-rapport is een systematische beschrijving te geven van
beschikbare informatie op het beleidsterrein van chronisch zieken. Deze informatie kan
worden gebruikt voor de verdere ontwikkeling van het chronisch-ziekenbeleid. In
overleg met de opdrachtgever, het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS) is besloten de volgende drie onderwerpen uit te werken: de maatschappelijke
positie van mensen met een chronische aandoening, vraaggerichte zorg, rol van
patiénten/consumentenorganisaties. Deze onderwerpen behoren tot de kern van het
chronisch-ziekenbeleid, dat vanaf het begin van de jaren negentig wordt gevoerd.

Een belangrijke aanleiding om een afzonderlijk chronisch-ziekenbeleid te ontwikkelen is
de onderkenning dat behalve acute ziekten ook chronische ziekten en aandoeningen
steeds meer een gezondheidsprobleem vormen (Nederlands Tijdschrift voor chronisch
zieken, 1991: 6). De verschuiving van acuut naar chronisch heeft met zich meege-
bracht dat behalve aan de ziekte steeds meer aandacht wordt besteed aan de
gevolgen van ziekte (Stoelinga e.a., 1996).

In de eerste beleidsnotitie "Chronisch-ziekenbeleid: Chronisch zieken niet buiten spel",
die in 1991 verscheen, zijn de contouren van het beleid geschetst die bepalend zijn
voor het beleid in dit decennium. Een belangrike beslissing uit de beginperiode is
geweest beleid te ontwikkelen voor men name mensen met een somatische chronische
aandoening. Chronisch-psychiatrische patiénten werden en worden beschouwd als een
groep die wordt geconfronteerd met problemen die andere oplossingen vragen. Een
nadere afbakening van het beleidsdomein bleek niet eenvoudig te zijn, omdat er geen
algemeen aanvaarde definitie van chronische ziekte was. In de eerste beleidsnotitie
over chronische ziekten is gekozen voor de omschrijving: "onomkeerbare aandoe-
ningen, zonder uitzicht op volledig herstel en met een gemiddeld lange ziekteduur"
(WVC, 1991). Er zijn daarna pogingen ondernomen het begrip beter te definiéren, maar
volgens verschillende auteurs (Nationale commissie en Stoelinga, e.a. 1996) blijft het
begrip moeilijk te omschrijven. Een gevolg is dat de schattingen van het aantal
chronisch zieken in Nederland uiteenlopen. Op basis van de definitie die in eerste
notitie is geformuleerd en nog steeds wordt gebruikt, is de schatting dat er in Neder-
land 1,5 miljoen mensen met een chronisch aandoening zijn.

Inhoudelijk is bij de ontwikkeling van het beleid de keuze gemaakt aansiuiting te
zoeken bij de problemen en knelpunten die in de praktiik worden ervaren. Volgens
Borst, de huidige minister van Volksgezondheid, zijn er in de afgelopen jaren twee
belangrijke aandachtspunten geweest. Het eerste aandachtspunt is een verbetering
van de zorg, omdat het zorgaanbod onvoldoende aansluit bij de zorgvraag. Daarbij
wordt zorgvernieuwing beschouwd als een van de manieren een afstemming tussen
zorgaanbod en -vraag te bewerkstelligen. Afstemming betekent ook dat de verhoudin-
gen tussen betrokkenen meer gelijkwaardiger dienen te worden. Dit heeft geresulteerd
in de ontwikkeling van het beleidsinstrument Persoonsgebonden Budget (pgb) dat na
de evaluatie van twee experimenten in 1995 landelijk is ingevoerd (Miltenburg,
Ramakers, 1996). Het doel van het pgb is een omslag te bewerkstelligen van aanbod-




gerichte naar vraaggerichte zorg. Daarnaast is het streven andere vormen van
vraaggerichte zorg te bevorderen.

Het tweede aandachtspunt is terugdringing van de maatschappelijke achterstand van
chronisch zieken, waarbij met name aandacht wordt besteed aan beeldvorming, de
financiéle situatie en de positie op de arbeidsmarkt. Ontwikkeling van initiatieven wordt
noodzakelijk geacht omdat als gevolg van beeldvorming over en het gebrek aan
bekendheid met chronische ziekten chronisch zieken niet als volwaardig lid van de
samenleving worden beschouwd (Tweede Kamer, 1991: 17).

Voor beide aandachtspunten geldt dat het doel is de positie van chronisch zieken te
verbeteren. Daarbij wordt een belangrijke rol toebedeeld aan patiénten/consumenten-
organisaties waarin mensen met een chronische aandoening zijn georganiseerd. Door
het ontstaan van deze organisaties zijn nieuwe mogelijkheden gecreéerd om de positie
van mensen een chronische aandoening te versterken. Voor de volledigheid dient te
worden opgemerkt dat de oprichting van deze zogeheten categorale patiénten/consu-
mentenorganisaties een relatief recente ontwikkeling is. In de jaren

zestig zijn er nog maar slechts een paar organisaties. In de jaren zeventig is het aantal
organisaties gestaag gegroeid en in de jaren tachtig heeft een duidelijke toename
plaatsgevonden (Kouwenhoven, Biewinga, Borkus, 1988). In 1997 zijn er 232 categora-
le patiénten/consumentenorganisaties (Straten, Janssens, Friele, 1997). Daarnaast zijn
er zogenoemde koepelorganisaties opgericht zoals het Werkverband Organisaties
Chronisch Zieken (WOCZ) en het Nederlands Patiénten/Consumentenplatform (NP/CF)
waarvan categorale organisaties lid kunnen zijn.

Resumerend: het chronisch-ziekenbeleid is in het begin van de jaren negentig is
ontwikkeld. In het gevoerde beleid zijn twee belangrijke aandachtspunten: de maat-
schappelijke positie van mensen met een chronische ziekte en verbetering van de
zorgverlening en vraaggerichte zorg in het bijzonder. Voor beide aandachtspunten geldt
dat patiénten/consumentenorganisaties van mensen met een chronische aandoening
een belangrijk rol vervullen bij het streven de positie van mensen met een chronische
aandoening te verbeteren en te versterken. Het doel van het branche-rapport is de
weinig ‘toegankelijke informatie ten aanzien van deze aandachtspunten op een
systematisch wijze te verzamelen en te beschrijven.

Vraagstelling
Elk van de bovengenoemde onderwerpen is uit te werken in een aparte vraag, die aan
de basis ligt van de informatieverzameling.

1. Maatschappelijke positie

Een goed overzicht van de informatie over de maatschappelijke positie van chronisch
zieken ontbreekt op dit moment. Wel is er veel informatie over deelgebieden aanwezig.
Bundeling van deze informatie in het branche-rapport chronisch zieken 1998 kan
inzicht geven in de feitelijke kennis over de maatschappelijke positie van chronisch
zieken. Dit onderwerp is niet aan de orde geweest in het eerste branche-rapport pati-
enten/consumenten, omdat het onderwerp vrij specifiek is voor het chronisch-ziekenbe-
leid is.

Bij het begrip 'maatschappelijke positie’ gaat het om de vraag of en in welke mate
chronisch zieken in staat zijn om als volwaardig lid deel te nemen aan de samenleving.
Belangrijke aspecten daarbij zijn de positie op de arbeidsmarkt en de hiermee samen-
hangende financiéle situatie.
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De vraag die beantwoord wordt, is:

1. In welke mate zijn chronisch zieken in staat als volwaardig lid in onze samenleving
te functioneren, met name wat betreft hun positie op de arbeidsmarkt en hun financi-
ele situatie.

2. Zorgverlening

Het overheidsbeleid op het thema chronisch zieken kent naast aandacht voor de
maatschappelijke positie van chronisch zieken ook aandacht voor verbetering van de
zorg. Een centraal thema daarbij is vraaggerichte zorg ook wel 'zorg op maat' ge-
noemd. Voor chronisch zieken geldt bij uitstek dat het zorgaanbod afgestemd moet zijn
op de individuele behoefte. De manier waarop en mate waarin het beleidsvoornemen
tot een meer vraaggerichte zorg tot uitvoering is gebracht, zijn onbekend. Er bestaat
alleen inzicht in het functioneren van het Persoonsgebonden Budget, dat door het ITS
is geévalueerd. In dit branche-rapport zal een meer algemeen overzicht worden
gegeven van de stand van zaken in de praktijk. Behalve een korte beschrijving van de
ervaringen met het pgb zal ook een inventarisatie van zorgvernieuwingsprojecten
worden gemaakt. Deze keuze is gemaakt omdat de verwachting is dat zorgaanbieders
eerst experimenten zullen opzetten voordat ze nieuwe vormen van zorg in de reguliere
zorg invoeren. In de inventarisatie zullen projecten worden meegenomen waar uit de
projectbeschrijving blijkt dat er in ieder geval sprake is van zorgvernieuwing in de
richting van vraaggerichte zorg. Deze projecten zullen beschreven worden. De centrale
vraag daarbij is: 2. Worden projecten voor somatisch chronisch zieken opgezet of
uitgevoerd die tot doel hebben vraaggerichte zorg aan te bieden en zo ja op welke
wijze zijn de projecten opgezet?

3. Patiéntenorganisaties

In het patiénten/consumentenbeleid speelt de versterking van de positie van pati-
enten/consumentenorganisaties een belangrijke rol. Ook binnen het chronisch-zieken-
beleid is er aandacht voor het versterken van de positie van de categorale patiénten-
organisaties. Deze categorale pati€éntenorganisaties zetten zich in voor het verbeteren
van de situatie van mensen met een chronische ziekte. Door het bieden van lotgeno-
~ tencontact kunnen zij een belangrijke ondersteunende functie hebben voor individuele
patiénten, en door hun ervaringsdeskundigheid beschikbaar te stellen aan hulpverle-
ners kunnen zij een belangrijke rol spelen bij het patiéntgerichter maken van de
gezondheidszorg. In het branche-rapport patiénten/consumenten is een overzicht
gegeven van de aard, omvang en positie van de in Nederland aanwezige pati-
enten/consumentenorganisaties. Mogelijke verschillen tussen categorale patiénten/con-
sumentenorganisaties zijn niet aan de orde gesteld. De verwachting is echter dat er
grote onderlinge verschillen bestaan. Zo is te verwachten dat sommige organisaties
zich vooral zullen richten op hun achterban, terwijl andere organisaties behalve op hun
achterban zich ook concentreren op beinvioeding van de zorg. Op basis van reeds
beschikbare gegevens over vrijwel alle categorale patiéntenorganisaties is het mogelijk
meer inzicht te krijgen in de rol die de verschillende categorale patiéntenorganisaties
spelen in de Nederlandse gezondheidszorg.

3. Welke rol willen de verschillende categorale patiénten/consumentenorganisaties
spelen in de Nederlandse gezondheidszorg en bestaan daarbij verschillen tussen
kleine en grote organisaties?




1.2 Methode

Het uitgangspunt van elk branche-rapport is het verzamelen en beschrijven van
bestaande informatie. Een verwacht en specifiek probleem bij de vervaardiging van een
branche-rapport op het beleidsterrein van patiénten, consumenten en chronisch zieken
is dat de informatie weliswaar bestaat maar niet erg toegankelijk is. Bovendien is de
verwachting dat er relatief weinig onderzoek is verricht. Dit betekent dat de relevante
gegevens niet aan één bron zijn te ontlenen. Per onderwerp is aangegeven welke
activiteiten zullen worden ontplooid om de benodigde informatie te verzamelen.

Maatschappelijke positie

De keuze is gemaakt verschillende bibliotheken te raadplegen om de kans te vergroten
dat alle relevante publikaties worden verzameld. Een dergelike aanpak is noodzakelijk
omdat in tegenstelling tot andere onderwerpen de literatuur niet in een universitaire of
een andere database zijn opgeslagen. Daarnaast is besloten ook patiénten/consumen-
tenorganisaties te benaderen met de vraag of zij relevante publikaties weten of zelf
onderzoeken hebben verricht. Zij kunnen over onderzoeksrapportages beschikken die
niet grootschalig zijn verspreid. Tot slot wordt de lijst van gevonden publikaties
voorgelegd aan een aantal betrokkenen. Aan hen wordt het verzoek voorgelegd de lijst
te controleren en eventuele aanvullingen te melden. In hoofdstuk 2 is een meer
uitgebreide methodische verantwoording opgenomen.

Vraaggerichte zorg

Een verwachting ten aanzien van het literatuuronderzoek over vraaggerichte zorg is dat

de relevante publikaties veelal theoretische beschouwingen zouden zijn. Daarnaast

bestaat het vermoeden dat het aantal onderzoeken over dit onderwerp gering is. Op

basis van deze verwachtingen is besloten een inventarisatie te maken van projecten

die momenteel in het veld worden uitgevoerd of zullen worden uitgevoerd. De volgende

vier databanken worden geraadpleegd:

- databank zorgvernieuwing (NIVEL, NZi, Onderzoek, informatie en opleiding in de
zorg, en Trimbos-instituut), :

- projectenregistratie thuiszorg (STOOM);

- databank van de Landelijk Centrum Verpleging & Verzorging (LCVV);

- projectenregistratie van het netwerk voor transmuraal werkenden.

Categorale patiénten/consumentenorganisaties

Voor de beantwoording van de derde vraagstelling worden data over patiénten/consu-
mentenorganisaties gebruikt die het NIVEL in 1997 heeft verzameld. Deze gegevens
zijn voor een deel verwerkt in een rapport voor de Inspectie van de Gezondheidszorg
(Calsbeek, Friele, 1997). In dit rapport is beschreven welke rol patiénten- en consu-
mentenorganisaties spelen bij de beleidsvorming op het terrein van toegankelijkheid en
kwaliteit van zorg. Een ander deel van de gegevens is verwerkt in het eerste branche-
rapport uit 1997. Bij de analyse van deze gegevens is onderscheid gemaakt tussen
categorale organisaties, platforms en koepelorganisaties.

In dit branche-rapport wordt een meer gedifferentieerd inzicht in categorale patiénten-
en consumentenorganisaties geboden. Hiervoor zijn de gegevens van 189 van de 232
categorale patiénten/consumentenorganisaties geanalyseerd. De respons is 82 procent.
Dit percentage is in vergelijiking met het eerste branche-rapport iets hoger. De reden is
dat ook de gegevens zijn verwerkt van zes organisaties die de enquéte later hebben
geretourneerd. Een ander verschil met het eerste branche-rapport is dat behalve de
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gegevens van het eerste branche-rapport ook de gegevens geanalyseerd zijn die voor
de Inspectie zijn verzameld. Deze gegevens hebben betrekking op de concrete
activiteiten van patiénten/consumentenorganisaties ten aanzien van klachtopvang, de
beinvioeding van de kwaliteit en toegankelijkheid van de zorg. Voor een meer gedetail-
leerde methodische verantwoording van de enquéte wordt verwezen naar het eerste
branche-rapport.
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MAATSCHAPPELIJKE POSITIE VAN CHRONISCH ZIEKEN

Inleiding

Kader maatschappelijke positie

De laatste jaren dringt steeds meer het besef door dat voor de kwaliteit van leven van
chronisch zieken behalve de kwaliteit van de (medische) zorg ook de maatschappelijke
positie van chronisch zieken belangrijk is. Betrokkenen, zoals het ministerie van
Volksgezondheid en patiénten-organisaties, hebben het onderwerp op de politieke
agenda gezet. Het uitgangspunt is dat mensen met een chronische aandoening in een
achterstandpositie verkeren. Hiervoor zijn voldoende signalen ontvangen, maar een
goed overzicht op basis van onderzoek is niet voorhanden. Het onderwerp 'maatschap-
pelijke positie van chronisch zieken’ is momenteel extra actueel omdat recentelijk een
aantal nieuwe wetten is ingevoerd, zoals de Wet op de medische keuringen, de Wet
uitbreiding loondoorbetalingssplicht bij ziekte en de Wet op de reintegratie arbeidsge-
handicapten (REA).

In de eerste notitie chronisch-ziekenbeleid uit 1991 (Tweede Kamer der Staten-
Generaal, 1991) wordt aangegeven welke knelpunten door de overheid worden gezien
ten aanzien van de maatschappelijke positie. Bij deze knelpunten worden onder andere
genoemd de beeldvorming over chronisch zieken, het verkrijgen en behouden van
arbeid en de toegang tot verzekeringen. Tevens worden in deze notitie actiepunten
aangegeven die deze knelpunten moeten opheffen. Deze actiepunten betreffen
ondermeer de sociale zekerheid en de toegang tot de arbeidsmarkt. In maatschappelijk
opzicht is het beleid van de overheid gericht op het voorkomen van negatieve discrimi-
natie en het bevorderen van positieve discriminatie van chronisch zieke mensen (Minis-
terie van VWS, 1997, 1-5). Een belangrijk beleidsinstrument bij de uitvoering van het
beleid is de Nationale Commissie Chronisch Zieken (NCCZ). Zij heeft als taak gekre-
gen te bevorderen dat mensen met een chronische ziekte niet onnodig worden beperkt
in hun deelname aan het maatschappelijk leven. De commissie moet in dat kader de
overheid adviseren over de wijze waarop de maatschappelijke positie en de kwaliteit
van leven van chronisch zieken verbeterd kan worden.

Patiénten- en gehandicaptenorganisaties geven aan dat mensen met een chronische
aandoening op het gebied van arbeid en financién problemen ervaren. Zij hechten er
belang aan dat mensen in staat worden gesteld zo lang en zo zelfstandig mogelijk te
kunnen blijlven deelnemen aan de samenleving en aan het maatschappelijk en
economisch verkeer. Integratie staat hierbij voorop. Zij stellen: "Een samenleving die
verandert, dient rekening te houden met mensen die in dat veranderingsproces
achterop kunnen raken en ervoor zorg te dragen dat voor dergelijke mensen een
effectief aanvullend beleid wordt ontwikkeld" (Werkverband Organisaties van Chronisch
Zieken, 1997).

Het doel van dit hoofdstuk is om inzicht te geven in de stand van zaken betreffende de
maatschappelijke positie van chronisch zieken en in de aard van Nederlands onder-
zoek op dit terrein. Om dat doel te bereiken zullen de volgende vragen in dit hoofdstuk
beantwoord worden:
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maatschappelijke positie van chronisch zieken

1. Welk onderzoek is er de laatste 10 jaar in Nederland uitgevoerd naar de maat-
schappelijke positie van chronisch zieken? Welke onderzoekslijnen zijn daarin te
onderkennen?

