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INLEIDINGTC  \l 1 "1
INLEIDING"
PRIVATE 
1.1
Dit rapport als onderdeel van een onderzoeks​drieluikTC  \l 2 "1.1
Dit rapport als onderdeel van een onderzoeks​drieluik"
De Vereniging het Nederlandse Blinden- en Slechtziendenwezen (VNBW) overkoepelt zowel de dienstverlenende organisaties voor slechtzienden en blinden als de belangen​verenigingen. Op basis van de beschikbare cijfers schatte de VNBW enkele jaren gele​den dat de aangesloten organisaties slechts 15% tot 30% van hun doelgroep lijken te bereiken. Om preciezere gegevens over de omvang van het bereik te verkrijgen en de oorzaken van het geringe bereik te achterhalen heeft de VNBW een onderzoek laten in​stellen, dat is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut.

Het onderzoek viel uiteen in drie fasen. De uitkomsten zijn na afloop van elke fase aan de VNBW gerapporteerd. De gepubli​ceerde eindrapportage verschijnt in twee banden. Band I doet verslag van het eerste deel van het drieluik, band II bevat de uitkomsten van de beide andere delen. De eerste fase bestond uit een prevalentie-onderzoek. Nagegaan is hoeveel blinden en slechtzienden er in Nederland zijn, in welke mate zij ge​zichtsbeperkingen ondervinden, en welke demografische en sociaal-economische kenmer​ken zij hebben in vergelijking met de bevolking in het alge​meen. De populatie slechtzienden en blinden is aldus in band I beschre​ven. De tweede en derde fase, waarvan band II verslag doet, waren gericht op het gebruik van de speciale dienstverle​ning voor slechtzienden en blinden en op lidmaat​schap van belangen​verenigingen. Soorten gebruik, be​hoeften en motieven voor gebruik en lidmaatschap kwamen daar aan de orde.
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1.2
Achtergrond van het onderzoekTC  \l 2 "1.2
Achtergrond van het onderzoek"
PRIVATE 
1.2.1
Voorbereiding door de Projectgroep DemografieTC  \l 2 "1.2.1
Voorbereiding door de Projectgroep Demografie"
Wat is de om​vang en samenstelling van de catego​rie slechtzien​den en blinden in Neder​land? En welke behoeften aan gespecia​liseerde dien​sten bestaan er bij hen? Deze vragen vormden aanlei​ding voor de VNBW een onder​zoek te laten verrichten, waarmee gegevens be​schikbaar komen ten behoe​ve van het beleid van de instellin​gen die bij de VNBW zijn aangeslo​ten. In de notitie 'Populatie-onder​zoek slechtzienden en ​blin​den: uit​gangspunten voor onder​zoeks​voor​stel' heeft de Project​groep Demografie van de VNBW de lijnen voor het gewenste onderzoek uitgezet. Het onderzoek heeft deze notitie als start​punt gehad. 

Bij de uitwerking van de onderzoeksvraagstelling bleek dat de aanwezige gege​vens over blinde en slechtziende mensen in Neder​land voor het merendeel nogal verouderd en tamelijk glo​baal waren, of beperkt bleven tot een specifie​ke deelcatego​rie. Deze stand van zaken is te illustreren met de volgende greep uit de lite​ratuur. In 1972 en 1973 heeft Darsono met behulp van een enquête de maat​schappe​lijke situatie van blinde en slechtzien​de volwasse​nen in kaart gebracht (Darsono, 1980). Recentere cijfers over de omvang van de groep kwamen voort uit de Gezondheids​enquête 1986-1988 van het Centraal Bureau voor de Statis​tiek, waar​van de methode was voorbereid door een van de auteurs van dit rapport (Gorter, 1986). In dat onderzoek werd beper​king van het gezichts​vermo​gen vastgesteld door de ondervraag​de personen enkele visuele taken voor te leggen met de vraag of ze die al dan niet kunnen verrich​ten, namelijk licht en donker onderschei​den, krantenkoppen lezen, gewone letters van de krant lezen, en het gelaat van mensen op af​stand herkennen. Naast deze vragen over ge​zichtsvermogen bevatte de enquête vragen over allerlei andere lichamelijke beperkingen. Het thema gezichtsver​mogen was dus slechts een onderdeel, en de rapportage per type beperking (CBS/NIMAWO, 1990) betrekkelijk summier.

