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MONITOR ZORG- EN LEEFSITUATIE VAN MENSEN MET EEN LONGZIEKTE

Ervaren stigma bij mensen met een longziekte

Marcia Vervloet, Liselore Cariot

Bijna de helft van de mensen met een longziekte ervaart wel eens stigma. Vaak gaat het
om schaamte, bijvoorbeeld voor hoesten, lichamelijke beperkingen of het gebruik van een
inhalator in het openbaar. Ook voelen ze zich wel eens buitengesloten, hebben ze het idee
dat anderen hen vermijden of dat anderen zich niet op hun gemak lijken te voelen bij hen.
Mensen met een zeldzame longziekte ervaren meer stigma dan mensen met COPD of
astma. Er zijn verschillende factoren van invloed op het ervaren van stigma. Dit blijkt uit
een eerste verkenning naar stigma binnen de Nivel Longmonitor, die financieel mogelijk
wordt gemaakt door Longfonds.

Stigma houdt in dat iemand een negatieve houding of een oneerlijke behandeling door anderen
ervaart vanwege bepaalde kenmerken, bijvoorbeeld het hebben van een chronische aandoening. Het
ervaren van stigma kan een grote impact hebben op iemands leven en welzijn. Deze factsheet geeft
een eerste inzicht in welke mate mensen met een longziekte stigma ervaren vanwege hun longziekte.
We maken daarbij onderscheid tussen mensen met COPD, mensen met astma en mensen met een
zeldzame longziekte zoals longfibrose, pulmonale hypertensie of sarcoidose.

Ervaren stigma door mensen met een longziekte
Stigma is op twee manieren in kaart gebracht. Eerst beschrijven we de resultaten van de Stigma
Scale for Chronic lliness (SSCI) (Molina et al. 2013).

Mensen met een zeldzame longziekte ervaren meer stigma

Mensen met een zeldzame longziekte ervaren meer stigma dan mensen met COPD of astma. Zij
scoren gemiddeld 12,6 op de SSCI tegenover 10,4 bij mensen met COPD en 10,1 bij mensen met
astma (zie figuur 1; p<0,001). Een gemiddelde score van 10,4 voor de totale groep mensen met een
longziekte lijkt relatief laag gezien dat deze gemiddelde score tussen de 8 en 40 kan liggen. Echter,
kijken we naar mensen die nooit versus mensen die wel eens stigma hebben ervaren, blijkt dat van
alle mensen met een longziekte 49% aangeeft wel eens stigma te ervaren. Onder mensen met COPD
ligt dit percentage op 54%, onder mensen met astma op 41% en onder mensen met een zeldzame
longziekte op 75%.
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Figuur 1  Gemiddelde score met 95% betrouwbaarheidsinterval op de Stigma Scale for Chronic
llness (SSCI) voor mensen met COPD (n=268), astma (n=479) en een zeldzame longziekte
(n=81). Een hogere score geeft een hogere mate van ervaren stigma aan
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Schaamte en zich buitengesloten voelen worden meest ervaren

Mensen met een zeldzame longziekte ervaren op bijna alle aspecten meer stigma dan mensen met
COPD en mensen met astma (zie figuur 2). Alleen de ervaring dat de longziekte de eigen schuld is
komt vaker voor bij mensen met COPD. Ongeveer 56% van de mensen met een zeldzame longziekte
voelt zich wel eens buitengesloten, en een even groot percentage ervaart wel eens dat sommige
mensen zich niet op hun gemak bij hen voelen. Mensen met COPD en mensen met astma geven het
vaakst aan wel eens schaamte te ervaren over hun fysieke beperkingen (respectievelijk 32% en 27%)
en zich buitengesloten te voelen (respectievelijk 25% en 24%).