2. Wat is op grond van onderzoek bekend over de maatschappelijke positie van
chronisch zieken in Nederland?

Aangezien maatschappelijke positie een veel omvattend onderwerp is, concentreert
deze studie zich op drie belangrijke thema's: arbeidsmarktpositie, financiéle situatie en
beeldvorming. Deze thema’s zijn speerpunten in het overheidsbeleid om te bevorderen
dat chronische zieken een gelijkwaardige maatschappelijke positie verwerven. In dit
kader is van belang dat zich recent op deze gebieden ontwikkelingen hebben voorge-
daan, zoals veranderingen in de wetgeving rond arbeid en sociale zekerheid.

Natuurlijk omvat maatschappelijk positie meer, maar in dit rapport concentreren wij ons
op deze thema’s. Dit betekent ondermeer dat sociale netwerken van chronisch zieken
en sociale steun die chronisch zieken ontvangen buiten deze studie vallen, aangezien
deze zich voornamelijk tussen personen onderling en niet op maatschappelijk niveau
afspelen (zie hiervoor De Ridder & Schreurs, 1994; Jansen, 1992; Van den Bos e.a.,
1988; Gorter, 1988). Dit onderdeel van het branche-rapport geeft een overzicht van
Nederlands onderzoek naar de arbeidsmarktpositie en financiéle situatie van chronisch
zieken en de beeldvorming over chronisch zieken. Aan de hand van de resultaten van
deze onderzoeken wordt een beeld geschetst van de positie van chronisch zieken op
deze terreinen.

Methode en werkwijze

Om de vraagstelling te beantwoorden is het noodzakelijk gegevens over onderzoek

naar de maatschappelijke positie van chronisch zieken te verzamelen. Om deze studie

duidelijk af te bakenen worden enkel onderzoeken betrokken die voldoen aan de

volgende kenmerken:

1. Het onderzoek levert gegevens op over de gevolgen van somatische chronische
ziekten voor de maatschappelijke positie.

2. Het onderzoek is uitgevoerd bij populaties in Nederland.

3. De rapportage over het onderzoek heeft niet eerder plaatsgevonden dan 1987.

De eerste eis is gesteld zodat een empirisch onderbouwd beeld van de maatschappelij-

ke positie kan worden gegeven. Het onderzoek dient uitgevoerd te zijn bij populaties in

Nederland omdat dit branche-rapport betrekking heeft op de Nederlandse beleidscon-

text. Het onderzoek mag niet ouder zijn dan 10 jaar, aangezien de maatschappelijke

positie van chronisch zieken in ontwikkeling is. Een voorbeeld hiervan is dat zich recent

enkele wetswijzigingen hebben voorgedaan die van invioed zijn op de maatschappelijk

positie van chronisch zieken, zoals wijzigingen in de WAO en WVG. Om deze reden is

het minder zinvol onderzoek te beschrijven dat onder een andere wetgeving heeft

plaatsgevonden.

Publikaties betreffende onderzoek naar de maatschappelijke positie van chronisch
zieken zijn geselecteerd uit de literatuurbestanden van onderstaande instellingen met
een openbaar toegankelijke bibliotheek:

- NIVEL,;

- Verwey-Jonker Instituut;

- Coronel Instituut;

- Instituut Sociale Geneeskunde UVA,;

- Nederlandse Patiénten/Consumenten Federatie;




- Gehandicapten Raad;

- Ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid;

- Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport.

Er is gezocht op de zoektermen chronisch zieken, maatschappelijke positie, arbeid,
financiéle situatie en beeldvorming. Bij de keuze van deze trefwoorden dient op
voorhand het voorbehoud te worden gemaakt dat er publicaties kunnen zijn die
relevant kunnen zijn maar waaraan niet het trefwoord chronisch zieken is toegekend.

Deze mogelijke lacune is te ondervangen door aanvullende literatuur te zoeken via de
zogeheten 'sneeuwbal’-methode. Dit houdt in dat de referentie- en literatuurverwijzin-
gen in reeds opgespoord onderzoek wordt gecontroleerd om nieuwe referenties kunnen
te vinden. Een extra voordeel van deze methode is dat is in te schatten of alle
relevante titels zijn gevonden. Als in de literatuurlijst van de gevonden onderzoeken
steeds weer de namen van dezelfde auteurs terugkeren, dan is te verwachten dat er
nog weinig nieuwe namen en dus ook weinig nieuwe onderzoeken zijn te vinden.

Voor dit branche-rapport zijn twee aanvullende activiteiten ontplooid om de kans te
vergroten dat daadwerkelijk alle relevante literatuur is verzameld. Ten eerste is een
overzicht van de gevonden literatuur voorgelegd aan een medewerker van de NCCZ
met het verzoek de lijst te controleren op volledigheid. De tweede activiteit is dat
patiéntenverenigingen zijn benaderd met de vraag of zij bekend zijn met onderzoeken
over de maatschappelijke positie van chronisch zieken. De volgende patiénten-
belangenorganisaties zijn benaderd:

- Vereniging Spierziekten Nederland (VSN);

HIV Vereniging Nederland;

Nederlandse Vereniging van Hemofilie Patiénten;

Nederlandse Vereniging van Migrainepatiénten;

Multiple Sclerose Vereniging Nederland;

Diabetesvereniging Nederland,;

- Reumapatiéntenbond/Nationaal Reumafonds;

- Federatie Hartezorg.

Er is gekozen voor deze organisaties omdat zij gezien hun ledenaantal (= 10.000) tot
de grootste patiénten-belangenorganisaties in Nederland behoren, en/of omdat bekend
was dat zij bij onderzoek naar de maatschappelijke positie van chronisch zieken
betrokken zijn.

De via de hierboven beschreven methode gevonden publikaties bleken niet allemaal
geschikt. Een deel van de gevonden publikaties bleek niet aan de gestelde kenmerken
te voldoen, omdat ze geen betrekking hebben op onderzoek, maar beleidsnota’s,
adviesnota’'s, egodocumenten van chronisch zieken of verslagen van symposia
betreffen. De reden om de inhoud van deze publicaties niet te beschrijven is dat in een
branche-rapport het accent ligt op gegevens uit de empirie die op een systematische
en controleerbare wijze zijn verzameld. Deze publicaties zijn vooral als achtergrondin-
formatie gebruikt (NCCZ, 1991, 1995a, b; Verkleij e.a., 1992; Borst-Eilers & De Grave,
1998; Ministerie van VWS, 1997, 1-5). Er zijn ook publikaties gevonden die onderzoek
beschrijven naar de invloed van de maatschappelijke positie op de gezondheid (b.v.
Van den Bos & Lenoir, 1991; Van de Mheen, 1998). Deze problematiek is zeer
relevant, maar dit hoofdstuk van het branche-rapport beperkt zich echter tot de
gevolgen van een chronische ziekte voor de maatschappelijke positie. Tevens zijn er
onderzoeken gevonden met als onderwerp de maatschappelijke positie van gehandi-
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capten, ouderen of arbeidsongeschikten. Gegevens van deze onderzoeken worden
beschreven als gegevens over chronisch zieken ontbreken en/of deze gegevens een
aanvulling vormen op gegevens over chronisch zieken. Chronisch zieken maken een
aanzienlijk deel uit van deze populaties, maar de populaties komen niet overeen. Hier-
mee moet bij de interpretatie van de resultaten van deze onderzoeken dan ook
rekening worden gehouden. Een aantal onderzoeken heeft de kwaliteit van leven van
chronisch zieken als onderwerp. Aangezien maatschappelike positie een bepalende
factor is voor de ervaren kwaliteit van leven, besteden deze onderzoeken vaak ook
aandacht aan de maatschappelijke positie. Van deze onderzoeken zullen enkel de
onderdelen beschreven worden die betrekking hebben op de maatschappelijke positie.
Naast de publikaties die de resultaten van onderzoek weergeven zijn ook een aantal
klachteninventarisaties van het Breed Platform Verzekerden en Werk gevonden. Deze
inventarisaties geven een beeld van de problemen die chronisch zieken ervaren.

In totaal zijn 45 publikaties gevonden die aan de gestelde kenmerken voldoen. Een
verdeling naar thema levert 27 publikaties op die arbeid betreffen, 9 die over financiéle
situatie gaan en 3 over beeldvorming. Verder zijn 6 publikaties gevonden die kwaliteit
van leven van chronisch zieken betreffen waarbij ondermeer arbeid, financiéle situatie
of beeldvorming onderwerp van onderzoek zijn. Wat opvalt is dat naar de thema’s
financiéle situatie en beeldvorming veel minder onderzoek is gedaan dan naar arbeid.
Ook opmerkelijk is dat maar weinig onderzoeken een vergelijking maken tussen
chronisch zieken in het algemeen en niet chronisch zieken. De meeste onderzoeken
zijn vooral inventariserend van aard.

Een uitgebreider overzicht van de gevonden onderzoeken is in bijlage 1 opgenomen.
Voor de beschrijving van de literatuur is op deze plaats vooral van belang om in te
gaan op de overwegingen om aan een onderzoek meer aandacht te besteden dan aan
een ander onderzoek. In totaal zijn er vier belangrijke overwegingen te onderscheiden.
De eerste overweging is de afbakening van de onderzoekspopulatie. Voor dit rapport is
vooral onderzoek relevant waarin mensen met én zonder chronische aandoening zijn
betrokken. In deze onderzoeken kunnen beide groepen worden vergeleken en kan een
beeld worden verkregen van de achterstand die chronisch zieken hebben. Minder
bruikbaar is onderzoek dat gericht is op slechts één specifiecke groep van chronisch
zieken. In zo'n studie wordt weliswaar inzicht gegeven in de positie van de specifieke
groep, maar is niet op basis van een vergelijking met andere groepen de mate van
achterstand te bepalen. ' -

De tweede overweging is het moment dat het onderzoek is verricht. Aan onderzoek dat
recent is verricht, is in de beschrijving van de literatuur meer waarde gehecht dan aan
onderzoek dat enigszins is gedateerd. Een derde overweging om veel of weinig
aandacht aan een onderzoek te geven is de kwaliteit van het onderzoek. Deze wordt
bepaald door diverse aspecten. Een van de aspecten is de steekproeftrekking.
Onderzoek waarin de respondenten aselect zijn geselecteerd, is informatiever dan
onderzoek met een selectieve selectieprocedure. Een bijkomend voordeel van onder-
zoek met een aselecte steekproeftrekking is dat de steekproef veelal groter is. Een
ander belangrijk aspect is of een kwantitatief of kwalitatief onderzoek is uitgevoerd. De
meerwaarde van kwantitatief in vergelijking met kwalitatief onderzoek is dat de mate
van achterstand preciezer is weergegeven. De vierde en laatste afweging is of in het
onderzoek de ontwikkeling in de tijd is weergegeven (longitudinaal onderzoek). Dit is
van belang om te kunnen bepalen of de achterstand in de loop van de tijd groter dan
wel kleiner is geworden. Op deze plaats dient te worden gesteld dat in de meeste
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onderzoeken de situatie op een bepaald moment in de tijld is beschreven. Deze
onderzoeken zijn onderling te vergelijken, maar tegelijkertijd dient men terughoudend te
zijn. Door inhoudelijke en methodische verschillen is het vergelijken van onderzoeken
vanuit een wetenschappelijk oogpunt veelal problematisch.

Ontwikkeling in onderzoek

Het aantal onderzoeken naar chronisch zieken en hun maatschappelijke positie is in de
loop der jaren toegenomen. De installatie van de Nationale Commissie Chronisch
Zieken (NCCZ) in 1991 heeft hier aan bijgedragen (Spreeuwenberg e.a., 1995).
Globaal kan gezegd worden dat de onderzoeken uit eind jaren '80 en begin jaren '90
meer gericht zijn op de kwaliteit van leven van chronisch zieken in het algemeen.
Hierbij ligt de nadruk meer op zorg, sociale steun en coping en minder op maatschap-
pelijke positie. Onder de noemer maatschappelijke positie wordt vaak enkel het thema
arbeid aangestipt. Arbeid wordt daarbij niet diepgaand onderzocht. De gegevens blijven
veelal beperkt tot het aantal chronisch zieken dat aan het werk is (arbeidsparticipatie).

De financiéle situatie en beeldvorming rond chronisch zieken waren tot voor kort geen
onderwerp van onderzoek. Meer recent zijn er voor het eerst studies uitgevoerd naar
de financiéle situatie (Van Agt e.a., 1996) en beeldvorming (NCCZ, 1993b). Dit zijn
eigenliik de enige uitgebreide Nederlandse studies op deze gebieden die chronisch
zieken als onderzoeksgroep hebben. De huidige kennis met betrekking tot de financiéle
situatie en beeldvorming is dan ook voornamelijk gebaseerd op deze studies.

Naast het uitgebreide onderzoek naar de financiéle situatie van chronisch zieken in het
algemeen zijn er slechts een paar kleinschaligere onderzoeken gedaan naar de
financiéle situatie van mensen met een specifiecke chronische aandoening, te weten
reuma, kanker en hemofilie. Ook zijn er recent enkele onderzoeken gedaan die gericht
zijn op bepaalde aspecten van de financiéle situatie, zoals ziektegerelateerde uitgaven
en nog specifieker eigen bijdragen en verzekeringen.

Naast het onderzoek naar de beeldvorming rond chronisch zieken in het algemeen zijn
slechts twee onderzoeken bekend met beeldvorming rond een specifieke ziekte als
onderwerp.

Het onderzoek naar de arbeidspositie van chronisch zieken heeft zoals gezegd een iets
langere geschiedenis en heeft zich op dit moment dan ook al verder ontwikkeld (zie
hiervoor Wevers e.a., 1993). De eerste onderzoeken waren meer gericht op arbeids-
participatie van chronisch zieken in het algemeen. Daarna zijn er meer onderzoeken
verricht naar de gevolgen van een bepaalde chronische aandoening voor de arbeidspo-
sitie. Hierdoor is voor veel in Nederland prevalent voorkomende ziektes bekend wat
hun effect is op de arbeidspositie. Huidig onderzoek resulteert niet alleen in gegevens
over de arbeidsparticipatie maar ook over het soort werk dat mensen met chronische
ziekten doen en over de mate waarin werkeisen en werkomstandigheden zijn aange-
past, ten aanzien van specifieke ziekten.

Kort gezegd werd er in het verleden voornamelik onderzoek gedaan naar de kwaliteit
van leven of maatschappelijke positie van chronisch zieken in het algemeen en wordt
er nu meer onderzoek verricht naar bepaalde facetten van de maatschappelijke positie,
zoals arbeid en financiéle situatie of onderdelen daarvan, in relatie tot een bepaalde
chronische ziekte of ziektebeeld. Er is dus sprake van een steeds verdere detaillering,
waarbij een specifieker onderwerp voor een meer specificke onderzoeksgroep wordt
onderzocht.
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2.1.4 Opbouw hoofdstuk
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In de volgende paragraaf wordt onderzoek beschreven naar de arbeidsmarktpositie van
chronisch zieken. Hierbij wordt aandacht besteed aan arbeidsparticipatie, werksituatie
en de problemen die chronisch zieken daarbij tegenkomen. Speciale aandacht is er
ook voor herintrede en werkaanpassingen en veranderingen in de wetgeving. In
paragraaf 2.3 worden onderzoeksgegevens gepresenteerd met betrekking tot de
financiéle situatie van chronisch zieken. Die paragraaf behandeld achtereenvolgens het
netto inkomen, de uitgaven in verband met ziekte, en het beschikbaar inkomen van
mensen met een chronische aandoening. Bij het onderdeel uitgaven in verband met
ziekte komen ook eigen bijdragen voor voorzieningen en problemen bij het afsluiten
van verzekeringen aan bod. Tenslotte wordt in paragraaf 2.4 onderzoek behandeld op
het gebied van beeldvorming over chronisch zieken. In iedere paragraaf worden, naast
onderzoeken onder chronisch zieken in het algemeen, gegevens beschreven afkomstig
van onderzoeken onder bepaalde patiéntpopulaties. Dit betreft populaties met een
specifiek ziektebeeld of speciale aandachtsgroepen, zoals jongeren en vrouwen met
een chronische ziekte. Van de onderzoeken met betrekking tot de kwaliteit van leven
van chronisch zieken, worden per paragraaf die onderdelen beschreven, die op het
thema van die paragraaf betrekking hebben.

Arbeid

Inleiding

Op het terrein van maatschappelijke positie is arbeid een centraal aandachtspunt; het
verrichten van arbeid stelt chronisch zieken in staat om zoveel mogelijk te participeren
in de samenleving. Werk geeft hen een herkenbare positie en status in de maatschap-
pij en leidt tot zelfwaardering, sociale contacten en een betere financiéle positie
(Wevers e.a.,, 1993). Onderzoek op het gebied van de arbeidssituatie van chronisch
zieken bestaat voornamelijk uit inventarisaties van knelpunten en evaluaties van
wettelijke maatregelen. Veel onderzoek is kwalitatief van aard en/of zeer kleinschalig
van opzet. Een andere beperking van deze onderzoeken voor het branche-rapport is
het feit dat veel onderzoek niet specifiek chronisch zieken als onderzoekspopulatie
heeft, maar mensen met lichamelijke beperkingen, arbeidsongeschikten of gehandicap-
ten. Dit is niet zo verwonderlijk omdat problemen rond arbeid in eerste instantie
veroorzaakt worden door lichamelijke beperkingen/handicaps. Deze kunnen het gevolg
zZijn van een chronische ziekte, maar kunnen ook een andere oorzaak hebben. Deze
onderzoeken worden hier beschreven omdat ze, ondanks dat ze niet chronisch zieken
als specifieke onderzoeksgroep hebben, toch veel waardevolle informatie bevatten.
Een andere tekortkoming is dat veel van de gegevens zijn gebaseerd op zelfrapportage
of een oordeel van respondenten. Hierdoor bestaat de kans dat een vertekend beeld
van de feitelijke situatie wordt gegeven.