Later onder​zochten Habe​kothé en Peters de oplei​ding, dagbe​steding en woonsitu​atie van visu​eel gehandi​capten in de leef​tijdsgroep van 19 tot 32 jaar (Habe​kothé en Peters, 1993). De zorgverlening voor een andere spe​ci​fieke categorie, name​lijk mensen die zowel visueel als verstan​de​lijk gehandi​capt zijn, kwam aan de orde in een onderzoek van Buijk (1992).

Deze opsomming maakt duidelijk dat precieze gegevens over de gehele groep mensen met een visue​le beperking ontbraken, waardoor de VNBW onvoldoende zicht had op de samenstelling van de doelgroep van haar beleid.
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1.2.2
Opdrachtverlening, financiering en begeleidingTC  \l 2 "1.2.2
Opdrachtverlening, financiering en begeleiding"
De VNBW heeft het onderzoek mogelijk gemaakt door er de opdracht en financiering voor te verstrek​ken. Daarnaast heeft de VNBW een begelei​dingscommissie ingesteld, die de onderzoe​kers bij alle fasen ter​zijde ston​den. De commissie heeft steeds waardevolle sug​gesties en commentaar geleverd bij uitwerking van plannen, ontwerpen van onder​zoeksinstru​menten en concept-verslagen. De begeleidingscommissie was als volgt samengesteld:

mevr. drs. F.T.J.M. Fortuin (VNBW)

de heer M. Gelten (NVBS; lid gedurende de laatste fase van het project)

drs. R.J.J.M. van Kasteren (VNBW; secretaris gedurende de eerste fase van het project)

dr. J. Streng (LSBS; voorzitter)

de heer R.N. Tucker (Studie- en Vakbibliotheek)

drs. M.P. Verboom (Centrum voor Gesproken Lectuur)

drs. P.F.J. Verstraten (Theofaan)

drs. J.A. Welling (Visio)

de heer R.A. van Zomeren (VNBW; secretaris gedurende de latere fasen van het project).
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Vraagstelling voor het onderzoekTC  \l 2 "1.3
Vraagstelling voor het onderzoek"
De genoemde startnotitie van de VNBW vermeldde een drietal concept-vraagstel​lingen, die werden gepresen​teerd als 'rich​tingen waarin gewerkt kan worden'. Ze betreffen een beschrij​ving van de groep slechtzienden en blinden, het bereik van het dien​sten​aanbod, en een toepas​singsgerichte aanpak. Die drie rich​tingen werden ingegeven door de eronder liggende vraag naar de aansluiting van de speciale voorzienin​gen, zorg en diens​tverlening en belan​genbe​hartiging op de behoeften bij slechtzienden en blinden. De notitie gaf aan waarom men belang hechtte aan het populatie-onderzoek: "De behoefte aan meer inzicht in de vraagzijde van de markt voor diensten aan slechtzienden en ​blinden is mede daarom zo groot, omdat er een discrepantie lijkt te bestaan tussen de geschatte omvang van de doelgroep en de omvang van de clientèle der gezamenlijke instellin​gen. Het summier beschikbare cijfermateriaal lijkt erop te duiden dat de instellin​gen van de VNBW slechts 15 tot 30% van hun doel​groep werkelijk bereiken". De raming van dit relatief geringe bereik was ontleend aan de verhouding tussen enerzijds het cliëntenbestand van de dienst​verlenende instel​lingen (in totaal 25.000 tot 35.000 personen) en de ledenbe​standen van belangen​orga​nisaties (ca. 7.000 perso​nen) en ander​zijds het aantal perso​nen met een ernstige visuele beper​king vol​gens de reeds genoem​de enquête van het CBS (ca. 158.000 perso​nen). Het gaat hier weliswaar om CBS-cijfers van 1986/88, maar deze kunnen veilig als een heel redelijke bena​dering van de situa​tie in de negentiger jaren worden be​schouwd. Meerja​renin​dica​toren van lichame​lij​ke beper​kingen laten zien dat de prevalen​tie in de loop de jaren maar heel weinig veran​dering ondergaat. Uit​gaan​de van deze cijfers dringt zich de vraag op waarom de speciale voorzieningen het merendeel van de doel​groep niet bereikt. Achten zij hun beper​king wellicht minder ernstig; hebben zij geen behoefte aan de geboden dien​sten; hebben zij een negatief beeld van de dienst​ver​lening; waren hun eerdere erva​ringen met de dienstverlening ongun​stig; hebben zij de weg niet kunnen vinden, of zien zij financië​le bar​rières? Dit zijn slechts enkele mogelij​ke ver​kla​ringen, zonder dat bij benadering is aan te geven in hoe​verre ze op werke​lijkheid berusten.