Figuur 2  Percentage mensen met COPD (n=269-276)", astma (n=479-482)" of een zeldzame
longziekte (n=81) dat aangeeft de losse aspecten van de Stigma Scale for Chronic llIness
zelden, soms, vaak of altijd te ervaren
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Verschillende factoren van invlioed op ervaren stigma

Voor mensen met COPD en astma is gekeken naar de factoren die van invloed zijn op stigma, de
groep mensen met een zeldzame ziekte was hiervoor te klein. Binnen de groep mensen met COPD
ervaren degenen jonger dan 65 jaar meer stigma dan mensen van 65 jaar en ouder (p=0,011).
Opleidingsniveau heeft ook invloed: mensen die hoog opgeleid zijn ervaren vaker wel eens stigma
dan mensen die laag opgeleid zijn (p=0,011). Ook mensen met een diagnoseduur tussen de 1 en 10
jaar (ten opzichte van minder dan een jaar; p=0,050), mensen met een ernstige ziektelast (ten
opzichte van lichte/matige ziektelast; p<0,001) en mensen met een lagere kwaliteit van leven
(p=0,01) ervaren vaker wel eens stigma. Binnen de groep mensen met astma ervaren mensen die
hun astma slecht onder controle hebben (ten opzichte van een matig/goed gecontroleerde astma;
p=0,010), mensen met een matig tot slechte zelfgerapporteerde gezondheid (ten opzichte van een
goede tot uitstekende gezondheid; p=0,001) en mensen met een lagere kwaliteit van leven (p=0,017)
vaker wel eens stigma. Er zijn binnen de groep mensen met astma geen significante verschillen te
zien in leeftijd, geslacht, opleidingsniveau of het hebben van één of meer andere chronische
aandoeningen (comorbiditeit).

Omgaan met stigma in het dagelijks leven

Naast ervaren stigma in het algemeen is ook gekeken naar situaties waarin stigma in het dagelijks
leven tot uiting kan komen. De onderstaande stellingen komen uit de COPD-related Stigma Scale
(COPDSS) en gaan over hoe mensen met een longziekte zich voelen over de manier waarop anderen
met hen omgaan vanwege hun longziekte (Woo et al. 2023).

Longziekte vaker gezien als eigen schuld bij mensen met COPD

Ook uit deze stellingen blijkt dat mensen met een zeldzame longziekte op verschillende aspecten
vaker stigma ervaren dan mensen met COPD of astma (zie figuur 3). Ook hier komt naar voren dat
mensen met COPD vaker ervaren dat anderen van mening zijn dat de longziekte hun eigen schuld is
door het roken.
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Figuur 3  Percentage mensen met COPD, astma of een zeldzame longziekte dat het (helemaal) eens
is met de stellingen over hoe zij zich voelen en hoe zij behandeld worden vanwege hun
longziekte. De stellingen komen uit de COPD-related Stigma Scale (COPDSS)
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Weinig verschillen in stigma ervaringen tussen mensen met COPD en astma

Het meeste stigma wordt ervaren bij de stellingen over het thema schaamte en over het plannen van
activiteiten. Daarom zijn deze stellingen in de volgende paragrafen uitgelicht. Onder schaamte vallen
schaamte voor hoesten, voor inhalatorgebruik in het openbaar, en het niet mee kunnen lopen met
anderen. Ten minste 15% van de deelnemers met een longziekte ervaart op deze stellingen stigma.
Er zijn geen duidelijke verschillen tussen mensen met COPD en astma met betrekking tot deze
stellingen, met uitzondering van twee stellingen. Op de stelling: Ik vind de inhalator gebruiken bij
anderen ongemakkelijk’, ervaren mensen met astma vaker ongemak (27% ten opzichte van 19%, p=
0,019). Met de stelling: “Anderen vinden mijn longziekte mijn schuld’, hebben mensen met COPD juist
veel vaker deze ervaring (p<0,001). In de volgende alinea’s wordt onderzocht of bepaalde
achtergrondkenmerken en andere factoren invloed op hebben deze stellingen.