In deze paragraaf worden onderzoeken beschreven naar de gevolgen van chronische
ziekten voor de positie op de arbeidsmarkt. Om te beginnen zal in 2.2.2 gekeken
worden naar de mate waarin chronisch zieken betaalde arbeid verrichten, dat een
belangrik aandachtspunt is in de verrichte onderzoeken. Vervolgens wordt in 2.2.3
beschreven wat bekend is over het soort arbeid dat chronisch zieken verrichten. In
2.2.4 komen de problemen aan bod die mensen met een chronische aandoening
ondervinden bij het verkrijgen en behouden van arbeid. Tenslotte wordt aandacht
besteed aan de gevolgen van verschillende wetswijzigingen.
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2.2.2 Arbeidsparticipatie

In tabel 2.1 wordt de positie op de arbeidsmarkt in 1993 en 1995 weergegeven van
chronisch zieken en niet chronisch zieken die jonger zijn dan 65 jaar. Uit deze tabel
blijkt dat chronisch zieken een minder gunstige positie op de arbeidsmarkt hebben dan
niet chronisch zieken. In de tabel wordt onder betaald werk zowel fulltime als parttime
arbeid verstaan.

Tabel 2.1 Positie op de arbeidsmarkt van chronisch zieken en niet chronisch zieken in
1993 en 1995

1995 1993

Niet chro- Chronisch Ver- niet chro- Chronisch Ver-
Positie op de nisch ziek ziek schil nisch ziek ziek schil
arbeidsmarkt n=1375 n=1435 n=1447 n=1683
Betaald werk 61.6% 45.3% -16.3 59.4% 44.0% -15.4
Werkloos 4.3% 4.3% 0.0 4.8% 6.2% 1.4
WAO 2.7% 12.8% 10.1 2.9% 13.6% 10.7
Huisvrouw/man 20.8% 27.2% 6.4 22.3% 28.2% 5.9
Overig 10.6% 10.4% -0.2 10.6% 8.0% -2.6

Bron: Van Agt, Stronks & Mackenbach, 1996

Uit de tabel blijkt dat in 1995 de arbeidsparticipatie van chronisch zieken in vergelijking
met niet-chronisch zieken lager is. Meer dan 60 procent van de niet-chronisch zieken
heeft betaald werk terwijl ongeveer 45 procent van de chronisch zieken in het arbeids-
proces participeert. De lagere arbeidsparticipatie betekent niet dat meer chronisch
zieken werkloos zijn. Mensen met een chronisch aandoening zijn verhoudingsgewijs
meer afhankelijk van de WAO (10 %) dan niet-chronisch zieken en een groter aantal
chronisch zieken is huisman of -vrouw. In vergeliking met 1993 is de situatie voor
chronisch zieken in 1995 beter. lets meer chronisch zieken hebben in 1995 een
betaalde baan, respectievelik 45,3 en 44 procent. In 1995 zijn minder mensen
werkloos respectievelijk 4,3 en 6,2 procent en zijn minder mensen afhankelijk van de
WAO, respectievelijk 12,8 en 13,6 procent. Tegelijkertijd dient te worden opgemerkt dat
niet-chronisch zieken in vergelijking met chronisch zieken een betere positie op de
arbeidsmarkt hebben gekregen in de periode 1993-1995. In 1993 is het verschil in
arbeidsparticipatie tussen' niet-chronisch zieken en chronisch zieken 15,4 procent in het
nadeel -van chronisch zieken. In 1995 is het verschil groter geworden en is 16,3
procent.

Ook andere gegevens duiden op een lagere arbeidsparticipatie van chronisch zieken
ten opzichte van niet chronisch zieken (NCCZ, 1995b). In vergelijking met het onder-
zoek van Van Agt e.a. (1996) blijkt uit deze cijfers voor zowel chronisch zieken als niet-
chronisch zieken, dat percentages werkenden hoger zijn en percentages werklozen en
arbeidsongeschikten lager. Een verklaring voor dit verschil is niet te geven.

De mate van arbeidsparticipatie kan sterk verschillen per chronische ziekte. In tabel 2.2
valt te zien dat sommige chronische aandoeningen slechts een geringe achterstand
met zich meebrengen, terwijl andere een relatief grote achterstand geven. Leeftijd heeft
een verschillende effect op de verschillende chronische ziekten.
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Mensen met een chronische aandoening verliezen vaker hun baan dan mensen zonder
een aandoening. Dit hangt in sterke mate samen met de aanwezigheid van de
aandoening. Andere factoren, zoals leeftijd, spelen hierbij een minder belangrijke rol.
Ook bliiven mensen met een chronische ziekte langer zonder werk. Hoewel er meer
mannen dan vrouwen zijn met betaald werk, een WAO- of werkeloosheidsuitkering, zijn
de verschillen tussen chronisch zieken en niet chronisch zieken onder mannen en
onder vrouwen vergelijkbaar. Zo zijn er zowel onder mannen als onder vrouwen
ongeveer vier maal zoveel chronisch zieken als niet chronisch zieken met een WAO-
uitkering (Van Agt e.a., 1996).

Tabel 2.2 Het percentage werkenden met een bepaalde chronische aandoening in de
afgelopen 12 maanden naar leeftijd in de periode 1992-1993

16-44 jaar 45-64 jaar

% werkend verschil % werkend verschil
alle Nederlanders 77 50
galstenen, of andere galblaas- en leverziekten 48 29 37 14
reumatische gewrichtspijnen, met koorts,

gewrichtsreuma 54 23 24 26

gezwelvorming of kanker 56 21 22 28
epilepsie of andere toevallen 56 21 (16) 34
schildklierafwijking 61 16 40 10
suikerziekte 62 15 29 21
hoge bloeddruk 66 11 37 13
rugaandoeningen van hardnekkige aard, hernia 69 8 40 10
astma 69 8 37 13
slijtage van gewrichten 70 7 33 17
chronische huidziekten of eczeem 71 6 45 5
chronische bronchitis 72 5 29 21
hartafwijking 73 4 33 17

De ciffers tussen haakjes zijn minder betrouwbaar, vanwege de kleine aantallen waarop de cijfers zijn
gebaseerd .
Bron: NCCZ, 1995b

Uit analyses van Mootz & Konings-van der Snoek (1987) komt naar voren dat de
arbeidsmarktpositie van zieken geen achterstand vertoont. De resultaten van die
analyses zijn dat zieken niet minder vaak betaald werk verrichten dan gezonden. Zij
maken zich ook niet meer zorgen om werkeloos te worden dan gezonden. De bevindin-
gen van Mootz e.a. wijken af van uitkomsten van andere onderzoeken die concluderen
dat chronisch zieken een achterstand hebben. Een mogelijk verklaring is dat Mootz e.a.
een zeer specifiek deel van de onderzoekspopulatie hebben onderzocht. Zij betrekken
in hun analyses alleen psoriasis-, hartinfarct- en diabetespatiénten en niet alle
chronisch zieken.

Onderzoek naar de arbeidspositie van diabetes patiénten (Nijhuis e.a., 1995a) heeft
aangetoond dat de arbeidsdeelname onder deze patiénten niet afwijkt van de gemid-
delde bevolking. Bij deze constatering is niet gecorrigeerd voor de gemiddeld hogere
opleiding van de diabetes patiénten in de onderzoeksgroep in vergeliking met de
Nederlandse bevolking.

Hemofilie patiénten blijken in vergelijking met de Nederlandse bevolking een slechtere
arbeidspositie te hebben. Uit onderzoek (Triemstra e.a., 1994) blijkt dat de arbeidsdeel-
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name van hemofilie patiénten gestaag toeneemt. Desondanks is de arbeidsonge-
schiktheid onder mensen met hemofilie in vergelijking met de Nederlandse bevolking
nog twee tot drie keer zo groot. De gemiddelde leeftid waarop men (gedeeltelijk)
arbeidsongeschikt wordt verklaard ligt rond de 35 jaar. Het percentage werklozen was
in 1992 vergelijkbaar met het landelijke percentage. Op basis van dit onderzoek en
andere studies is te concluderen dat de arbeidspositie voor mensen met een chroni-
sche aandoening slechter .is dan voor mensen zonder een aandoening. Een tweede
conclusie is dat binnen de groep van chronisch zieken de arbeidsparticipatie per
ziektecategorie uiteenloopt.

In figuur 1 is op basis van de Gezondheidsenquéte 1986-1988 weergegeven welk
percentage personen van 16-64 jaar met beperkingen in het lichamelijk functioneren,
betaalde werkzaamheden verrichten van 15 uur of meer. Uit deze figuur blijkt dat de
arbeidsparticipatie van vrouwen lager is dan die van mannen. Dit blijkt ook uit het
Doorlopend Leefsituatieonderzoek 1980-1983 en 1992-1993 (NCCZ,1995b). Een
nadere vergelijking tussen de gegevens uit de Gezondheidsenquéte en het Leefsitua-
tieonderzoek is helaas niet mogelijk, door de verschillen in de operationalisering van
het begrip chronisch zieken. Uit figuur 1 valt verder af te lezen dat mensen met
ernstige tot zeer ernstige lichamelijke beperkingen aanzienlijk minder vaak betaalde
arbeid verrichten dan mensen met geen of lichte beperkingen. Andere onderzoeken
geven ook aanwijzingen voor de conclusie dat vooral de mate van beperkingen
bepalend is voor arbeidsdeelname (De Klerk & Timmermans, 1998; Van Agt e.a., 1996;
Varekamp e.a., 1989, 267). Bij mannen is de daling in arbeidsparticipatie, als gevolg
van een toename van de ernst van de beperkingen, sterker waarneembaar dan bij
vrouwen. Het verschil in arbeidsparticipatie tussen personen met (zeer) ernstige
lichamelijke beperkingen en personen zonder of met lichte beperkingen wordt voor een
deel verklaard door het leeftijdsverschil tussen beide groepen. In het algemeen nemen
oudere mensen in vergelijking met jongere mensen in geringere mate deel aan het
arbeidsproces. Bovendien hebben oudere mensen een grotere kans op het hebben van
lichamelijke beperkingen. Hetzelfde geldt voor het opleidingsniveau. Lager opgeleiden
hebben een geringere arbeidsparticipatie onafhankelijk van hun grotere kans op het
hebben van lichamelijke beperkingen dan hoger opgeleiden. Om de bovengenoemde
redenen zijn in figuur 1. ook de percentages gecorrigeerd voor verschillen in leeftijds-
opbouw en opleidingsniveau weergegeven. Wanneer degenen met ernstige en zeer
ernstige lichamelijke beperkingen dezelfde leeftijdsopbouw en hetzelfde opleidings-
niveau zouden hebben als degenen zonder lichamelijke beperkingen dan zou bij de
mannen geen 44% maar 51% betaald werk verrichten tegen 83% van de mannen
zonder lichamelijke beperkingen. Er blijft dus ook na correctie voor leeftijd en opleiding
een fors verschil in arbeidsdeelname tussen mannen met (ernstige) en zonder
(ernstige) lichamelijke beperkingen. De arbeidsparticipatie van vrouwen met een
chronische ziekte is ook lager. Het verschil tussen vrouwen is na correctie voor
verschillen in leeftijd en opleiding kleiner dan tussen de mannen (Van Sonsbeek &
Verweij, 1991).
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Figuur 1 Personen met betaald werk naar ernst van lichamelijke beperkingen
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Behalve de mate waarin betaald werk verricht wordt, kunnen er ook verschillen zijn

tussen chronisch zieken en niet chronisch zieken ten aanzien van het soort werk dat
verricht wordt. Uit tabel 2.3 blijkt dat het percentage hogere leidinggevenden hoger is
onder niet chronisch zieken (19.5%) in vergelijking met chronisch zieken (13.8%). Het
percentage supervisoren hoofdarbeid, hooggeschoolde hoofdarbeiders en half- of
ongeschoolde hoofdarbeiders is onder chronisch zieken hoger dan onder niet chronisch
zieken. Daarentegen blijkt het percentage half- of ongeschoolde handarbeiders hoger
onder niet chronisch zieken dan onder chronisch zieken. De respondenten die in de
_periode 1993-1995 bleven werken, lieten geen duidelijke verschillen in daling of stijging

van het beroepsniveau zien (Van Agt e.a., 1996).

Tabel 2.3 Beroepsniveau van chronisch zieken en niet chronisch zieken in 1993

Beroepsniveau Niet chro- Chronisch Ver-
nisch zieken  zieken schil
n=1447 n=1683

Hogere leidinggevenden 19.5% 13.8% -5.7

Supervisoren hoofdarbeid, hooggeschoolde hoofdarbeiders 25.6% 30.5% 4.9

Geschoolde hoofdarbeiders 15.9% 16.9% 1.0

Half- of ongeschoolde hoofdarbeiders 6.3% 10.2% 3.9

Kleine zelfstandigen met personeel 2.0% 2.0% 0.0

Kleine zelfstandigen zonder personeel 21% 1.7% -0.4

Zelfstandige of leidinggevende agrariérs 0.5% 0.8% 0.3

Supervisoren handarbeiders 6.3% 5.7% -0.6

Geschoolde handarbeiders 4.9% 5.7% 0.8

Half- of ongeschoolde handarbeiders 16.1% 12.5% -3.6

Agrarische arbeiders 0.6% 0.3% -0.3

Bron: Van Agt, Stronks & Mackenbach, 1996
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De gegevens uit tabel 2.3 leveren geen duidelijke aanwijzingen voor een effect van
chronische ziekte op het beroepsniveau. In het beschreven onderzoek is enkel
gekeken naar het verschil in beroepsniveau tussen niet chronisch zieken en chronisch
zieken in het algemeen. Het is mogelijk dat ziekte wel een effect heeft op het carriere-
verloop van bepaalde groepen chronisch zieken met een slechte gezondheid (Van Agt
e.a., 1996). Dit is ondermeer gebleken voor mensen met multiple sclerose, mensen
met een neuromusculaire aandoening en hemofilie patiénten (Kremer e.a., 1997,
Andries & Wevers, 1996). Vergeleken met de Nederlandse beroepsbevolking zijn
werknemers met multiple sclerose oververtegenwoordigd in administratieve functies en
vakspecialistische of leidinggevende functies (Kremer e.a., 1997). Mensen met ernstige
hemofilie oefenen vaker een hoger beroep uit, dan mensen met een lichtere vorm van
hemofilie (Triemstra e.a., 1994).

Het onderzoek van Van Sonsbeek & Verweij komt tot de conclusie dat betreffende de
werksituatie van personen met lichamelijke beperkingen, er geen opvallende verschillen
zijn naar beroepsgroep, bedrijfsgrootte of aard van het dienstverband vergeleken met
personen zonder of met lichte lichamelike beperkingen. Ten aanzien van de aard van
het dienstverband zijn recenter aanwijzingen voor verschillen gevonden (zie 2.2.4).

Problemen bij het verkrijgen en behouden van arbeid

De afgelopen jaren zijn binnen de Ziektewet en WAO enkele wettelijke maatregelen
ingevoerd die tot doel hebben het volume van ziekteverzuim en arbeidsongeschiktheid
tot een lager niveau te brengen (zie ook 2.2.6). Volgens Andriessen e.a.(1995) is
inmiddels gebleken dat de getroffen maatregelen in elk geval ten dele de beoogde
effecten hebben gesorteerd. Er zijn evenwel ook signalen dat naast deze beoogde
gedragsreacties van werkgevers nog andere, wellicht minder gewenste effecten optre-
den. Belangrijkste daarvan is wel de selectie op gezondheid of (verondersteld)
verzuimrisico bij de aanname en afvloeiing van personeel, de zogenaamde risicoselec-
tie. Deze risicoselectie dreigt vooral mensen met een slechtere gezondheid, zoals’
chronisch zieken, te treffen. Deze groep kan hierdoor problemen ondervinden bij het
verkrijgen en behouden van werk. De discussie rond het verschijnsel risicoselectie is
doorgaans sterk gericht op de uitsluiting van sollicitanten op basis van gezondheidsrisi-
co's. Uit schema 1 blijkt echter dat risicoselectie vele vormen aan kan nemen. Daarbij
is in de eerste plaats het onderscheid tussen instroomselectie, verlengde instroom-
selectie, en uitstroomselectie van belang (Andriessen e.a., 1995). Het schema maakt
duidelijk dat op contractbasis werken risicovol is omdat mensen worden geconfronteerd
met een verlengde instroomselectie. De mogelijkheid bestaat dat zij weliswaar een
tijldelijk contract krijgen maar dat dit tijdelijke dienstverband niet wordt verlengd. Dit
risico is er niet voor mensen met een vaste aanstelling.
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Schema 1 Het traject van risicoselectie

instroomselectie

(intreders/herintreders)
preselectie uitval uit sollicitatie
sollicitatiebrief/-gesprek

aanstellingskeuring J___. afkeuring

B verlengde instroomselectie
("flexibel’ deel van arbeidsmarkt)

Itijdelxjkz contracten —l et verd
|, niet verlengen

Ii'tzaldkmchten 1 van dienstverband

uitstroomselectie
(personeel in vaste dienst)

] functionerings- en ontslag
verzuimgesprekken .

reintegratie bij eigen wedcgevej

Bron: Andriessen, Veerman & Vijgen, 1995

Uit onderzoek in 1995 (Andriessen e.a) naar risicoselectie op de Nederlandse arbeids-
markt blijkt dat ondernemingen vanwege het eigen risico in de Ziektewet en de
malusregeling’ bij sollicitaties strenger zijn gaan selecteren op gezondheid. Aanstel-
lingskeuringen bliken veelvuldiger toegepast te zijn® (Lourijsen e.a., 1993). Ook de
verlengde instroomselectie is gestegen. Het aantal tijdelijke contracten voor nieuwe
werknemers in verband met hoog ziekteverzuim is toegenomen. Daarnaast is het
gebruik van uitzendkrachten om het verzuimrisico te ontlopen toegenomen. Werken via
een uitzendbureau wordt gemeld als een mogelijkheid voor chronisch zieken om een
betaald werk te krijgen (Versteeg, 1997, 3; Maissan, 1997, 11). Met betrekking tot
uitstroomselectie blijkt dat zowel reintegratie als ontslag als gevolg van de financiéle
prikkels binnen de Ziektewet en WAO zijn toegenomen (Andriessen e.a., 1995).