De centrale opgave voor het onderzoek is hiermee gege​ven: Hoe achterhalen we de vraag naar diensten en belangenbehartiging bij de popu​latie slechtzienden en blin​den? Uit deze opgave is af te leiden dat het onderzoek zich vooral diende te richten op perso​nen die zich buiten het 'dienstver​leningscircuit' en de belangen​verenigingen bevin​den. Op die manier zal aan het licht kunnen komen waarom zo velen afzien van de speciale voorzie​ningen. De inzichten kunnen worden verdiept door tevens te onderzoeken waarom anderen wel zijn overge​gaan tot het ge​bruik van dien​sten of aan​sluiting bij een belangenver​eniging. Vergelijking tussen gebruikers en niet-gebruikers en tussen leden en niet-leden vormt aldus de kern van de onderzoeksop​zet. Voor het onderzoek als geheel is die uitgewerkt in de volgende vraag​stellingen:

a.
Wat is de omvang van de categorie slechtzienden en ​blin​den die de doel​groep vormen voor de dienstverle​nende instellingen, hoe is deze categorie samen​gesteld, en welk deel ervan wordt door de instellin​gen (niet) bereikt?

b.
Waarin verschilt de groep gebruikers van diensten van de groep niet-gebrui​kers ten aanzien van een aantal kenmer​ken (zoals visuele beperking, bio​grafi​sche kenmerken, sociaal-economische kenmerken en leefsituatie)?

c.
Waarin verschilt de groep gebruikers van diensten van de groep niet-gebrui​kers ten aanzien van opvat​tin​gen en wensen (zoals visie op de dienstverle​ning, eerdere erva​ringen met de dienst​verlening, huidige behoeften aan diensten en voor​zie​ningen, en te verwachten behoeften in de toekomst)?

d.
Door welke omstandigheden en beweegredenen wenden sommige slechtzien​den en blinden zich wel tot de dienstver​lening, terwijl anderen (met een even ern​stige visuele beperking) dat niet doen?

De bovenstaande vier vragen hebben betrekking op de dienstver​le​ning. Ten aanzien van personen die zich al dan niet hebben aange​sloten bij een belangenor​ganisa​tie zijn vier overeenkom​stige vragen te stellen.

Het onderzoek met deze acht vraagstellingen is toepas​singsge​richt. Het verschaft zowel dienstverlenende instellingen als belan​genor​ga​nisaties nader inzicht in het segment van de doelgroep dat zij niet bereiken, vergeleken met het segment dat zij wel bereiken.

Zoals reeds vermeld in paragraaf 1.1, bevat het voorliggende deelrapport uitsluitend gege​vens met betrekking tot vraagstel​ling a. De onderzoeksuitkomsten met betrekking tot de vraag​stellingen b, c en d zijn in band II opgenomen. De categorie slechtzienden en blinden, die de potentiële gebruikers en leden voor de speciale organisaties en vormt, wordt hier dus nader in kaart ge​bracht. Op de eerste plaats gaat het daarbij om preva​lentie: het vóórkomen van visuele beperkingen bij de bevolking, ofwel de omvang van de categorie slechtzienden en blinden. Daarnaast is het van belang een beeld te geven van deze bevolkingsgroep, door gegevens te verstrekken over mate van visuele beperking, leef​tijdsopbouw en andere biografische kenmerken, en sociaal-economische kenmerken.
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2.1
InleidingTC  \l 2 "2.1
Inleiding"
Dit hoofdstuk schetst de wijze waarop het 'populatie-onder​zoek' is verricht. Allereerst wordt uiteengezet om welke redenen we hebben gekozen voor de methode die is toegepast. Vervol​gens wordt die nader beschreven, waarbij met name de bronnen van informatie aan de orde komen.
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Desk research als methode"
Door de VNBW is terecht opgemerkt dat de beschikbare gegevens over slechtzienden en blinden in Nederland nogal globaal zijn. Om een nauwkeu​riger beeld te ver​krijgen stonden in principe twee wegen open: 1) het ver​richten van een grootscha​lige bevol​kingsen​quête met een uitge​brei​dere reeks vragen over visuele beperkin​gen of 2) het verrichten van desk research waarin bestaande gegevens uit verschillende bronnen nader worden geanaly​seerd en gecombineerd. Van​zelfsprekend is desk research pas uitvoer​baar indien er vol​doende relevante gege​vens be​schikbaar zijn.