Vrouwen met astma en degenen met een slechtere gezondheid plannen vaker hun
activiteiten zorgvuldig

Bij mensen met astma zijn verschillende kenmerken gerelateerd aan het plannen van activiteiten om
te voorkomen dat anderen merken dat ze minder kunnen dan voorheen. Dit komt vaker voor bij
vrouwen (p=0,047), bij mensen met een slechte controle van hun astma (p= 0,003), bij degenen bij
wie de diagnose binnen een jaar na de eerste klachten werd gesteld (p= 0,028) (ten opzichte van
wanneer het tussen de één en tien jaar duurde), en degenen die hun gezondheid als matig tot slecht
ervaren (p=0,042). Bij mensen met COPD speelt geen enkel achtergrondkenmerk een rol in het
zorgvuldig plannen van activiteiten.
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Ervaren van schaamte zowel bij astma en COPD, verschillende factoren van invioed
Mensen met een longziekte kunnen zich schamen voor situaties zoals hoesten, het niet goed mee
kunnen lopen met anderen of het gebruik van een inhalator in het bijzijn van anderen. Bij mensen
met COPD komt schaamte bij hoesten vaker voor wanneer er meer dan tien jaar zat tussen de eerste
klachten en de uiteindelijke diagnose (p=0,010). Ook mensen met COPD die roken ervaren vaker
schaamte bij hoesten (p<0,001). Bij mensen met astma is dat anders: degenen met comorbiditeit
schamen zich vaker voor hoesten (p=0,013). Hetzelfde geldt voor mensen die een slechte astma
controle hebben (p=0,008). Als het gaat om schaamte voor het niet mee kunnen lopen met anderen,
zien we bij mensen met COPD dat dit vaker voorkomt bij degenen met een laag opleidingsniveau (p=
0,044) (ten opzichte van degenen met een hoog opleidingsniveau) en mensen met een lagere
kwaliteit van leven (p=0,003). Onder mensen met astma geldt dat vrouwen (p=0,004), mensen met
een matig tot slechte ervaren gezondheid (p=0,003) en degenen met een slechte astma controle (p=
0,003) zich vaker schamen dat zij tijdens het lopen niet mee kunnen komen met anderen. Er zijn geen
factoren die samenhangen met het meer of minder ervaren van ongemak bij het gebruik van een
inhalator voor zowel mensen met COPD als astma.

Tabel 1 Factoren die bij mensen met COPD of astma bijdragen aan het meer ervaren van stigma
volgens items van de COPDSS

Activiteiten goed plannen |- Vrouw

Slechte symptoomcontrole

Minder dan 1 jaar tot diagnose

Matig tot slechte subjectieve gezondheid

Hoesten >10 jaar tot diagnose Comorbiditeit

Roken Slechte symptoomcontrole
Niet mee kunnen lopen Laag opleidingsniveau Vrouw

Lagere kwaliteit van leven Slechte symptoomcontrole

Matig tot slechte subjectieve gezondheid

Inhalatorgebruik - -

Conclusie

Voor het eerst is in de Longmonitor onderzocht in welke mate mensen met een longziekte stigma
ervaren als gevolg van hun ziekte. Ongeveer de helft van de deelnemers geeft aan in meer of
mindere mate stigmatisering te ervaren vanwege hun longziekte. Verschillende factoren zijn hierop
van invloed.

Voor deze eerste verkenning is gebruik gemaakt van twee verschillende meetinstrumenten. De
gemiddelde score op de Stigma Scale for Chronic lliness (SSCl) schaal onder de deelnemers van de
Longmonitor is in vergelijking met andere literatuur vrij laag (10,4 gemiddeld op een schaal van 8
(geen stigma ervaren) tot 40 (ernstig stigma ervaren). Bij neurologische aandoeningen werden scores
van 12,1 (ziekte van Parkinson) tot 15,5 (ALS) gevonden (Molina et al. 2013). Ook mensen met
chronische pijn scoorden hoger, namelijk 15,5 bij lage rugpijn en 17,2 bij fybromyalgie (Lavefjord et
al. 2024). Er lijkt één andere, Chinese studie te zijn die ervaren stigma met de SSCI heeft gemeten bij
mensen met longziekten: zij vonden een gemiddelde score van 23,5 onder mensen met stabiele
COPD (Tian et al 2025). Dit was echter een studie met een specifieke doelgroep in een andere

Nivel Ervaren stigma bij mensen met een longziekte 5



) NIVEL

cultuur, wat vergelijkingen met onze populatie lastig maakt. Daarnaast is de SSCl een
meetinstrument wat niet specifiek voor mensen met een longziekte is ontwikkeld. Dat maakt de
interpretatie van een gemiddelde score op de schaal voor deze groep lastiger. Daarom is tevens
gekeken naar de losse stellingen.