- Onderzoek door Van Elderen e.a. (1995) naar de belemmerende en bevorderende
factoren ten aanzien van de arbeidsdeelname van chronisch zieken, toont aan dat de
vooroordelen over de mogelijkheid voor chronisch zieken om te werken groot zijn.
Diepte-interviews en enquétes onder 105 chronisch zieken, 70 leidinggevenden en 70
sociaal-geneeskundigen geven aan dat afwijzing vaak al eerder plaatsvindt dan bij de
aanstellingskeuring, omdat de aandoening al in sollicitatiebrieven, -formulieren en/of -
gesprekken ter sprake komt. De ervaring van chronisch zieken is dat er streng aan de

De malusregeling is inmiddels afgeschaft door de inwerking treding van de Wet Afschaffing
Malus en bevordering reintegratie.

Sinds 1 januari 1998 zijn als gevolg van wettelijke maatregelen aanstellingskeuringen slechts
toegestaan voor bepaalde beroepen. Het Breed Platform Verzekerden en Werk geeft echter
aan dat de Wet op de Medische Keuringen niet wordt nageleefd. (Breed Platform Verzekerden
en Werk, 1998.)
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poort wordt geselecteerd. Voor mensen met een chronische aandoening is het dan ook
beter in een sollicitatieprocedure te verbergen chronisch ziek te zijn (Van Elderen e.a.,
1995). Ook uit onderzoek naar de sollicitatie-ervaringen van hemofilie patiénten komt
naar voren dat het verstandig is pas later in de procedure melding te maken van de
ziekte (Versteeg, 1997, 3). Voor diabetes patiénten blijkt het vermelden van de ziekte
geen effect te hebben op het verdere verloop van de sollicitatieprocedure (Nijhuis e.a.,
1995a). De meeste leidinggevenden van kleine en middelgrote bedrijven bevestigen
deze mening en erkennen dat zij vanwege de risico’'s vaak geen chronisch zieken
aannemen. Leidinggevenden van grote bedrijven beweren enerzijds functiegericht te
keuren, maar geven anderzijds toe chronisch zieken op andere gronden dan hun
aandoening af te wijzen; zoals problemen bij onverwachtse uitval, een lagere bijdrage
aan het pensioenfonds en een dreigende premiedifferentiatie.

Voor chronisch zieken die werken ligt de situatie anders (Van Elderen e.a., 1995).
Hiervoor zijn ook aanwijzingen gevonden in onderzoek naar de arbeidsreintegratie van
(ex)kankerpatiénten (Kuiper & Mobach, 1997). Wanneer het gaat om een werknemer
die in het bedrijf krediet heeft opgebouwd, zijn er volgens leidinggevenden weinig
problemen. Zij zijn dan in principe bereid aanpassingen te verrichten. In eerste
instantie liggen deze maatregelen en/of aanpassingen op materieel gebied. Vaak is er
bijvoorbeeld sprake van het verschaffen van ergonomisch verantwoord of aangepast
meubilair en gereedschappen of van toenemende mechanisering van de werkzaamhe-
den. Wanneer deze aanpassingen niet meer voldoende zijn, worden in grotere
bedrijven vaak inspanningen gedaan om immateriéle aanpassingen te realiseren, zoals
aanpassing van werktempo en werktijden, en verandering van taakinhoud en/of functie.
Chronisch zieken geven echter aan dat deze immateriéle aanpassingen eerder en
vaker zouden moeten gebeuren, met name in de sfeer van arbeidstaken en arbeidsbe-
lasting. Zij zouden hierdoor langer aan het werk kunnen blijven (Van Elderen e.a.,
1995, 1996). Bij onderzoek onder reuma patiénten geeft een deel van de respondenten
aan gedeeltelijk of met aanpassingen wel te kunnen werken. Met name in de categorie
jonger dan 45 jaar lijkt het erop dat de reumatische aandoening in de ogen van de
respondenten soms ten onrechte tot niet werken leidt (De Witte e.a., 1989).

Het Breed Platform Verzekerden en Werk heeft meerdere klachteninventarisaties
gehouden op het gebied van arbeid. Bij deze inventarisaties worden mensen uitgeno-
digd klachten te melden bij het platform. Het gaat hierbij om zelfrapportage en het
oordeel van degene die de klacht uit. Door deze manier van gegevens verzamelen
kunnen moeilijk uitspraken worden gedaan over klachten van chronisch zieken in het
algemeen. De resultaten van de inventarisaties kunnen wel dienen ter illustratie van.de
aard van de problemen die chronisch zieken ervaren en worden om die reden hier
gepresenteerd.

Uit een klachteninventarisatie van het Breed Platform in 1994 komt naar voren dat 37%
van de 65 gemelde klachten betrekking heeft op dreiging met ontslag door de werkge-
ver. Ook wordt er in veel gevallen door de werkomgeving getwijffeld aan het feit of
iemand wel echt ziek is. Opvallend is de uiterst zwakke positie van chronisch zieken bij
arbeidsconflicten, reorganisaties en/of moeilijke tijden voor een bedrijf. Uit de klachten
over sollicitaties blijkt opvallend dat in alle gemelde gevallen het noemen van de
diagnose voldoende afwijzingsgrond was (Breed Platform, 1994a).

Bij een klachteninventarisatie naar ziekteverzuim en werk uiten mensen klachten over
onheuse bejegening en het niet hebben van weerklank bij de uiting van hun problemen.
Er wordt te weinig rekening gehouden met beperkingen van de werknemer, er is
sprake van ontkenning van de gezondheidsklachten en onvoldoende begeleiding. Ook
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hier worden klachten geuit over te weinig aandacht voor arbeidsomstandigheden en
onvoldoende aanpassingen (Breed Platform, 1994c). Tevens komt uit andere onder-
zoeken naar voren dat er behoefte is aan meer begeleiding door de aangewezen
instanties voor begeleiding en arbeids(re)integratie (Andries e.a., 1998; Van der
Velden, 1996, 4; Andries & Wevers, 1996; Ipso Facto, 1991).

Er zijn verschillende onderzoeken gedaan naar de effecten van een specifieke
chronische ziekte op de arbeidspositie. De resultaten van deze onderzoeken worden in
overzicht 1 weergegeven. Ook wordt het resultaat van een studie naar de arbeidsposi-
tie van chronisch zieke vrouwen beschreven.

Overzicht 1 Onderzoeken onder specifieke groepen en conclusies

Onderzoek onder Methode N Conclusies
specifieke groep

Diabetes schriftelijke vragenlijst 4368 - geen belemmeringen bij vinden werk
(Nijhuis e.a., 1995b) bij 10% diabetes belemmerende rol
in arbeidssituatie

ondervangen door flexibiliteit op het

werk
Mulitiple Sclerose Standaardvragenlijst 836 - bijstellen verwachtingen en doelen
(Kremer e.a., 1997) Arbeidshandicap en belangrijk voor behoud werk
loopbaaninterviews 20
Astma schriftelijke vragenlijst 534 - voor patiénten met deze ziekte is ar-
(Kremer & Wevers, onder patiénten beid relatief belastend
1998)"
Cara beschrijving "state of - stoffen in werkomgeving kunnen ob-
(Maillé & Kaptein, the art" van sociaal- structieve longaandoeningen veroor-
1991) wetenschappelik cara- zaken en/of verergeren
onderzoek anno 1990 - kan oorzaak zijn van veel ziektever-
zuim

levert belangrijk ‘aandeel in aantal
wao-uitkeringen

Vrouwen' literatuuronderzoek en 25 - beduidend slechtere positie op de

(Bransen & Baart, interviews met sleu- sleutelfi- arbeidsmarkt en in de WAO dan

1994) telfiguren uit gezond-  guren en 9 chronisch zieke mannen
heidszorg, maatschap- chronisch - volgens auteurs wordt dit veroor-
pelijke dienstverlening, zieke vrou- zaakt door de positie van vrouwen in
wetenschap, uitvoe- wen het algemeen, de positie van vrou-
ringsorganen  sociale wen op de arbeidsmarkt en de wao-
zekerheid en patién- systematiek en waarde-oordelen in
tenbeweging en vrou- de meningsvorming van verzeke-
wen met een chroni- ringsgeneeskundigen en arbeidsdes-
sche ziekte kundigen die mogelijk seksespecifiek

uitwerken

Herintrede en werkaanpassingen

In opdracht van het Ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid is onderzoek
verricht naar de kans op werkhervatting na een half jaar na het einde van het ziekte-
wetjaar en naar de kans van hervatters om aan het werk te komen bij de oude of een
nieuwe werkgever. In overzicht 2 worden de kenmerken met een belangrijke positieve
zelfstandige invioed op de kans op werkhervatting en op de mate waarin hervatters bij
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de eigen werkgever terecht komen gegeven. Dit gebeurt in volgorde van importantie,
zoals naar voren gekomen uit de enquétes. Begonnen wordt met de belangrijkste.

Overzicht 2 Kenmerken van invioed op hervatten c.q. hervatten bij de oude werkgever

Belangrijkste kenmerken voor hervatten Belangrijkste kenmerken voor hervatten bij de oude
werkgever

Vermindering van de ziekte Treffen van maatregelen (werkaanpassingen)

Treffen van maatregelen (werkaanpassingen) Contact tussen werknemer en bedrijf tijdens het ziek-
tewetjaar

geslacht (man) Grote omvang van het bedrijf waarvan de hervatter af-
komstig is

goede economische positie van het bedrijf ouder dan 45 jaar en meer dan 5 dienstjaren van de
waar de arbeidsongeschikte afkomstig van is arbeidsongeschikte

full time gewerkt hebben

contact met collega’s tijdens ziektewetjaar

Bron: Nijboer e.a., 1993

Er blijken enkele groepen arbeidsongeschikten te zijn met een verminderde kans op

herintrede. Dit zijn de volgende:

- vrouwen;

- arbeidsongeschikten ouder dan 50 jaar en (in mindere mate) arbeidsongeschikten
jonger dan 30 jaar,;

- WAOQO'ers met maximaal basisonderwijs en enkele jaren vervolgonderwijs;

- arbeidsongeschikten afkomstig uit economisch slechte bedrijven;

- WAO’ers die voorheen in deeltijd werkten.

Bijzondere aandacht is ook gewenst voor niet-Nederlandse arbeidsongeschikten. Bij

deze groep treedt een combinatie van kenmerken op die ongunstig zijn voor werkher-

vatting (Nijboer e.a., 1993).

Een inventarisatie van de meningen van werkgevers, betreffende de herintrede van
WAOQO’ers en hun ziekteverzuim (Veerman & Cavé, 1993) maakt duidelijk dat werkge-
vers een ongunstig beeld hebben ten aanzien van de verzuimfrequentie en de kans op
langdurige uitval van deze groep. Herplaatsing blijkt bij de oude werkgever veelal meer
"laagdrempelig" dan bij een nieuwe werkgever.

Bij klachten betreffende (her)intreding wordt genoemd dat onvoldoende rekening wordt
gehouden met beperkingen of worden deze ontkend, onzorgvuldige afhandeling of het
niet kunnen vinden van passend werk, gebrek aan begeleiding, bemiddeling en
scholingsmogelijkheden (Breed Platform, 1994b).

Werkaanpassingen kunnen (her)intreding bevorderen. Uit onderzoek (De Vos, 1995)
komt naar voren dat de vraag naar werkaanpassingen groter is dan het gebruik.
Verondersteld mag worden dat bij gehandicapten, chronisch zieken en arbeidsonge-
schikten die geen dienstverband (meer) hebben, de onvervulde vraag naar werkaan-
passingen het grootst is. Werkaanpassingen worden ook niet optimaal ingezet.
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Gehandicapten blijken bijvoorbeeld na (re-)integratie alsnog uit te vallen. Mogelijk is het
aanbod aan werkaanpassingen ook niet volledig. In vergelijking met voorgaande jaren
lijkt wat betreft werkaanpassingen een verbetering te zijn opgetreden. Desondanks
blijkt er bij werknemers nog veel behoefte aan (verdere) aanpassingen (Andries e.a.,
1998; Andries & Wevers, 1996). Dit blijkt ook het geval voor patiénten met multiple
sclerose (Kremer e.a., 1997). Ondanks het gegeven dat het werk voor veel MS-pati-
enten is aangepast, geven veel werknemers aan dat ze moeite hebben met werk-
stress/werkdruk; dit uit zich in het feit dat men het werk vaak te vermoeiend vindt en
dat men vindt dat men het eigenlijk kalmer aan moet doen. Het hoge percentage
verzuimers dat moeite heeft met verschillende taakeisen op het werk, duidt er op dat
bij hen het werk niet (meer) voldoende is aangepast.

Om chronisch zieken zo lang mogelijk aan het werk te houden zijn soms naast
werkaanpassingen ook voorzieningen voor het woon-werk vervoer noodzakelijk (Maillé
& Kaptein, 1991; Andries & Wevers, 1996).

Er zijn aanwijzingen dat verandering van werkgever kan leiden tot beter passend werk
(Andries e.a., 1998). '

Door automatisering doen zich de laatste decennia snelle kwalitatieve en kwantitatieve

veranderingen in de werkgelegenheid voor aan de vraagkant van de arbeidsmarkt.

Belangrijke kwalitatieve veranderingen zijn flexibilisering van het personeelsbestand en

polarisatie van functies. Een belangrijke kwantitatieve verandering is de afname in het

aantal laaggekwalificeerde functies. Met deze veranderingen aan de vraagkant worden
mensen met een ziekte, aandoening of stoornis aan de aanbodzijde van de arbeids-
markt geconfronteerd. Voor sommige categorieén van deze mensen in geautomatiseer-
de arbeidsprocessen kunnen passende arbeidsplaatsen ontstaan. Andere categorieén
kunnen juist op deze nieuwe arbeidsplaatsen problemen krijgen met het functioneren.

Voor deze groep bestaat het gevaar dat door automatisering het aantal passende

arbeidsplaatsen afneemt. In een verkennend onderzoek (Nijboer e.a., 1988) aangaande

de arbeidsmogelikheden van mensen met een aandoening in geautomatiseerde
arbeidsprocessen en factoren die hierop van invioed zijn, werd gekomen tot de
volgende hypotheses:

- de meeste mensen met een aandoening kunnen zonder hinder van hun aandoening,
plezierig en zinvol werk doen in functies in geautomatiseerde arbeidsprocessen. Ze
kunnen hierin even goed functioneren als hun collega’s;

- herplaatsing van gehandicapte werknemers in geautomatiseerde arbeidsprocessen
liikt met name mogelijk in administratieve of controlefuncties met weinig tempodwang;

- veel functies in geautomatiseerde arbeidsprocessen lijken niet zonder meer passend
voor gehandicapte werknemers. Vaak zijn aanpassingen nodig om werktijden;
wanneer een werknemer een lagere opleiding heeft is in veel gevallen om- of
bijscholing nodig;

- de instelling van één instantie binnen een onderneming, belast met herplaatsing en
werkaanpassing lijkt de betrokkenheid van de onderneming bij herplaatsingen te
vergroten. Daarmee worden herplaatsingen en werkaanpassingen binnen een
onderneming bevorderd;

- een deel van de werknemers die herplaatst zijn of voor wie een aanpassing is
gerealiseerd wordt lager beloond dan hun collega’s.

Veranderingen in de wetgeving en effecten daarvan
De laatste jaren hebben zich veranderingen voorgedaan betreffende wetgeving die
gevolgen hebben voor chronisch zieken. De meeste wettelijke regelingen zijn weliswaar
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nog niet geévalueerd, maar worden voor de volledigheid toch genoemd.

- De bonus/malusregeling, die per 1 maart 1992 is ingegaan. Dit is een stelsel van
premies respectievelijk boetes voor werkgevers die een (gedeeltelijk) arbeidsonge-
schikte in dienst nemen respectievelijk laten afvioeien naar de WAO. Deze regeling is
inmiddels afgeschaft door de invoering van de Wet afschaffing malus en bevordering
reintegratie (AMBER).

- Wet terugdringing arbeidsongeschiktheidsvolume, eveneens per 1 maart 1992 in
werking getreden. Bestaande uit maatregelen die moeten bevorderen dat er meer
arbeidsongeschikten aan het werk komen of aan het werk blijven, onder andere door
middel van subsidies.

- De Wet terugdringing van het beroep op de arbeidsongeschiktheidsregelingen (TBA)
is op 1 augustus 1993 ingegaan. De belangrijkste elementen van deze wet zijn een
beperking van enerziids het recht op een arbeidsongeschiktheidsuitkering en
anderzijds op de hoogte en duur ervan. .

- De Wet terugdringing ziekteverzuim is in werking sinds 1 januari 1994. Belangrijkste
kenmerk van de wet is dat werkgevers van grote bedrijven bij ziekte van een
werknemer de eerste zes weken het loon moeten doorbetalen; voor kleinere bedrij-
ven met minder dan 15 werknemers is die termijn twee weken.

- De Wet uitbreiding loondoorbetalingsplicht bij ziekte (Wulbz), die is ingevoerd in
1996, faciliteert dat de Ziektewet wordt geprivatiseerd. Specifiek doel van de wet is
het terugdringen van het ziekteverzuim.

- Algemene Nabestaande Wet (ANW) vervangt in juli 1996 de oude AWW (Algemene
Weduwen en Wezenwet. '

- Wet premiedifferentiatie en marktwerking bij Arbeidsongeschiktheidsverzekeringen
(pemba) is in 1998 ingevoerd en dient te leiden tot een privatisering van de WAO.

- Wet op de medische keuringen, die in 1998 van kracht is geworden, beoogt de
positie van de keurling te verbeteren.

- De Wet op de reintegratie (REA) is ingegaan per 1 juli 1998. Het doel van deze wet
is verbetering aan te brengen in de complexe regelingen voor reintegratie voor
viteenlopende doelgroepen (werklozen, werknemers met sociaal-medische beperkin-
gen). .

- Een wet die nog in voorbereiding is en grote gevolgen kan hebben, is de wet gelijke
behandeling van mensen met een handicap en/of een chronische ziekte.

Aangezien de meeste wetten pas zeer recent van kracht zijn geworden, is niet
verwonderlik dat veelal nog geen evaluatieonderzoek heeft plaatsgevonden. Dit
betekent dat in deze paragraaf nog geen uitspraken over de effecten van de meeste
wetten kunnen worden gedaan.