Bij de voorbereiding van het onderzoek hebben we een verken​ning van het beschikba​re materiaal uitgevoerd, die het volgen​de opleverde. In ver​scheide​ne landen zijn meer of minder uitge​breide bevolkingsenquêtes gehou​den die tot doel hadden het aantal gehan​di​capte mensen binnen de bevolking te bepalen, verdeeld naar ernst en aard van de beperkingen. Daartoe be​hoorden ook visuele beper​kin​gen, die steeds als afzon​derlijke categorie werden onderschei​den. Naast prevalen​tiegege​vens werden in deze onderzoe​kingen aller​lei gegevens over de leef​situatie van de betreffende groepen gehan​dicapten verzameld. De Gezondheidsenquête 1986/88 van het CBS, die in het voor​gaande hoofdstuk reeds ter sprake kwam, behoort tot die reeks.

Het meest uitgebreid en grondig was het onderzoek dat in het Ver​enigd Koninkrijk werd uitgevoerd door the Office of Popula​tion Censu​ses and Surveys (OPCS). Dat gold zowel voor de steek​proef (ruim 185.000 perso​nen), de methodo​logische verant​woording (een grondige voorstudie over de wijze waarop licha​me​lijke beper​kingen kunnen worden vastgesteld en onder​schei​den naar ernstgrada​ties), het aantal items over visuele beper​kin​gen en als de rapportage in zes afzon​derlijke delen
. Naast een uitgebreide reeks vragen over lichamelijke beperkingen, bevat​te de OPCS-vragenlijst vragen over soci​aal-econo​mi​sche kenmer​ken en gebruik van dienstverle​ning en hulp​midde​len. Voortbou​wend op dit OPCS-onderzoek, heeft the Royal National Institute for the Blind (RNIB) een onderzoek uitgevoerd, dat speciaal gericht was op slechtzien​den en blinden. De uitge​breide rapportage (Bruce, McKen​nel & Walker, 1991; Walker, Tobin & McKennel, 1992) leverde veel relevante extra gegevens.

Ook in Canada werd een soortgelijke, zij het minder uitgebrei​de, enquête gehou​den onder een zeer omvang​rijke steekproef uit de bevolking (Highlights, 1990), die in 1991 met een herzien instru​ment op​nieuw is uitgevoerd. Met name het aantal items over het gezichtsvermogen was in het Canadese onderzoek be​perkter. Hetzelfde geldt voor bevolkings​en​quêtes in Zweden (Handikappade, 1992) en Oosten​rijk (Köper​lich, 1989). In West-Duitsland worden gegevens over het voor​komen van onder meer Blindheit und Sehbehinderung verzameld via dienstver​le​nende instellin​gen
.

Al met al kan worden geconstateerd dat er een aanzien​lijke hoe​veelheid relevante gege​vens be​schik​baar is. Die uit Neder​land zijn betrekke​lijk globaal, maar die uit sommige andere landen (met name het Verenigd Konink​rijk) be​hoorlijk gedetail​leerd. Ze voldoen ruimschoots aan de eisen die aan de gegevens voor de eerste vraagstelling zijn te stellen. Wel is de vraag in hoever​re de omvang en de samenstel​ling van de populatie blin​den en slecht​zien​den in Neder​land zal afwijken van die in de ons omrin​gende landen. De cijfers wezen op een rede​lijke mate van overeenstemming. In ver​schei​dene landen werd het aantal blinden en ernstig slechtzienden geschat op rond de 1,5% van de bevolking (Nederland 1,2%). Die overeenstemming is ook te verwach​ten. In West-Europese en Noord Amerikaanse landen liggen de medische voorzienin​gen op een dusdanig peil dat aanzienlijke verschil​len in het onder​ken​nen en behande​len van ziekten en aandoe​ningen die tot slecht​ziend​heid en blind​heid kunnen leiden onwaarschijnlijk zijn.