Er vallen bepaalde aspecten in de ervaringen met stigma door mensen met een longziekte. Dit
betreft vooral schaamte, specifiek schaamte voor hoesten, voor inhalatorgebruik waar anderen bij
zijn en schaamte om tijdens het lopen niet mee te kunnen komen met anderen. Daarnaast geven
mensen met een longziekte aan hun beperkingen te willen verbergen. Deze bevindingen komen sterk
overeen met eerdere internationale studies naar stigma bij mensen met astma en COPD (Sohn et al.
2025; Berger et al. 2011; Andrews et al. 2013). Ook het gevoel dat anderen de ziekte als hun schuld
zien vanwege roken, wat vaker ervaren wordt door mensen met COPD aangezien roken een
belangrijke risicofactor is voor het ontstaan van COPD, sluit aan bij eerdere studies (Berger et al.
2011; Woo et al. 2021; Sohn et al. 2025).

Ervaringen met stigma komen het sterkst naar voren bij mensen met een zeldzame longziekte. Een
mogelijke verklaring hiervoor is dat zij over het algemeen meer negatieve effecten van hun ziekte
ondervinden. Zo beoordelen mensen met een zeldzame longziekte hun eigen gezondheid lager en
rapporteren zij een lagere kwaliteit van leven. Ook bij mensen met astma is dit te zien. Mensen met
astma die hun klachten minder goed onder controle hebben, hebben vaker merkbare symptomen,
zoals hoesten of benauwdheid. Hierdoor wordt de ziekte zichtbaarder voor hun omgeving en worden
ze meer geconfronteerd met reacties van anderen.

Ervaren stigma wordt vaak in verband gebracht met het ervaren van depressieve klachten, angst,
stress en verminderd dagelijks functioneren (Rai et al. 2020; Woo et al. 2021). Deze eerste
verkenning laat zien dat een deel van de mensen met een longziekte stigma ervaart. Meer onderzoek
is nodig naar ervaren stigma door mensen met een longziekte om stigma en de gevolgen beter te
begrijpen en daarmee aanknopingspunten te vinden om stigma te verminderen.
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Het onderzoek

Het onderzoek is uitgevoerd onder leden van de Longmonitor van het Nivel waar mensen met een medische
diagnose astma en/of COPD en mensen met een zeldzame longziekte zoals longfibrose, pulmonale hypertensie of
sarcoidose aan deelnemen. De Longmonitor wordt sinds 2001 uitgevoerd door het Nivel en financieel mogelijk
gemaakt door Longfonds, met als doel inzicht te geven in de situatie van mensen met een of meer longziekte(n) in
Nederland. De monitor maakt deel uit van het grotere Nationaal Panel Chronisch zieken en Gehandicapten (NPCG)
van het Nivel.

De Longmonitor bestaat momenteel uit circa 1.092 zelfstandig wonende mensen met een longziekte van 15 jaar of
ouder. Mensen met astma en/of COPD worden geworven via aselecte steekproeven van huisartsenpraktijken
verspreid door heel Nederland. Door de wijze van steekproeftrekking en de toegepaste selectiecriteria geldt het
panel als representatief voor de zelfstandig woonachtige groep mensen met astma en/of COPD van 15 jaar en ouder
in Nederland. Mensen met één of meer zeldzame longziekte(n) stromen vooral in via patiéntenorganisaties.

De gegevens voor de Longmonitor 2025 zijn verzameld van februari tot april 2025. De vragenlijst is door 848 mensen
volledig ingevuld, onder wie 280 mensen met COPD, 487 mensen met astma en 81 mensen met zeldzame
longziekten. Van de deelnemers waren 783 mensen lid van het NPCG en vulden 65 mensen de vragenlijst in via een
open link die door patiéntenverenigingen voor zeldzame longziekten is verspreid.