Een uitzondering is de wet Terugdringing van het Beroep op de Arbeidsongeschikt-
heidsregelingen. Door deze wet is ook het arbeidsongeschiktheidscriterium gewijzigd.
Onder het nieuwe criterium wordt bij het vaststellen van de mate van arbeidsonge-
schiktheid niet langer rekening gehouden met opleiding en beroep van betrokkene. Bij
de vaststelling van de resterende verdiencapaciteit komen zodoende in principe meer
functies in aanmerking, waardoor de mate van arbeidsongeschiktheid in het algemeen
lager zal uitkomen dan onder het oude criterium. Het nieuwe criterium is sinds 1
augustus 1993 van toepassing op alle aanvragers van een uitkering. Bovendien is in
het overgangsrecht van de wet TBA bepaald dat alle personen die op die datum reeds
een AAW/WAO-uitkering ontvingen en toen jonger waren dan 50 jaar, éénmalig worden
herbeoordeeld op basis van het nieuwe criterium (Van Breukelen e.a., 1995).
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Sinds de invoering van de wet TBA is er een afname van het beroep op de arbeidson-
geschiktheidsregelingen' (Koehler e.a., 1995). Zowel bij volledig als bij gedeeltelijk
arbeidsongeschikten blijkt de mate van arbeidsongeschiktheid na invoering van de wet
TBA veelal lager dan de mate van arbeidsongeschiktheid voor de wet TBA. Onderzoek
uit 1995 is nog niet in staat om duidelijke ongewenste neveneffecten van de wet TBA
en de wijze waarop het gewijzigde arbeidsongeschiktheidcriterium wordt uitgevoerd
waar te nemen. Aanwijzingen dat het gewijzigde arbeidsongeschiktheidcriterium een
bijdrage levert aan het bevorderen van reintegratie zijn niet gevonden.

In ander onderzoek (Van Breukelen e.a., 1995) is vastgesteld dat de daling van het
AAW/WAO-volume vrijwel geheel kan worden toegeschreven aan de nieuwe wetgeving
in het algemeen en het nieuwe arbeidsongeschiktheidcriterium in het bijzonder. Die
daling was bovendien veel groter dan werd verwacht bij ongewijzigd beleid. Er werd
van uitgegaan dat het nieuwe criterium effect zou sorteren voor circa 21% van de
arbeidsongeschikten. Uit onderzoek blijkt dat bij 47% van de herbeoordeelden de
uitkering wordt verlaagd of ingetrokken. Het percentage afwijzingen bij aanvragen voor
een uitkering is tegelijkertijd toegenomen van 16 naar 29%.

Het effect van het nieuwe criterium valt bij vrijwel alle onderzochte deelgroepen vast te
stellen, maar er zijn enkele specifieke groepen aan te wijzen waarbij dit extra groot is.
Jongeren, mensen met een bewegingsstoornis, mensen met een hogere mate van
arbeidsongeschiktheid voor de herkeuring, mensen die later na de invoering herbeoor-
deeld worden, mensen met een korte uitkeringsduur en mensen die in de randstad
wonen worden gemiddeld meer geconfronteerd met de effecten van het nieuwe
criterium.

In 1994 hield het Breed Platform een klachteninventarisatie met betrekking tot proble-
men bij AAW/WAO-(her)keuring en (her)intreding (Breed Platform, 1994b). Het grootste
deel (61%) van de in totaal 1190 klachten heeft betrekking op de herkeuring. Bij de
klachten over de herkeuring is 97% van de geheel of gedeeltelijk goedgekeurden het
oneens met de uitslag. In de klachten over de herkeuring en keuringen wordt melding
gemaakt van gebrekkige informatie over de (her)keuringsprocedure; gebrekkige
. informatie over de inhoud van de (her)keuring, gebrekkige informatie over veranderin-
gen in de wetgeving, privacyschending, onheuse bejegening, het geen weerklank
ondervinden bij de uiting van gezondheidsproblemen, onvoldoende tijd tijdens de
(her)keuring, de uitslag van de (her)keuring en over de financiéle achteruitgang.

In 1996 is een actieweek georganiseerd met betrekking tot de WULBZ. In deze
actieweek hebben 777 mensen gebeld. Het grootste deel (64 %) van de klachten had
betrekking op de huidige werksituatie van werknemers. Bijna 40 procent van de
mensen werd bedreigd met ontslag. In bijna 30 procent van de gevallen werd er druk
uitgeoefend eerder aan de slag te gaan dan wenselijk was. Bij 20 procent van de
mensen werd te weinig rekening gehouden met de medische beperkingen van deze
mensen. Bij een vergelijkbaar aantal mensen werd er druk uitgeoefend om zich niet
ziek te melden (Breed Platform, 1997).

Uit recente Ctsv-ciffers blijkt sinds het einde van 1996 de instroom groter is dan de uitstroom.
Relatief gezien is er nog sprake van een daling. Als het aantal AAW/WAO-uitkeringen wordt
afgezet tegen de beroepsbevolking dan blijkt het aandeel uitkeringen te dalen. Er zijn geen
specifieke cijfers over chronisch zieken bekend.
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Onderzoek van het College van Toezicht Sociale Verzekeringen (Veerman e.a., 1995)
toont aan dat veranderingen in de ziektewet bij werkgevers tot gedragsreacties hebben
geleid. Het besef is ontstaan dat verzuim geld kost. Er zijn ook andere oorzaken
gevonden voor de wijzigingen in het verzuimbeleid, waaronder de veranderde contro-
le/begeleiding in de eerste 2/6-weken, de wijziging van de Arbowet en de strengere
keuringscriteria voor de WAO waardoor er meer inspanning wordt verricht om nog
tijdens het Ziektewetjaar tot hervatting te komen (Veerman e.a., 1995).

Uit dit onderzoek uit 1995 blijkt dat het gewijzigde verzuimbeleid verschillende effecten
heeft. Belangrijkste daarvan is een daling van het verzuimpercentage. Andere effecten
van wijzigingen in verzuimbeleid zijn de een verandering in de sfeer op het werk (zowel
verbetering als verslechtering), een grote bespreekbaarheid van ziekteverzuim en een
veranderde stijl van leidinggeven. Hierbij zijn verschillen tussen kieine en grote
bedrijven te onderkennen (Veerman e.a., 1995).

Conclusies

Chronisch zieken hebben een ongunstigere arbeidsmarktpositie dan niet chronisch
zieken. Mensen met een chronische aandoening verrichten minder vaak betaalde
arbeid. Chronisch zieken zijn vaker werkloos, arbeidsongeschikt of huisvrouw/man dan
niet chronisch zieken. Binnen de groep van chronisch zieken is de arbeidspositie voor
mensen met een chronische aandoeningen niet gelik. Naarmate de ernst van de
lichamelijke beperkingen toeneemt neemt de arbeidsdeelname af. Dit blijkt voorname-
lik te wijten aan hun ziekte en in mindere mate aan andere factoren zoals leeftijd en
opleiding. Bij mannen zijn de verschillen tussen chronisch zieken en niet chronisch
zieken groter dan bij vrouwen. Wat betreft de werksituatie (beroepsniveau, bedrijfs-
grootte) van chronisch zieken in het algemeen zijn er geen opvallende verschillen met
niet chronisch zieken. Voor chronisch zieken met een slechtere gezondheid zijn er wel
aanwijzingen voor verschillen.

Door recente ontwikkelingen op het terrein van de wetgeving, zoals de Wet op de
Reintegratie en de Wet loondoorbetalingsplicht bij ziekte kan de positie van chronisch
zieken aanzienlijk veranderen. Voor de meeste wetten geldt dat nog geen evaluatie-
onderzoeken zijn uitgevoerd. Dit betekent dat geen uitspraken kunnen worden gedaan
over mogelijke effecten. Een uitzondering betreft de wijziging van het arbeidsonge-
schiktheidscriterium. Deze wijziging heeft in de beginperiode een bijdrage geleverd aan
een daling van het aantal mensen dat een beroep doet op arbeidsongeschiktheidsrege-
lingen. De daling lijkt zich echter niet door te zetten en de instroom in de WAO lijkt
weer groter dan de uitstroom.

Hoewel de werkeloosheid onder chronisch zieken is afgenomen en meer chronisch
zieken aan het werk konden blijven in de periode 1993-1995, kwamen chronisch zieken
in deze periode minder snel aan een baan in vergelijking met niet chronisch zieken dan
in de jaren ervoor. Ook hier zijn er weer verschillen tussen verschillende chronische
aandoeningen.

De ervaring van chronisch zieken is dat werkgevers minder makkelijk chronisch zieken
aannemen uit angst voor te verwachten problemen en te lopen risico’'s. Mensen met
een chronische ziekte worden vaak aan de poort geweerd en ook andere methodes
van risicoselectie worden toegepast, zoals tijdelijke contracten, het gebruik van
uitzendkrachten en ontslag. Als gevolg van financiéle prikkels in de Ziektewet blijken
werkgevers ook het verzuimbeleid te hebben bijgesteld.
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maatschappelijke positie van chronisch zieken

Wanneer een chronisch zieke binnen een bedrijf krediet heeft opgebouwd dan zijn
leidinggevenden vaak wel bereid om inspanningen te verrichten om de chronisch zieke
aan het werk te houden. Werkaanpassingen kunnen (her)intreding bevorderen. De
kans op herintreding blijkt niet voor alle groepen arbeidsongeschikten even groot. De
vraag naar werkaanpassingen is groter dan het gebruik. Werkaanpassingen worden
ook niet optimaal ingezet. De laatste jaren is er wel sprake van een verbetering, maar
er blijkt bij werknemers nog veel behoefte aan (verdere) werkaanpassingen.

Door automatisering kunnen passende arbeidsplaatsen voor chronisch zieken ontstaan,
maar ook kunnen zij juist op deze arbeidsplaatsen problemen krijgen met functioneren.

Uit klachteninventarisaties blijkt dat er op het gebied van arbeid verschillende proble-
men worden ervaren. Het betreft hierbij vooral klachten over onheuse bejegening,
onvoldoende begrip en aandacht voor problemen en ontkenning van de gezondheids-
klachten. De positie van chronisch zieken bij arbeidsconflicten, reorganisaties of
moeilijke tijden voor het bedrijf is niet sterk. Uit de klachten over begeleiding, door de
daarvoor aangewezen instanties, bij het vinden en behouden van werk kan geconclu-
deerd worden dat deze begeleiding nog vaak te kort schiet.

Financiéle situatie

Inleiding

Eris in Nederland niet veel onderzoek verricht naar de financiéle situatie van chronisch
zieken. Dit geldt zeker in vergeliking tot de hoeveelheid onderzoek die is gedaan naar
de arbeidsmarktpositie van chronisch zieken. In opdracht van de NCCZ is in de jaren
1993-1995 een longitudinaal onderzoek naar de financiéle positie van chronisch zieken
uitgevoerd door het Instituut Maatschappelijke Gezondheidszorg van de Erasmus
Universiteit Rotterdam (Van Agt, Stronks en Mackenbach, 1996). In het zgn. GLOBE-
onderzoek, onder de bevolking van Eindhoven en een aantal omringende gemeenten,
is in 1993 aan mensen met en zonder een lichamelike chronische aandoening
gevraagd hoe hoog huishoudinkomen was. De ca. 5000 respondenten rapporteerden
zelf of ze aan éen of meer chronische, dat wil zeggen niet genezen, aandoeningen
leden. De financiéle situatie van chronisch zieken is in dit onderzoek vergeleken met
die van niet chronisch zieken. Hierbij is tevens een onderscheid gemaakt naar het
aantal chronische aandoeningen en het aantal langdurige lichamelijke beperkingen.
Doordat een grote groep chronisch zieken en niet chronisch zieken over een periode
van 3 jaar is gevolgd, zijn ook de gevolgen van overheidsmaatregelen die in deze
periode zijn getroffen, zichtbaar geworden. Zo kan de herziening in de WAO-wetgeving
gevolgen hebben voor de inkomenspositie. De Wet Voorzieningen Gehandicapten
waarin onder meer vergoedingen voor vervoersvoorzieningen gewijzigd zijn, heeft
mogelijk effect op de hoogte van de ziektegerelateerde uitgaven.

Aangezien het onderzoek van Van Agt e.a. de enige ons bekende studie is die
specifiek de financi€éle positie van chronisch zieken behandeld zijn de meeste gege-
vens in deze paragraaf gebaseerd op dat onderzoek. Deze gegevens worden aange-
vuld met de resultaten van andere onderzoeken. Het betreft hier voornamelijk studies
die niet chronisch zieken als onderzoeksgroep hebben, maar gehandicapten of
arbeidsongeschikten. Bij de interpretatie van gegevens afkomstig van deze onderzoe-
ken dient men rekening te houden met het feit dat de onderzochte groepen niet geheel
overeenkomen met chronisch zieken. Deze studies maken ook niet in alle gevallen een
vergelijking met niet chronisch zieken, zodat moeilijk aan te geven is wat de achter-

25



2.3.2

stand van chronisch zieken is. Een andere beperking is dat veel van de gegevens zijn
gebaseerd op zelfrapportage of een subjectief oordeel van respondenten. De meeste
onderzoeken zijn voornamelijk kwantitatief van opzet. Als gevolg van verschillen in
opzet en conceptionalisering is het echter niet mogelijk gegevens van de verschillende
onderzoeken zondermeer te vergelijken.

Achtereenvolgens worden in deze paragraaf het netto inkomen, uitgaven in verband
met ziekte en het resterende beschikbare inkomen van chronisch zieken beschreven.
In het kader van de ziektegerelateerde kosten wordt tevens aandacht besteed aan
eigen bijdragen voor voorzieningen en problemen die chronisch zieken ondervinden bij
het afsluiten van verzekeringen, welke leiden tot een toename van de ziektegerelateer-
de uitgaven.

Inkomen

Uit de eerste meting van het longitudinale onderzoek in 1993 is naar voren gekomen
dat het gemiddelde netto maandinkomen van chronisch zieken f170,- lager is dan dat
van niet chronisch zieken. Chronisch zieken met meerdere lichamelijke beperkingen
hebben een inkomen dat f240,- tot f360,- lager ligt. Het onderzoek laat zien dat ruim
50% van de chronisch zieken (n=2449) een inkomen heeft van minder dan f1.900,-
(netto), ten opzichte van 40% van de niet chronisch zieken (n=1756). Van de chronisch
zieken heeft 15% een inkomen op bijstandsniveau tegen 8% van de niet chronisch
zieken.

In tabel 2.4 wordt het netto inkomen van chronisch zieken vergeleken met dat van niet
chronisch zieken (Van Agt e.a., 1996). Het overzicht laat zien dat chronisch zieken in
vergelijking met niet chronisch zieken minder inkomen hebben. Een aantal chronische
ziekten worden vergeleken. Alleen die aandoeningen zijn in de analyse betrokken
waarvoor geldt dat het aantal respondenten dat deze ziekte rapporteerde voldoende
groot is om betrouwbare resultaten te verkrijgen.

Tabel 2.4 Het netto inkomen van chronisch zieken vergeleken met dat van niet chro-
nisch zieken in 1993

Niet :
chronisch Rug- Hart- Huid-
zieken klachten Diabetes Reuma CARA klachten  Migraine  ziekten
Netto inkomen 2177 1856 1878 1882 1921 1945 1985 2144
Verschil met niet
chronisch zieken -321 -299 -296 -256 -232 -192 -34

Bron: Van Agt, Stronks & Mackenbach, 1996

Het verschil in inkomen tussen chronisch zieken en niet chronisch zieken blijkt niet
geheel, maar wel voor een belangrijk deel aan het verschil in gezondheidstoestand te
wijten (Van Agt e.a., 1996). Een ander deel van het inkomensverschil is te wijten aan
verschillen in achtergrondkenmerken. Van de onderzochte achtergrondkenmerken
blijken met name verschillen in opleidingsniveau en in leeftijd van belang. Als wordt
gecorrigeerd voor het hogere percentage lager opgeleiden en ouderen onder chronisch
zieken, wordt het verschil in inkomen tussen chronisch zieken en niet chronisch zieken
gehalveerd. ‘

In tabel 2.5 zijn de gecorrigeerde verschillen in inkomen per specifieke aandoening
gegeven. Bij migraine, ernstige hartklachten en huidziekten blijkt na controle voor deze
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achtergrondkenmerken het effect van de ziekte op het inkomen niet meer aantoonbaar.
Bij andere chronische ziekten blijkt ook na correctie een nadelig effect van de ziekte op
het inkomen, namelijk bij reuma, ernstige rugklachten, CARA en diabetes. Als gevolg
van hun ziekte is het inkomen van deze patiéntengroepen gemiddeld ca. f130,- tot ca.
f170,- lager dan dat van personen zonder chronische aandoening.

Tabel 2.5 Het verschil in gemiddeld netto-inkomen tussen chronisch zieken en niet
chronisch zieken na correctie voor achtergrondkenmerken in 1993

Rug- Hart- Huid
klachten  Diabetes Reuma CARA klachten  Migraine  ziekten

Verschil met niet

chronisch zieken -321 -299 -296 -256 -232 -192 -34
Na correctie voor

achtergrond-

kenmerken -168 -133 -134 -130 -29 -55 -41

Bron: Van Agt, Stronks & Mackenbach, 1996

In 1994 en 1995 zijn nogmaals metingen gedaan in het kader van het longitudinale
onderzoek. Interessant daarbij zijn de wijzigingen die zich in deze periode hebben
voorgedaan rondom de WAO. De inkomenspositie van chronisch zieken in het
algemeen blijkt niet in belangrijke mate te zijn verslechterd. Dit is juist wel het geval bij
degenen die zijn geconfronteerd met een herkeuring. Het aantal herkeurden in het
onderzoek blijkt te klein om conclusies over de omvang van de achteruitgang te
trekken.

In 1992, dus voor de grootschalige herkeuring, vond onderzoek plaats naar de
financiéle situatie van Rotterdamse arbeidsongeschikten en gehandicapten (Cuelenae-
re & Vuyk, 1992). De verwachting bij dit onderzoek was dat vooral de financiéle situatie
van gedeeltelijk arbeidsongeschikten slecht is, omdat zij sneller op het minimum
aangewezen zijn. Deze veronderstelling gaat uit van gedeeltelijk arbeidsongeschikten

~die geen betaald werk verrichten. In de onderzoeksgroep blijkt echter een derde van de

gedeeltelijk arbeidsongeschikten betaald werk te hebben. Van de overigen heeft de
helft nog een aanvullende WW-uitkering zodat in totaal een derde van de gedeeltelijk
arbeidsongeschikten aangewezen is op het minimumniveau. Dit is minder dan was
verwacht. De resultaten van de longitudinale studie van Van Agt e.a. (1996) suggere-
ren dat het aantal gedeeltelijk arbeidsongeschikten op het minimumniveau is toegeno-
men als gevolg van de grootschalige herkeuring.