Omdat we ervan uit konden gaan dat er geen noemenswaardige afwijkingen tussen de landen bestaan, was het mogelijk het popula​tie-onder​zoek te baseren op desk re​search van reeds beschik​baar materi​aal. Voor de desk research pleitten verder nog de volgen​de overwegingen. Ten eerste was het zelf verrich​ten van een grootschali​ge en uit​voe​rige enquête uiter​mate kost​baar, ter​wijl de desk re​search met relatief beschei​den middelen kon worden uitge​voerd. Dit opende dan de mogelijk​heid om uitge​brei​der onder​zoek te doen over de vraag naar diensten en belangenbehartiging vanuit de populatie blinden en slecht​zien​den (de vraag​stellingen b,c en d, zoals vermeld in het voorgaande hoofd​stuk). In de tweede plaats kan worden opge​merkt dat elke enquête onderhevig is aan zekere onnauw​keurig​heden. Het betreft immers geen volledig bevolkingson​derzoek, maar steekproefon​der​zoek dat resulteert in geschatte waar​den binnen bepaalde betrouw​baar​heids​marges. Derhalve zou het ook met een nieuw onderzoek naar de populatie slechtzien​den en blinden blijven gaan om schattin​gen.
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De desk research bestond uit het opsporen, bestuderen en analyse​ren van uitkomsten van preva​lentie-onder​zoek. Daarbij was de aandacht primair gericht op uitkomsten over de omvang van de populatie, gespecifi​ceerd naar ernst en aard van visue​le beperkin​gen, en op biografi​sche en sociaal-economische kenmerken van de onder​zochte groepen. Voor zover aanwezig in de prevalentie-onder​zoeken werden ook andere gegevens meegeno​men, zoals het ge​bruik van dienstverle​ning en bezit van hulp​midde​len. In eerste instantie hebben we de betreffende publi​ca​ties geraadpleegd. Wanneer een bij het onder​zoek gebruikte vragenlijst de indruk wekte dat er belang​wek​ken​de gegevens waren verzameld die onvol​doende in de rap​porta​ge bespro​ken waren, werd aanvul​lende informa​tie bij de betref​fende onder​zoe​kers opge​vraagd.

In de rapportage van sommige onderzoeken zijn de uitkomsten zeer gedetailleerd beschreven, met een grote hoeveelheid tabellen waarin de resultaten per subgroep staan vermeld. Die rapportages waren toereikend om te dienen als basismateriaal voor de desk research. Bij ander onderzoek was de rapportage betrekkelijk summier. Daar bevatte het gegevensbestand meer en gedetailleerdere informatie dan in het verslag was opgenomen. Om de beschikbare gegevens optimaal te benutten, hebben we secun​daire analyses over de betreffen​de bestanden uitgevoerd. Met name de uitkomsten over slechtzienden en blinden in het onderzoek naar lichamelijke beperkingen bij de Neder​landse bevolking (CBS/NIMAWO, 1990) zijn aan een nadere analyse onderworpen. Voor zover mogelijk hebben we de gegevens uit de verschillende onder​zoe​ken en bronnen gecombineerd in een vergelijken​de analyse. Dat lukte soms maar ten dele vanwege het feit dat visuele beperkingen niet steeds op dezelfde manier vast​gesteld zijn. In een aantal gevallen konden we via een redene​ring of een omrekening toch een zekere vergelijk​baarheid tot stand brengen.

Om een indruk te krij​gen van de mate waarin slechtzien​den en blinden ge​bruik maken van de diensten van organisa​ties hebben we naast het prevalentie-onderzoek ook regis​tratiege​gevens van dienstverle​nende organi​saties bijeengebracht. De verzameling van dit materiaal liep vooruit op de volgende onderzoeksfasen, waar het onderwerp uitvoerig aan de orde kwam. Voor het merendeel betrof dat ongepubliceerd materiaal. Op ons verzoek hebben de registrerende organisaties de beschikbare gegevens verschaft.