Voor deze factsheet hebben we vragen rondom stigma toegevoegd aan de Longmonitor 2025. Stigma is uitgevraagd
op twee manieren. De eerste methode is de 8-item Stigma Scale for Chronic lliness (SSCI) (Molina et al. 2013). Deze
schaal is oorspronkelijk gevalideerd bij mensen met neurologische aandoeningen en is door het onderzoeksteam in
overleg met Longfonds uit het Engels vertaald naar begrijpelijke items voor mensen met een longziekte. De schaal
meet zowel ervaren stigma (negatieve houding of behandeling door anderen), als zelfstigma (het overnemen van
negatieve oordelen van anderen, wat zich bijvoorbeeld kan uiten in gevoelens van schaamte). Respondenten geven
op een 5-punts Likertschaal aan hoe vaak zij bepaalde situaties ervaren, van nooit (0) tot altijd (5). De somscore loopt
van 8 tot 40, waarbij een hogere score een hogere mate van ervaren stigma aangeeft. Naast de score zijn ook de
percentages per item en per longziekte weergegeven.

Daarnaast is stigma uitgevraagd met 11 stellingen uit de COPD-related Stigma Scale (COPDSS) (Woo et al. 2023). Deze
schaal bestaat oorspronkelijk uit 28 items, maar in overleg met Longfonds heeft het onderzoeksteam een selectie
gemaakt van 11 items geselecteerd en aangepast zodat ze toepasbaar zijn voor alle mensen met een longziekte. De
stellingen gaan over hoe mensen met een longziekte zich voelen en hoe zij vinden dat ze behandeld worden vanwege
hun aandoening. Antwoorden konden worden gegeven op een schaal van helemaal eens tot helemaal oneens en een
optie niet van toepassing. De percentages per item zijn weergegeven, uitgesplitst naar longziekte.

Voor beide maten van stigma is met behulp van regressiemodellen gekeken naar factoren die van invloed zijn op de
ervaren stigma. Deze analyses waren niet mogelijk voor mensen met een zeldzame longziekte vanwege beperkte
groepsgrootte voor betrouwbare schattingen. De volgende factoren zijn meegenomen: tijd tussen de eerste klachten
en de diagnose, ziektelast, ervaren gezondheid, kwaliteit van leven, rookgedrag en beweeggedrag. De
achtergrondkenmerken leeftijd, geslacht, opleidingsniveau en comorbiditeit zijn meegenomen als
controlevariabelen. De SSCI-8 score is gedichotomiseerd in nooit stigma ervaren versus zelden tot altijd stigma
ervaren. De items van de COPDSS zijn gedichotomiseerd naar (helemaal) mee oneens versus (helemaal) mee eens. De
categorieén neutraal en niet van toepassing zijn niet meegenomen. Significantie is getoetst met een alfa van < 0.05.
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Meer weten

Het Nivel levert de kennis om de gezondheidszorg in Nederland beter te maken. Dat doen we met hoogwaardig,
betrouwbaar en onafhankelijk wetenschappelijk onderzoek naar thema’s met een groot maatschappelijk belang.
‘Kennis voor betere zorg’ is onze missie. Alle onderzoeken publiceert het Nivel openbaar. U vindt deze publicatie en
alle andere Nivel-publicaties op www.nivel.nl/publicaties. Meer informatie over de Longmonitor: ga naar

www.nivel.nl/longmonitor of e-mail naar senior onderzoeker Marcia Vervloet via M.Vervloet@nivel.nl.

Titelgegevens van deze publicatie

De gegevens uit deze publicatie mogen met de volgende bronvermelding worden gebruikt: Cariot, L.., Vervloet, M.,
Ervaren stigma door mensen met een longziekte. Monitor Zorg- en Leefsituatie van mensen met een Longziekte.
Utrecht: Nivel, 2025.
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