Uitgaven in verband met ziekte, eigen bijdragen, verzekeringen

Een tweede aspect dat het beschikbaar inkomen van chronisch zieken beinvioedt, zijn
de uitgaven in verband met ziekte, zoals extra kosten voor zorg en hulpmiddelen. Het
gaat hierbij alleen om ziektegerelateerde uitgaven die niet vergoed worden door
bijvoorbeeld de ziektekostenverzekeraar of de Bijzondere Bijstand. Een oriénterend
onderzoek (Verhoeff & Birnie, 1992) naar de maatschappelijke kosten van chronische
ziekten toont aan dat kosten voor aanpassingen en meerkosten voor algemene
dagelijkse levensverrichtingen, de zogenaamde patiéntgebonden directe niet-medische
kosten, een niet te verwaarlozen omvang hebben.

Van de chronisch zieken in het longitudinaal onderzoek heeft ruim tweederde uitgaven
gehad die niet vergoed werden. Datzelfde geldt voor de helft van de niet chronisch
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zieken. De hoogte van de uitgaven verschilt ook tussen chronisch zieken en niet
chronisch zieken. Chronisch zieken blijken gemiddeld bijna twee keer zoveel ziektege-
relateerde uitgaven te hebben als niet chronisch zieken. Niet chronisch zieken hebben
gemiddeld f34,- per maand aan kosten als gevolg van ziekte, terwijl dit bedrag voor
chronisch zieken gemiddeld ca. f60,- is. Echter, bijna één vijffde van de chronisch
zieken heeft honderd gulden per maand of meer aan ziektegerelateerde uitgaven (Van
Agt e.a., 1996).

In onderstaand overzicht worden de ziektegerelateerde uitgaven van chronisch zieken
vergeleken met die van niet chronisch zieken. Het overzicht laat zien dat men in
vergelijking met niet chronisch zieken meer uitgaven heeft. Er wordt een vergelijking
gemaakt tussen verschillende chronische ziekten.

Tabel 2.6 De ziektegerelateerde uitgaven van chronisch zieken vergeleken met die van
niet chronisch zieken in 1993

Niet
chronisch Rug- Hart- Huid-
zieken Reuma Diabetes CARA klachten  klachten  Migraine  ziekten
Ziektegerelateerde
uitgaven 34 122 104 80 74 73 57 53
Verschil met niet
chronisch zieken +88 +70 +46 +40 +39 +23 +19

Bron: Van Agt, Stronks & Mackenbach, 1996

Het verschil in de hoogte van de ziektegerelateerde uitgaven wordt bijna geheel
verklaard door de aanwezigheid van chronische aandoeningen. De grootste uitgaven-
posten zijn medische zorg en hulpmiddelen. Chronisch zieken geven daarvoor veel
meer uit als niet chronisch zieken. Kosten voor verzorging, vervoer en wonen worden
bijna alleen door chronisch zieken gemaakt (zie tabel 2.7).

Tabel 2.7 Gemiddelde ziektegerelateerde uitgaven van chronisch zieken en niet chro-
nisch zieken per uitgavenpost in de periode januari '93 t.m. september '93

Curatieve Hulp-

zorg middelen  Verzorging Vervoer  Wonen Overig Totaal
Gemiddelde uitgaven niet
chronisch zieken 129 131 1 2 0 1 264
Gemiddelde uitgaven
chronisch zieken 228 205 41 32 24 35 565
Verschil chronisch zieken t.o.v.
niet chronisch zieken +99 +74 +40 +30 +24 +34 +301

Bron: Van Agt, Stronks & Mackenbach, 1996

Als chronisch zieken een slechtere gezondheidstoestand hebben nemen de ziektegere-
lateerde uitgaven sterk toe. Mensen met meerdere chronische aandoeningen kunnen
uitgaven hebben van f140,- per maand. Dit is f106,- meer aan kosten dan niet
chronisch zieken. De ziektegerelateerde uitgaven van chronisch zieken met meerdere
lichamelijke beperkingen kunnen oplopen tot over de f200,- per maand. Deze groep
met veel comorbiditeit en veel lichamelijke beperkingen vormen binnen de gehele
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groep chronisch zieken (zoals in dit onderzoek gedefinieerd) een minderheid (Van Agt
e.a., 1996).

De meting in 1995 laat geen grote verschillen zien met de eerdere peiling in het kader
van het longitudinale onderzoek. Dit lijkt in eerste instantie vreemd, omdat tussentijds
eigen bijdragen zijn ingevoerd in de Wet Voorzieningen Gehandicapten en hogere
eigen bijdragen worden gevraagd voor thuiszorg. Van Agt e.a. (1996) geven enkele
mogelijke verklaringen voor het feit dat er nog weinig effect van de WVG merkbaar is.
Zo zou het een gevolg kunnen zijn van het feit dat deze nieuwe wet pas laat in de
bestudeerde periode is ingevoerd, namelijk op 1 april 1994. Bovendien waren in vele
gevallen nog overgangsmaatregelen van toepassing. Ook zou het mogelijk zijn dat
bepaalde voorzieningen (bijvoorbeeld een rolstoel) nog net voor de ingangsdatum van
de WVG zijn aangeschaft, waardoor deze dus via de oude regeling vergoed konden
worden. Op grond hiervan stellen Van Agt e.a. dat het niet ondenkbaar dat de effecten
van de WVG pas te verwachten zijn op een wat langere termijn. Een andere mogelijke
verklaring is dat waarschijnlijk slechts een klein deel van de chronisch zieken gebruik
maakt van deze voorzieningen.

Ook het Rotterdamse onderzoek onder arbeidsongeschikten en gehandicapten
(Cuelenaere & Vuyk, 1992) besteed aandacht aan extra financiéle lasten als gevolg
van ziekte of handicap. Hierbij blijkt het te gaan om zeer uiteenlopende uitgaven,
variérend van een eigen bijdrage voor een gehoorapparaat tot de aanschaf van nieuwe
meubels in verband met rug- en gewrichtsklachten. Net als bij de longitudinale studie
gaat het om aanzienlijke bedragen. Het onderzoek toont verder aan dat de absolute
hoogte van deze kosten samenhangt met de hoogte van het inkomen. Het percentage
van het inkomen dat men besteedt aan meerkosten hangt echter niet samen met de
hoogte van het inkomen. Zo besteed een kwart van de respondenten met een
minimuminkomen 15% of meer van het inkomen aan meerkosten. Voor deze groep
lijken de financiéle gevolgen van ziekte of handicap het meest sterk.

In een onderzoek onder chronisch zieken (Van den Bos e.a., 1988) geeft een deel van
de respondenten aan dat zij vinden dat zij niet over voldoende middelen beschikken
om in verband met hun ziekte uitgaven te doen, die zij graag zouden willen doen.

Er zijn enkele onderzoeken die aandacht besteden aan de financiéle gevolgen van
specifieke chronische ziekten. De resultaten van deze onderzoeken worden hier kort
~ behandeld.

Bij patiénten met een reumatische aandoening zijn hulp in de huishouding en hulpmid-
delen en voorzieningen binnen en buitenshuis de grootste kostenposten. Gemiddeld
hebben de respondenten jaarlijks ruim tweeduizend gulden aan kosten ten gevolge van
de aandoening (De Witte e.a., 1989). Dit is gemiddeld f167,- per maand. De kosten als
gevolg van reuma vallen in dit onderzoek hoger uit dan in het longitudinale onderzoek.
Een verschil in onderzoeksopzet en/of conceptionalisering kan hiervan de oorzaak zijn.
Uit een onderzoek naar de financiéle gevolgen van kanker en kankerbehandeling (De
Haes e.a., 1988) blijkt dat de helft van een groep pas geopereerde kankerpatiénten en
vier vijfde deel van een groep patiénten die met cytostatica zijn behandeld extra kosten
heeft ten gevolge van hun ziekte of behandeling. Een derde van de chemotherapiepati-
énten geeft aan die kosten moeilijk op te kunnen brengen.

Uit een door de Nederlandse Vereniging van Hemofilie-Patiénten (NVHP) gehouden
oriénterend onderzoek naar de met aids samenhangende financiéle lasten onder
hemofiliepatiénten, blijkt dat de extra financiéle lasten door aids per persoon uitkomen
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op een bedrag tussen de f10.000,- en f15.000,- per jaar (tussen f833,- en f1250,- per
maand). De financiéle lasten worden vaak als extra belastend ervaren, omdat er vaak
al sprake is van financiéle beperkingen door het hebben van hemofilie. Door het
samenvallen van deze financiéle problemen treedt een stapeleffect op (Smit & Moen,
1993). Dit komt overeen met de bevindingen van de longitudinale studie dat naarmate
chronisch zieken meerdere aandoeningen hebben de uitgaven in verband met ziekte
sterk toenemen.

Eigen bijdragen

De algemene tendens van de laatste vijftien jaar is, dat de eigen bijdrage van toepas-
sing werd voor steeds meer voorzieningen en stapsgewijs werd opgetrokken. Dat houdt
vooral een risico in voor mensen die in het bijzonder op de gezondheidsvoorzieningen
zijn aangewezen, zoals chronisch zieken (Oude Engberink & Post, 1994). Eigen
bijdragen hebben voornamelijk betrekking op WVG-voorzieningen en minder op
voorzieningen in het kader van andere regelingen. Het is niet bekend hoeveel chro-
nisch zieken gebruik maken van WVG-voorzieningen. De eigen bijdragen verschillen
naar het soort voorzieningen, het aantal voorzieningen, de financiéle situatie van de
client en het gemeentelijk beleid. Uit een onderzoek onder cliénten van WVG-voorzie-
ningen (Ipso Facto & SGBO, 1995) blijkt dat cliénten in het jaar 1994 gemiddeld
f1203,07 betaalden aan eigen bijdragen. Dit is 6% van het netto maandelijkse
huishoudinkomen. Van de cliénten die eigen bijdragen/betalingen hebben betaald in
1994 zegt 30% dat zij hierdoor in financiéle problemen zijn geraakt. Alhoewel bij het
vaststellen van de eigen bijdrage/betalingen uitgegaan wordt van het inkomen van de
cliént, vinden veel cliénten in dit onderzoek dat er te weinig rekening wordt gehouden
met de totale kosten die de handicap met zich meebrengt. De resultaten van dit
onderzoek geven in vergelijking met het longitudinale onderzoek (Van Agt e.a., 1996)
wel aan dat de WVG gevolgen heeft voor de hoogte van de ziektegerelateerde
uitgaven. Een mogelijke verklaring hiervoor is dat in de longitudinale studie het aantal
respondenten dat van deze voorzieningen gebruik maakt te klein is om gevolgen te
hebben voor de hoogte van de gemiddelde ziektegerelateerde uitgaven.

Verzekeringen

Door zich te verzekeren kan men het risico op extra financiéle lasten als gevolg van
ziekte beperken.

Uit een aantal klachteninventarisaties die het Breed Platform Verzekerden en Werk de
laatste jaren heeft uitgevoerd blijkt dat chronisch zieken problemen ervaren bij het
afsluiten van verzekeringen. Problemen worden vooral ervaren door chronisch zieken
die een verzekering willen afsluiten en niet zozeer bij mensen die reeds een verzeke-
ring hebben afgesloten op.het moment van chronisch ziek worden. De problemen doen
zich voor bij het afsluiten van respectievelijk ziektekostenverzekeringen, ANW-gat-
verzekeringen, arbeidsongeschiktheidsverzekeringen en levensverzekeringen. Het
betreft hierbij het weigeren van (aanvullende) verzekeringen, premie-opslag of
beperkende polisvoorwaarden. In een aantal gevallen wordt zelfs de standaard-
pakketpolis geweigerd (Breed Platform, 1990; Helpdesk Gezondheid, Werk en
Verzekeringen, 1998). Een onderzoek dat in 1996 door de Unie KBO is uitgevoerd
komt ook tot de conclusie dat zorgverzekeraars de toegang tot aanvullende zorgverze-
keringen beperken door het stellen van voorwaarden en hoge premies (Sanders,
1996).
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Het beschikbaar inkomen wordt bepaald door het verschil van enerzijds het inkomen
en anderzids de uitgaven wegens ziekte. Uit de longitudinale studie blijkt dat het
beschikbaar inkomen van chronisch zieken per maand gemiddeld f200,- lager is dan
dat van niet chronisch zieken. Bij de helft van de chronisch zieken is het beschikbaar
inkomen minder dan f1.700,- per maand. Ook uit onderzoek van Van den Bos e.a.
(1988) blijkt dat chronisch zieken wat betreft hun inkomenspositie het gevoel hebben
dat zij er slechter voorstaan dan andere mensen.

In tabel 2.8 wordt de financiéle situatie van chronisch zieken vergeleken met die van
niet chronisch zieken. Het overzicht laat zien dat men in vergelijking met niet chronisch
zieken minder inkomen heeft en meer uitgaven. Dit resulteert in een lager beschikbaar
inkomen.

Er wordt een vergelijking gemaakt tussen verschillende chronische aandoeningen. De
situatie per aandoening verschilt aanzienlijk. Daarom kan eigenlijik niet worden
gesproken van de financiéle situatie van chronisch zieken in het algemeen. Beter is het
om per aandoening te kijken wat de financiéle gevolgen zijn. Het overzicht toont hoe
een specifieke ziekte het inkomen en de uitgaven beinvioedt. Patiénten met reuma,
diabetes en ernstige rugklachten hebben een lager beschikbaar inkomen dan andere
chronisch zieken.

Ook bij het beschikbaar inkomen blijkt het verschil ten opzichte van niet chronisch
zieken groter naarmate de gezondheidstoestand van chronisch zieken slechter is. Het
beschikbaar inkomen van mensen met meerdere chronische aandoeningen is f260,-
tot f470,- minder dan dat van niet chronisch zieken. Als chronisch zieken meerdere
lichamelijke beperkingen hebben, blijkt hun beschikbaar inkomen meer dan f800,- te
verschillen met dat van niet chronisch zieken (Van Agt e.a., 1996). Dit betekent dat de
meest ernstig chronisch zieken gemiddeld van ca. 1500-1600 gulden per maand
moeten rondkomen (Stronks e.a., 1996, 19). De ernst van de ziektetoestand wordt bij
dit onderzoek met behulp van verschillende maten voor de algemene gezondheidstoe-
stand bepaald.

Tabel 2.8 Het beschikbare inkomen van chronisch zieken vergeleken met dat van niet
chronisch zieken in 1993

Niet
chronisch Rug- Hart- Huid-
zieken Reuma Diabetes klachten = CARA klachten  Migraine  ziekten

Netto inkomen 2177 1882 1878 1856 1921 1945 1985 2144
Ziektegerelateerde

uitgaven 34 122 104 74 80 73 57 53
Beschikbaar

inkomen 2143 1760 1773 1782 1841 1872 1928 2091
Verschil met

niet chronisch

zieken -383 -370 -361 -302 =271 -215 -52

Bron: Van Agt, Stronks & Mackenbach, 1996

Het beschikbare inkomen van chronisch zieken ligt vaker onder het sociaal minimum
(in 1993 na aftrek van de ziektegerelateerde uitgaven f1026,-) dan bij niet chronisch
zieken. Van de niet-chronisch zieken in het longitudinale onderzoek leeft 5% onder het
sociaal minimum (in 1993 na aftrek van de gemiddelde ziektegerelateerde uitgaven
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f1026). Van de chronisch zieke respondenten leeft 8% onder het sociaal minimum.
Onder de ernstig chronisch zieken is het percentage veel hoger, namelik ca. 22%
(Stronks e.a., 1996, 21).

De financiéle situatie van chronisch zieken is door de wijzigingen tussen 1993 en 1995
niet duidelijk veranderd. Een aanzienlijk deel van de chronisch zieken had een
financiele achterstand, en dat is zo gebleven.(Mackenbach, 1997)

Een probleem is ook de inkomensonzekerheid waarin veel arbeidsongeschikten en
gehandicapten verkeren, zo blijkt uit het onderzoek van Cuelenaere & Vuyk (1992).

Uit de resultaten van dit onderzoek blijkt dat meer dan de helft van de respondenten
(n=213) een verslechtering van de financiéle situatie verwacht in de komende jaren.
Ongeveer 40% heeft in de afgelopen vijf jaar al een inkomensachteruitgang meege-
maakt. Ongeveer 30% van de respondenten geeft aan dat ze niet of nauwelijks kunnen
rondkomen. Een groot deel van deze mensen verwacht ook een verslechtering van de
situatie in de toekomst. In de groep die zowel de huidige als de toekomstige financiéle
situatie negatief beoordeelt, zijn meer WAO'’ers dan niet WAO'ers, meer niet-werken-
den dan werkenden en meer mensen die 15% of meer van hun inkomen aan meerkos-
ten besteden. Gezinnen met kinderen lopen meer risico extra kosten te hebben en die
moeilijk op te kunnen brengen (De Haes e.a., 1988; Ipso Facto & SGBO, 1995).

Het vaker voorkomen van (relatieve) armoede onder chronisch zieken heeft uiteraard
direct gevolgen voor het dagelijks leven. De financiéle bestedingsruimte bepaalt de
mate waarin maatschappelijke participatie mogelijk is. De deelname aan ontspannende
en culturele activiteiten en de aanwezigheid van een abonnement is beduidend lager
(Cuelenaere & Vuyk, 1992). Chronisch zieken proberen financiéle problemen het hoofd
te bieden door bijvoorbeeld te bezuinigen op uitstapjes en vakanties. Ook wordt er
bezuinigd op noodzakelijke terreinen zoals boodschappen, vervoer en kleding en
kunnen sociale contacten niet meer goed onderhouden worden (Cuelenaere & Vuyk,
1992; Ipso Facto & SGBO, 1995). Van de chronisch zieken blijkt -als gevolg van een
gebrek aan financiéle middelen- 8% sociaal geisoleerd. Onder niet chronisch zieken is
dit ca. 4% (Stronks e.a., 1996, 21). Ook het maken van schulden wordt gebruikt als
een manier om financiéle problemen het hoofd te bieden (Ipso Facto & SGBO, 1995).

Conclusies

Chronisch zieken hebben gemiddeld genomen een lager inkomen en bovendien meer
ziektegerelateerde uitgaven dan niet chronisch zieken. Daardoor is hun financiéle
positie zwakker. Dit gegeven is het resultaat van een longitudinale onderzoek naar de
financiéle positie van chronisch zieken.

Meer chronisch zieken hebben een inkomen op bijstandsniveau dan niet-chronisch
zieken. De financiéle situatie blijkt vooral slecht onder chronisch zieken met veel
lichamelijke beperkingen, meerdere aandoeningen en een als slecht ervaren gezond-
heid. Het inkomen onder deze groep is relatief laag, en de ziektegerelateerde uitgaven
relatief hoog. Andere onderzoeken bevestigen dat het hebben van meerdere chroni-
sche aandoeningen kan leiden tot een stapeleffect van ziektegerelateerde uitgaven.
Ook is gebleken dat de financiéle situatie tussen chronisch zieken met een verschillen-
de diagnose kan verschillen. Patiénten met reuma, diabetes en ernstige rugklachten
hebben een ongunstigere financiéle situatie dan andere chronisch zieken. Voor een
belangrijk deel is de ziekte hiervan de oorzaak.
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Een belangrijke factor die verklaart dat chronisch zieken een relatief laag inkomen
hebben is hun ziekte. Andere factoren zijn een gemiddeld hogere leeftid en een
gemiddeld lager opleidingsniveau van deze groep, in vergelijking met niet chronisch
zieken. De hogere ziektegerelateerde uitgaven zijn wel grotendeels het gevolg van de
aanwezigheid van één of meerdere aandoeningen. Chronisch zieken hebben voorna-
melijk hogere uitgaven voor zorg, hulpmiddelen en vervoer. Daarnaast worden
chronisch zieken geconfronteerd met steeds meer en steeds hogere eigen bijdragen
voor voorzieningen en problemen bij het afsluiten van verzekeringen. Een groot deel
van de mensen met een chronische aandoening heeft moeite deze kosten op te
brengen. Om financiéle problemen het hoofd te bieden wordt door chronisch zieken op
allerlei terreinen bezuinigd. Dit heeft gevolgen voor de maatschappelijke participatie
van chronisch zieken. Meerdere onderzoeken tonen aan dat gezinnen met kinderen
een groter risico lopen om in financiéle problemen te komen. Een ander probleem is de
inkomensonzekerheid waarin veel chronisch zieken verkeren.

De financiéle situatie van de groep chronisch zieken als geheel lijkt in de periode 1993-
1995 niet verslechterd. Er is echter wel een nadelige ontwikkeling waargenomen bij de
groep arbeidsongeschikten die als gevolg van de nieuwe WAO een herkeuring hebben
ondergaan.

Beeldvorming

Inleiding

Volgens de NCCZ (1993b) is beeldvorming het geleidelijk ontstaan of al bestaan van
een opvatting over personen, zaken, feiten e.d.. Bij de beeldvorming rond chronisch(e)
ziek(t)en gaat het om de gevoelens, kennis en attitude van mensen waardoor deze een
bepaalde voorstelling hebben van chronisch(e) zieken en ziekten. Beeldvorming is een
resultante van de wisselwerking tussen chronisch zieken en de directe omgeving. Als
mensen denken of praten over chronisch(e) ziek(t)en dan doen zij dat ongetwijfeld op
grond van een aantal beelden die zij over (mensen met) deze ziekten hebben gevormd
(NCCZ, 1993b).

De NCCZ pleit samen met de Stuurgroep Toekomstscenario's Gezondheidszorg en het
Werkverband Organisaties Chronisch Zieken (WOCZ) voor een andere manier van
kijken naar chronisch zieken het zogenaamde ‘kantel denken’. Gesteld wordt dat er te
veel aandacht is voor de kosten van chronische ziekten en te weinig aandacht voor de
baten. Er wordt voor gepleit te kijken naar de mogelijkheden die er zijn om de omstan-
digheden aan te passen aan de mogelijikheden van chronisch zieken (NCCZ, 1993a).

Er is nauwelijks iets bekend over de beeldvorming ten aanzien van chronisch zieken.
Om deze reden is in opdracht van de Rijksvoorlichtingsdienst door Bureau Veldkamp
ten behoeve van de NCCZ in 1993 een verkennend onderzoek uitgevoerd. Dit
verkennend onderzoek betrof zowel een kwalitatief als een kwantitatief onderzoek naar
de beeldvorming. Het kwantitatieve deel bestaat uit een telefonische enquéte onder
personen van 18 jaar en ouder naar de beeldvorming rond chronisch(e) ziek(t)en en de
beeldvorming over vier specifiecke ziekten. In totaal zijn 1.040 personen telefonisch
ondervraagd. ledere respondent kreeg vragen voorgelegd over chronisch zieken in het
algemeen en over patiénten met één specifieke ziekte. Deze vier ziekten zijn migraine,
reuma, CARA en diabetes. Het kwalitatief deel bestaat uit gesprekken met vertegen-
woordigers van een aantal patiéntenverenigingen en groepsgesprekken met huisgeno-
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ten van patiénten.

In deze paragraaf zal een korte weergave gegeven worden van de resultaten van dit
onderzoek, aangevuld met de resultaten van enkele andere onderzoeken naar de
beeldvorming rond chronisch zieken. Het betreft een onderzoek naar de beleving van
CARA bij het Nederlandse publiek, door middel van telefonische enquétes onder 2.559
Nederlanders (Instituut voor Psychologisch Marktonderzoek, 1990), en een onderzoek .
naar de beeldvorming over reumatische aandoeningen met behulp van een schriftelijke
vragenlijst onder 569 Nederlanders (Van der Wardt, 1997). Daarnaast worden enkele
gegevens beschreven van een studie onder chronisch zieken (Van den Bos e.a,
1988). Dit onderzoek is wat ouder en bestrijkt de gehele leef- en zorgsituatie van
chronisch zieken, maar geeft in tegenstelling tot de hierboven genoemde onderzoeken,
de stigmatisering weer zoals die door de chronisch zieken zelf ervaren wordt.

Beeldvorming Nederlands publiek

Uit het kwantitatief deel van het NCCZ-onderzoek blijkt dat vrijwel iedereen weet wat er
onder chronische ziekten verstaan wordt en een chronische ziekte kan noemen. Hierbij
wordt vooral CARA (61%) genoemd en vooral onder ouderen reuma (37%). Diabetes
en migraine worden niet zo vaak als chronisch gezien als CARA en reuma. Tussen de
10% en 16% denkt bij chronische ziekten aan migraine, multiple sclerose, kanker, hart-
en vaatziekten en diabetes. Andere ziekten worden veel minder genoemd.

Meer dan 95% van de 1.040 respondenten heeft van de ziekten die in het onderzoek
centraal staan gehoord en heel veel mensen kennen in hun omgeving wel iemand met
die ziekte.

De respondenten denken dat 23% van de Nederlandse bevolking een chronische
ziekte heeft. De NCCZ schat dat ruim 10% van de Nederlandse bevolking chronisch
ziek is. De respondenten komen ook voor de vier afzonderlike ziekten tot hoge
schattingen. '
Van de respondenten kent driekwart minstens één persoon met diabetes of migraine.
Bijna 60% kent iemand met reuma of CARA. Meestal gaat het daarbij om personen die
men goed kent.

Het beeld dat men heeft van chronisch zieken wordt sterk bepaald door de ziekte
waaraan men denkt bij een chronische ziekte. Dat blijkt vooral CARA te zijn.

Het beeld dat bestaat van chronisch zieken lijkt niet zeer negatief te zijn. Uit het
onderzoek komt naar voren dat men chronisch zieken ziet als mensen die echt last
hebben van hun ziekte en meestal ongeneeslijk ziek zijn. Een derde van de onder-
vraagden meent dat chronisch zieken meestal lichamelijk gehandicapt zijn en meestal
ook eenzaam. .

De deelnemers aan het onderzoek achten chronisch zieken meestal in staat om aan
het arbeidsproces deel te nemen (volgens een vijffde meestal niet) en in staat om voor
zichzelf te zorgen (volgens 14% niet). Volgens 18% vormen chronisch zieken meestal
een last voor hun omgeving. Voilgens 15% gaat het over het algemeen om oude
mensen. lets meer dan één op de tien respondenten is van mening dat de meeste
chronisch zieken in één opslag te herkennen zijn als chronisch ziek.

Vooral naar leeftijd bestaan er grote verschillen in de beeldvorming. Ouderen denken
vaker dan jongeren dat chronische ziekten ongeneeslik zijn en dat chronisch zieken
lichamelijk gehandicapt, eenzaam, ongeschikt om te werken en oud zijn en in één
opslag te herkennen zijn als chronisch ziek. o

Bij de beeldvorming ten aanzien van chronisch zieken ligt de nadruk dus voornamelijk
op de beperkingen van mensen met een chronische aandoening.
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Het blijkt dat de beeldvorming over de ziekten onderling sterk verschilt. Of mensen de
ziekte van nabij kennen blijkt ook van invioed te zijn op de beeldvorming. Een groter
deel van degenen die de ziekte van nabij kennen is van mening dat patiénten met
migraine of diabetes echt last hebben en dat de ziekte ongeneeslijk is. Bij reuma en
CARA ziin de verschillen in beeldvorming tussen degenen die patiénten kennen en
personen die geen persoonlijke banden hebben met patiénten minder groot (NCCZ,
1993b).

Onderzoek naar de beeldvorming over reumatische aandoeningen (Van der Wardt, 19-
97) geeft aan dat het algemeen publieck reuma met name associeert met pijn en
alternatieve geneeswijzen. Het publiek, en daarna de partners van reumapatiénten, is
het meest van mening dat patiénten het ontstaan of verloop van reuma zelf kunnen
beinvioeden. Wat betreft opvattingen over ernst komt reuma op de derde plaats na
kanker en hart- en vaatziekten. De gevolgen van reuma, worden vooral door vrouwelij-
ke respondenten uit het publiek, vrij ernstig geacht. Opvallend is dat reumapatiénten de
gevolgen van hun ziekte als minder ernstig beschouwen dan hun partners en dat zowel
patiénten als partners de gevolgen minder ernstig vinden dan het algemeen publiek.

Uit het kwalitatief deel van het NCCZ-onderzoek blikt dat alle ziekten hun eigen
specifieke problemen met zich mee brengen, die in sterke mate bepalen hoe de
buitenwereld reageert op de patiént en op de ziekte.

Volgens de deelnemers aan de groepsgesprekken heerst er veel onbegrip over
chronische ziekten: door de wisselingen van de ene op de andere dag wordt de patiént
al snel als een ‘aansteller’ gezien. De ervaring is dat de buitenwereld meer begrip toont
als de patient er zelf meer over vertelt. Maar dat kan alleen als de patiént de ziekte
zelf accepteert.

Ook in het onderzoek naar de beleving van CARA komt naar voren dat de inhoudelijke
onbekendheid met de aandoening maakt dat mensen niet goed weten hoe ze op de
ziekte moeten reageren (Instituut voor Psychologisch Marktonderzoek, 1990).

In de gesprekken bij het kwalitatieve deel van het NCCZ-onderzoek is het meest
genoemde beeld dat mensen hebben aanstellerii. Maar er is verder een grote variatie
-aan beelden. Ook hier kan niet gesproken worden van chronisch zieken in het
algemeen, want er zijn grote verschillen tussen de ziekten onderling. Bij uiterlijk
onzichtbare ziekten wordt opgemerkt dat patiénten met dergelijke ziekten het moeilijker
hebben dan patiénten met een zichtbare ziekte. De buitenwereld houdt er minder
rekening mee, of omdat men het niet weet (men ziet het immers niet), of omdat men
het niet zo snel gelooft, of omdat men de ernst van de klachten onderschat. Met
betrekking tot uiterlijk zichtbare ziekten zijn er geheel andere opvattingen. Patiénten
met een zichtbare handicap zouden het juist veel moeilijker hebben, omdat de buiten-
wereld de patiént als zielig ziet en de neiging heeft de patiént te betuttelen. Vaak leidt
dit ertoe dat de patiént zich nog meer patiént voelt.

Gebrek aan kennis, onbegrip en het er niet over willen vertellen, hebben negatieve
beeldvorming tot gevolg. Dit is ook een conclusie van het onderzoek naar de beeldvor-
ming bij CARA. Hierbij gaat het om onbegrip in de omgeving ook op school en op het
werk. Ook uit de onderzoeken betreffende arbeid (par.2.2) blijkt het bestaan van een
negatieve beeldvorming.

Uit onderzoek naar de door chronisch zieken ervaren stigmatisering (Van den Bos e.a.,
1988) blijkt dat ruim een kwart van de groep chronische zieken in het onderzoek
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(n=442) in meer of mindere mate ongunstige reacties ondervindt in verband met de
ziekte. Een deel (11%) heeft duidelijk het gevoel gestigmatiseerd te zijn door de ziekte.
Zij hebben het gevoel dat de omgeving min of meer afwijzend reageert, dat mensen in
hun omgeving wel eens op hen neerkijken, zich niet bij hen op hun gemak voelen of
liever niet gezien willen worden in hun gezelschap of vervelende reacties laten blijken.
Er is dus sprake van een discrepantie tussen de attitude die de (veelal niet chronisch
zieke) respondenten van de telefonische enquéte zeggen te hebben en de feitelijke
bejegening die chronisch zieken ervaren.

Samenvatting en conclusies

In dit hoofdstuk zijn drie thema's met betrekking tot de maatschappelijke positie van
chronisch zieken behandeld. Deze thema's zijn arbeidspositie, financiéle situatie en
beeldvorming.

Over het algemeen kan gezegd worden dat chronisch zieken op alle drie de bestudeer-
de terreinen een achterstand hebben ten opzichte van niet chronisch zieken.

De arbeidsparticipatie is onder chronisch zieken beduidend lager dan onder niet
chronisch zieken. De arbeidsparticipatie is niet voor alle chronische aandoeningen
gelik. Naarmate de ernst van de lichamelijke beperkingen toeneemt neemt de
arbeidsdeelname af. Mensen met een chronische aandoening zijn vaker werkloos of
arbeidsongeschikt. Dit is voornamelijk het gevolg van hun ziekte. De werksituatie van
chronisch zieken in het algemeen lijkt geen grote verschillen te vertonen met die van
niet chronisch zieken. Wel lijken er verschillen te zijn ten aanzien van chronisch zieken
met een slechte gezondheid. Mensen met een chronische aandoening ondervinden
allerlei problemen bij het verkrijgen en behouden van werk. Vaak durven werkgevers
het risico niet aan om iemand met een chronische ziekte aan te nemen. Verder worden
er door chronisch zieken klachten geuit over dreiging met ontslag als gevolg van de
ziekte, onheuse bejegening, weinig begrip voor problemen en het ontkennen van de
gezondheidsproblemen. Als werknemers binnen een organisatie krediet hebben
opgebouwd, zijn werkgevers vaker bereid om inspanningen te doen om de chronisch
zieke werknemer aan het werk te houden. Werkaanpassingen kunnen een bijdrage
leveren aan de integratie en herintrede van chronisch zieke werknemers. De situatie
met betrekking tot werkaanpassingen is de laatste jaren verbeterd, maar is nog steeds
niet optimaal. In meerdere onderzoeken komt ook naar voren dat er een tekort aan
begeleiding is bij het vinden en behouden van werk.

Chronisch zieken hebben gemiddeld genomen een lager inkomen en bovendien meer
ziektegerelateerde uitgaven dan niet chronisch zieken. Daardoor is hun financiéle
positie zwakker. De financiéle situatie blijkt vooral slecht onder chronisch zieken met
veel lichamelijke beperkingen, meerdere aandoeningen en een als slecht ervaren
gezondheid. Het inkomen onder deze specifiecke categorie chronisch zieken is in
vergelijking met chronisch zieken in het algemeen relatief laag, en de ziektegerelateer-
de uitgaven zijn relatief hoog. Dat chronisch zieken een relatief laag inkomen hebben,
kan behalve door hun ziekte ook worden verklaard door andere belangrijke factoren,
zoals een gemiddeld hogere leeftijd en een gemiddeld lager opleidingsniveau van deze
groep, in vergelijking met niet chronisch zieken. De hogere ziektegerelateerde uitgaven
van chronisch zieken zijn wel grotendeels het gevolg van de aanwezigheid van één of
meerdere aandoeningen. Daarnaast worden chronisch zieken geconfronteerd met
steeds meer, en steeds hogere eigen bijdragen voor voorzieningen en problemen bij
het afsluiten van verzekeringen. Een groot deel van de mensen met een chronische
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aandoening heeft moeite deze kosten op te brengen.

Uit een onderzoek naar de beeldvorming rond chronisch zieken komt naar voren dat
men chronisch zieken ziet als mensen die echt last hebben van hun ziekte en meestal
ongeneeslijk ziek zijn. Een derde van de ondervraagden meent dat chronisch zieken
meestal lichamelik gehandicapt zijn en meestal ook eenzaam. Andere opvattingen zijn:
chronisch zieken zijn meestal in staat om aan het arbeidsproces deel te nemen, zij zijn
in staat om voor zichzelf te zorgen, chronisch zieken vormen meestal een last voor hun
omgeving, zijn oude mensen en de meeste chronisch zieken zijn in één opslag te
herkennen als chronisch ziek. Het blijkt dat de beeldvorming over de ziekten onderling
sterk verschilt. Of mensen de ziekte van nabij kennen blijkt van inviced te zijn op de
beeldvorming. Volgens mensen uit de directe omgeving van chronisch zieken heerst er
veel onbegrip over chronische ziekten: door de wisselingen van de ene op de andere
dag wordt de patiént al snel als een ‘aansteller’ gezien. Het meest genoemde beeld dat
mensen hebben is aanstellerij. Maar er is verder een grote variatie aan beelden. Ook
hier kan niet gesproken worden van chronisch zieken in het algemeen, maar zijn er
grote verschillen tussen de ziekten onderling. Hierbij lijkt ook het feit of een ziekte
uiterlijk zichtbaar is een rol te spelen.

Een beperking van dit branche-rapport is dat slechts drie onderdelen van de maat-
schappelijke positie behandeld. Er zijn ook nog andere onderdelen, zoals participatie in
verenigingen en politieke partijen. De keus voor de drie hier onderzochte onderdelen is
te verantwoorden, aangezien ze speerpunten zijn binnen het overheidsbeleid. Een
andere beperking is de kwaliteit en kwantiteit van de onderzoeken. Zo blijkt dat er
weinig onderzoek is gedaan naar de thema's financiéle situatie en beeldvorming,
waardoor een deel van de gegevens gebaseerd zijn op enkele onderzoeken. Boven-
dien zijn de onderzoeken moeilijk vergelijkbaar, omdat ze zeer uiteenlopend zijn, wat
betreft uitwerking, aard van de onderzoekspopulatie en de omvang van de steekproef.
De beschrijving van de maatschappelijke positie van chronisch zieken kan inmiddels
zijn veranderd door inwerkingtreding van nieuwe wetten of wetsveranderingen. Of een
dergelijke verandering daadwerkelijk heeft plaatsgevonden, is niet vast te stellen omdat
de wetten nog niet zijn geévalueerd.

Op basis van de bevindingen in dit hoofdstuk vallen twee conclusies te trekken. Ten
eerste dat chronisch zieken in het algemeen een slechtere maatschappelike positie
hebben dan niet chronisch zieken. Vooral wat betreft de arbeidspositie en financiéle
situatie geldt dat chronisch zieken een achterstand hebben. Een tweede conclusie is
dat er, ten aanzien van de maatschappelijke positie, grote verschillen zijn tussen
chronisch zieken. De achterstand is in het bijzonder groot in het geval van ernstige
beperkingen. Deze groep vormt een minderheid binnen de gehele groep chronisch
zieken. Hierdoor komt hun veel grotere achterstand niet tot uiting in gemiddelde cijfers
berekend voor chronisch zieken in het algemeen. Door een indeling gebaseerd op de
mate van beperkingen toe te passen worden de onderlinge verschillen in maatschappe-
lijke achterstand tussen chronisch zieken veel inzichtelijker. Voor het maken van onder-
scheid tussen chronisch zieken met een verschillende mate van beperking kan de
International Classification of Impairments, Disabilites and Handicaps (ICIDH) als
instrument gebruikt worden.
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3.2

ZORGVERNIEUWING EN VRAAGGERICHTE ZORG

Inleiding

Een van de beleidsdoelen in de gezondheidszorg is de positie van chronisch zieken en
van patiénten in het algemeen te versterken. Dit is noodzakelijk omdat patiénten in de
zorg in vergelijking met andere actoren in de zorg, zoals de aanbieders, een te
ondergeschikte rol hebben. De zorg is te aanbodgericht. Een manier om dit doel te
bereiken is de invoering van de zogeheten patiéntenwetten, zoals de Wet klachtrecht,
Een andere manier is een verandering te bewerkstelligen waardoor zorg in plaats van
aangericht meer vraaggericht wordt. Een vorm om de beoogde verandering te bewerk-
stelligen is de invoering van Persoonsgebonden Budget (pgb). De patiéntenwetten zijn
in het eerste branche-rapport 'Patiénten/consumenten’ uitvoerig besproken. In dit
hoofdstuk wordt ingegaan op vraaggerichte zorg.

De invoering van het pgb, dat door het Instituut voor Toegepaste Sociale Wetenschap-
pen is geévalueerd, wordt in paragraaf 2 besproken. Hierbij wordt vooral ingegaan op
de ervaringen van de budgethouders. De volgende paragrafen staan in het teken van
andere mogelijke vormen van vraaggerichte zorg. De stand van zaken is dat een
aantal beleidsbepalende instanties ideeén hebben ontwikkeld. Of de ideeén over
vraaggerichte of zorg in de praktijk zijn gebracht, is een onderwerp waarover weinig
bekend is. Een inventarisatie is uitgevoerd om inzicht te krijgen in projecten die zijn
opgezet. Een verantwoording van de opzet van de inventarisatie wordt in paragraaf 3
gegeven. Tevens worden in deze paragraaf de achtergronden van vraaggerichte of
zorg geschetst.

In paragraaf 4 worden de doelen en de beschikbare middelen van de geselecteerde
projecten beschreven. In paragraaf 5 wordt de projectopzet besproken. Hierbij ligt het
accent op de wijze waarop inzicht in de vraag, behoefte en wensen van chronisch
zieken is verkregen. In paragraaf 6 worden de verwachte uitkomsten besproken. Ten
slotte worden in paragraaf 7 de belangrijkste resultaten samengevat en de conclusies
gepresenteerd.

Het persoonsgebonden budget

De invoering van een persoons- of cliéntgebonden budget (pgb) als middel om de
positie van de patiént te versterken is een idee dat in de jaren zeventig in de Verenig-
de Staten is ontwikkeld (Ramakers, 1998: 2). In Nederland is het idee van het pgb in
1986 door de Gehandicaptenraad gepresenteerd als een middel om knelpunten in de
thuiszorg op te lossen. In datzelfde jaar stelde de Commissie Structuur en Financiering
Gezondheidszorg voor het cliéntgebonden budget in te voeren als een remedie om een
verschuiving naar eenvoudigere en goedkopere zorg te bewerkstelligen (Ramakers,
1998:1-6). In Nederland wordt onder een persoons- of cliéntgebonden budget verstaan
dat: cliénten die geindiceerd zijn voor een bepaalde vorm van zorg, een geldsom
ontvangen om de gewenste zorg zelf te betalen. Het is een instrument dat beoogd
deze cliénten een grotere zeggenschap te geven over de zorg die zij feitelijk ontvan-
gen. Zij kunnen bepalen: welke zorgaanbieder op welk moment welke zorg zal verlenen
en onder welke omstandigheden (Miltenburg & Ramakers, 1998:7). Deze vorm van
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financiering van zorg is alternatief voor het verkrijgen van zorg in natura.

Na een evaluatie van het functioneren van het pgb in de stad Eindhoven en in Noord
en Zuid-West Drenthe door het Instituut voor Toegepaste Sociale Wetenschappen
(ITS) is besloten het persoons- of cliéntgebondenbudget in 1995 in te voeren. De
belangrijkste onderzoeksbevinding is dat het persoons- of cliéntgebonden budget een
verruiming betekent van de keuzemogelijkheden voor de zorgvrager. Bovendien biedt
het volgens de onderzoeker betere garanties voor flexibiliteit en zorg op maat. Uit het
onderzoek blijkt ook dat het stelsel van verstrekking van zorg in natura in een belangrij-
ke behoefte voorziet. Op basis van de onderzoeksbevindingen is geadviseerd een
keuzestelsel in te voeren waarbij zorg in nature en het verstrekken van een budget
gelijkwaardige alternatieven zijn (Ramakers, 1998: 277-278). Aanvankelijk is de
regeling alleen bestemd voor het domein verpleging en verzorging. Later heeft een
uitbreiding plaatsgevonden naar het domein verstandelijke gehandicapten (Miltenburg &
Ramakers, 1998: 7).

Sinds de introductie van het pgb is een aantal evaluatieonderzoeken uitgevoerd. Deze
onderzoeken zijn evenals de eerste evaluatie verricht door het ITS. De onderzoekspo-
pulatie bestaat uit mensen die een pgb ontvangen en mensen die de zorg in natura
ontvangen. Voor dit rapport zijn alleen de onderzoeken relevant die betrekking hebben
op ’verpleging en verzorging'. Voor deze onderzoeken geldt dat geen onderscheid
tussen mensen met en zonder een chronische ziekte is gemaakt. Op basis van de
gebruikte classificatie van hoofddiagnose is alleen te stellen dat een deel van de
respondenten hoogstwaarschijnlijk chronische ziek is. Voorbeelden van diagnoses van
respondenten die in de onderzoekspopulaties voorkomen zijn chronische aandoeningen
en ziekte van het bewegingsapparaat zoals reuma.

Het aantal mensen dat tot en met 31 december 1997 een budget voor verpleging en
verzorging heeft ontvangen, bedraagt 6548. Op 31 december 1997 krijgen 5329
mensen nog steeds een budget. Het aantal dagen tussen intake en toekenning van het
budget bedraagt in de jaren 1996 en 1997 gemiddeld 42 dagen. Het toegekende
budget bedraagt gemiddeld op jaarbasis 18.900 gulden netto of wel 52 gulden per dag.
De helft van de mensen krijgt aanzienlijk minder. Zij krijgen 21 gulden per dag of
minder (Miltenburg & Ramakers, 1998: 18-19). Op basis van de beschikbare subsidie
had volgens de ITS-onderzoekers het aantal budgethouders maximaal 6400 mogen zijn
(Miltenburg & Ramakers, 1998: 86).

Bijna tweederde deel van de budgethouders zegt dat het uitgekeerde bedrag voldoen-
de is. De overigen zijn geld tekort gekomen of hebben overgehouden. De budgethou-
ders hebben de zorg ingekocht bij verschillende zorgaanbieders: zelfstandig werkende
hulpverleners (44 procent), reguliere thuiszorgorganisatie (23 procent), particuliere
thuiszorgorganisatie (27 procent) en informele circuit (21 procent) (Miltenburg &
Ramakers, 1998: 49-50).

Meer dan de helft van de budgethouders is geindiceerd voor huishoudelijke hulp.
Andere vormen van zorg die wordt ontvangen, is gezinsverzorging, verpleging en
ziekenverzorging. In tabel 3.1 is de indicatie voor het type hulp weergegeven, het
percentage mensen dat de hulp krijgt en het gemiddeld aantal uren hulp dat per week
wordt ontvangen (Miltenburg & Ramakers, 1998: 18-19).
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Tabel 3.1 Indicatie en gemiddeld aantal uren hulp

gemiddeld aantal

indicatie voor hulp % uren per week
huishoudelijke hulp 52 51
gezinsverzorging 8 14
verpleging en ziekenverzorging 41 7.2
verpleging en huishoudelijke hulp 10 16,6
verpleging en gezinsverzorging 42 7.4
verpleging, gezinsverzorging en huishoudelijk hulp 9 254
onbekend 13

100,00

In de verrichte evaluatieonderzoeken zijn uiteenlopende onderwerpen aan bod
gekomen. Voor dit branche-rapport is met name het onderzoek relevant dat geheel in
het teken staat van de ervaringen van de zorgvragers die een pgb of zorg in natura
ontvangen. Uit dit onderzoek blikt dat mensen die een budget ontvangen, over veel
meer informatie te beschikken dan mensen die de zorg in natura ontvangen. Van de
laatste categorie blijkt 68 procent niet op de hoogte te zijn van de pgb-regeling
(N=200). De overige 32 procent is slechts enigszins op de hoogte. Zij hebben informa-
tie over het pgb gekregen via de krant (N=29), andere media (N=22) of via de reguliere
thuiszorgorganisatie (N=25).

Mensen die het pgb ontvangen, zijn veel beter geinformeerd over het pgb. Zij stellen
van te voren bekend te zijn geweest met minstens één van de aspecten van het pgb.
De helft van de mensen zegt dat zij bekend waren met bijna alle gevraagde aspecten
(Woldringh & Ramakers, 1998: 21). Veruit de belangrijkste reden om een pgb aan te
vragen is dat de mogelijkheid wordt geboden om zelf hulp te regelen (41 procent). De
tweede reden, genoemd door 9 procent, is onvrede met de aanwezige professionele
hulp (Woldringh & Ramakers, 1998: 22-23). Bij ruim de helft van de budgethouders
heeft de intaker gewezen op de keuzemogelijkheid tussen een budget en zorg in
natura. Vrijwel alle intakers (97 procent) die hebben geadviseerd over deze keuze,
hebben het pgb aangeraden (Woldringh & Ramakers, 1998: 29). Slechts een kleine
minderheid van de budgethouders heeft vaak (5 procent) of soms (6 procent) wel eens
gedacht om te stoppen met het pgb (Woldringh & Ramakers, 1998: 75).

In tabel 3.2 zijn het oordeel van budgethouders en van mensen die de zorg in natura
ontvangen over verschillende onderdelen van de hulpverlening weergegeven. Om de
vergelijkbaarheid te vergroten zijn de respondenten gematcht.
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Tabel 3.2 Oordelen over verschillende onderdelen van de zorg door budgethouders en
niet-budgethouders in gemiddelde rapportcijfers

gematchte groepen

budgethouders zorg in natura

(N=147) (N=132)
de inhoud van de zorg 8,3 7,8
deskundigheid 8.1 7,9*
bejegening 8,4 8,1
wijze van hulpverlening 8,4 8,0
contact/verstandhouding 8,4 8,1
hulpverlener als persoon 8,4 8,1
overleg 83 7,7
aantal verschillende hulpverieners 8,1 7.4***
omvang van de hulp 78 7,3**
verspreiding over de week 7,7 72"
tijdstippen 8,1 7,7
afstemming op de behoefte 8,0 7,5**
gemiddeld oordeel contact met hulpverlener 8,3 7,9%*
gemiddeld oordeel omvang hulp 8,2 7,8%*
gemiddeld totaal oordeel 8,2 7,7

* P<.05 *P<.01 ***P<.001 (Friedman-toets)
Bron: Woldringh, Ramakers, 1998: 108

Uit de tabel blijkt dat bijna voor alle onderdelen van zorg budgethouders het rapportcij-
fer acht of hoger geven. Uitzonderingen zijn omvang van hulp, de spreiding van de
hulp over de week en de afstemming op de behoefte. Het gemiddeld oordeel over de
omvang van de hulp is ook iets lager dan acht. De mensen die de zorg in natura
ontvangen. scoren op alle onderdelen lager. Desondanks is hun gemiddelde score
hoog. In bijna alle gevallen is het cijffer hoger dan 7,5. Het cijfer dat budgethouders
geven als ze een totaal oordeel mogen vellen, is gemiddeld 8,2. Dit is bijna een half
punt hoger dan de mensen die de zorg in natura ontvangen.

Uit een vergelijking van de keuzevrijheid die budgethouders en mensen die de zorg in
natura ontvangen, blijkt dat budgethouders vinden dat ze significanter meer vrijheid
hebben bij het bepalen van de omvang van de hulp, de keuze van de hulpverlener, de
- wijze en het moment waarop de hulp wordt geboden (Woldringh & Ramakers, 1998:
125).

Het positieve oordeel over het pgb laat onverlet dat op onderdelen onvrede bestaat en
met name ten aanzien van de procedure. Bij 30 procent van de budgethouders kwam
de indicatie niet geheel overeen met hun wensen. Veelal krijgen ze minder hulp dan ze
wilden. Bijna 20 procent vond dat de zorgbehoefte niet zbrgvuldig was vastgesteld.
Bijna een derde deel vond dat de periode tussen intake en de definitieve beslissing te
lang was. De onderzoekers stellen in hun advies aan de Ziekenfondsraad dat de
uitvoering van de pgb-subsidieregeling als te complex wordt ervaren. Oorzaken zijn: de
diversiteit van organisaties die bij de uitvoering zijn betrokken, de uitvoering van de
regeling en met name de controles van de bestedingen, de uitbetaling van de gelden
en de complexiteit van de administratieve organisatie. (Miltenburg & Ramakers, 1998:
117-118). Ondanks de ervaren problemen zou 92 procent van de respondenten weer
opnieuw de voorkeur geven aan het pgb en niet aan zorg in natura (Miltenburg &
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Ramakers, 1998: 38-41).

De eindconclusie van de onderzoekers is dat de invoering van het pgb de keuzemo-
gelijikheden van zorgvragers vergroot. Volgens hen leidt het pgb tot een verschuiving
van de afhankelijkheid in de relatie met zorgaanbieders. De zorgvrager krijgt een
sterkere positie. De budgethouders slagen in de opzet de benodigde zorg in te kopen.
Zij zijn in vergelijking met mensen die zorg in natura ontvangen, positiever over de
kwaliteit van zorg. Een kanttekening bij de bevindingen is dat de huidige subsidierege-
ling een beperkte opzet kent. In totaal ontvangen iets meer dan 5000 mensen een pgb
voor verpleging en verzorging.

Aanbodgerichte zorg en zorgvernieuwingsprojecten: de opzet van
een inventarisatie

Het pgb is een manier om verandering te brengen in het aanbodgerichte karakter van
de zorg. Er zijn ook andere manieren denkbaar, zoals blijkt uit een aantal recent
verschenen publicaties. Het uitgangspunt van deze publicaties is dat de zorg te
aanbodgericht is en meer vraaggericht zou moeten worden. De verandering die moet
plaatsvinden is dat in de zorg meer aandacht dient te worden besteed aan de vraag,
behoefte of wensen van patiénten en chronisch zieken in het bijzonder. In de publica-
ties ligt het accent vooral op de uitwerking van de centrale begrippen en aanzienlijk
minder op de praktijk van alledag. Hierdoor zijn er nauwelijks voorbeelden bekend over
de wijze waarop in de gezondheidszorg vraaggerichte zorg kan worden aangeboden. In
een rapport van het Nederlandse Patiénten/consumenten Platform (NP/CF) zijn elf
projecten beschreven, waarvan twee projecten specifiek gericht zijn op chronisch
zieken. De selectie van deze projecten is tot stand gekomen door een aantal verte-
genwoordigers van de patiéntenbeweging te vragen of zij praktijkvoorbeelden kenden.
Op basis van dit rapport is te verwachten dat hoogstwaarschijnlijk meer projecten zijn,
omdat de verrichte inventarisatie een beperkte opzet had. Een andere verwachting is
dat vraaggerichte zorg nog geen onderdeel van de reguliere zorg is.

In deze paragraaf worden eerst de achtergronden van vraaggerichte zorg geschetst.
Vervolgens wordt de opzet van een inventarisatie van. zorgvernieuwingsprojecten
besproken die is verricht om inzicht in de stand van zaken op dit terrein te verkrijgen.

Achtergronden van vraaggerichte zorg

De ervaren noodzaak in de zorg meer aandacht te besteden aan de vraag, behoefte of
wensen van patiénten bestaat al enige tijd. In de loop van de tijd is de terminologie
<ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>