De studie werd uitgevoerd in 1995. Aan het eind van dat jaar hebben we het werk afgerond met een interim-rapportage. Inmid​dels zijn de gegevens dus enigszins verou​derd. Aangenomen mag worden dat ze nog wel een redelijk nauwkeurig beeld van de huidige situatie geven, omdat de ontwikkelingen niet zo snel gaan dat er in een tijdsbe​stek van enkele jaren grote ver​schuivingen optreden. Bij de presentatie van de gegevens wordt steeds de peildatum vermeld.
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De databe​standen die we voor de desk research hebben gebruikt zijn te verdelen in drie soorten, namelijk uitkomsten van bevolkingsen​quêtes, registraties in de gezondheids​zorg, en gegevens over bewoners van tehuizen en inrichtingen. De bevol​kingsenquêtes vormden veruit de belangrijkste informatiebron. De meesten kwamen in het voorgaande reeds ter sprake. We geven nu een uitgebreidere beschrijving.
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Een bevolkingsenquête is een grootschalig ​onderzoek bij een steekproef uit de bevolking als geheel. Daarbij worden bepaal​de categorieën vaak uitgesloten, zoals personen die zijn opgenomen in tehuizen of inrichtingen en moeilijk bereikbare personen (bijv. de varende en rijdende bevolking). Met de personen binnen de steekproef wordt een vraaggesprek gehouden, telefonisch dan wel face-to-face. Ook het toesturen van een schriftelijke vragenlijst (postenquête) is een veel gebruikte benaderingswijze. We laten de nu relevante enquêtes de revue passeren, te beginnen bij de Nederlandse.

Allereerst is te noemen het onder​zoek naar de lichame​lijke beperkingen bij de Nederland​se bevol​king 1986/1988, dat gedu​rende die jaren was opgenomen in de conti​nue Gezonds​heidsen​quête van het CBS. De uitkomsten zijn gepubliceerd in een afzon​derlijk rapport (CBS/NI​MAWO, 1990). In deze mondelinge enquête onder een repre​senta​tie​ve steek​proef uit de Neder​landse bevol​king van 24.783 perso​nen werden de res​pon​den​ten vragen ge​steld over de aanwezigheid van uiteenlopende vormen lichamelijke beper​kingen. Een vijftal vragen betrof beperkin​gen van het gezichtsvermo​gen, namelijk moeite met zien, licht en donker kunnen onderscheiden, krantenkoppen kunnen lezen, de gewone letters van de krant kunnen lezen, en het gelaat van mensen op afstand kunnen herkennen. Daarnaast werd geïnfor​meerd naar de oorzaak van de beperking, leeftijd waarop die is ontstaan en gebruik van hulpmidde​len (m.b.t. zien: bril of contact​lenzen, loep, braille-apparatuur, geluidsappa​ratuur, witte stok en geleidehond). De enquête verschafte verder informatie over medische consump​tie, maar die was niet toegespitst op gezichtsbeperkingen en daarom voor ons doel nauwe​lijks bruikbaar. Wel waren er bruikbare gegevens over bio​grafi​sche en sociaal-economische kenmerken van de ondervraagde personen, die stan​daard in CBS-en​quêtes voorkomen.

In dezelfde Gezondheidsenquête was gedurende vele jaren de zogeheten OECD disability indicator opgenomen. De gebruikte beknopte versie van dit instrument bestaat uit een negental vragen over verscheidene lichamelijke beperkingen. Twee daar​van hebben betrekking op het ge​zichtsvermogen, namelijk de kleine letters in de krant kunnen lezen en het gelaat van iemand op afstand herkennen. 

De bestanden van beide bovengenoemde onderzoeken over lichame​lijke beperkin​gen waren tijdens het onder​zoek nog beschikbaar voor secundaire analyse.

Zoals reeds vermeld, werden in verscheidene buitenlanden soortgelijke enquêtes uitgevoerd. Ook daar is het vóórkomen van ge​zichtsbeper​kingen onder​zocht als een beperkingencatego​rie in een veel breder onder​zoek naar lichame​lijke beper​kin​gen. Uit de bestudering van de verzamelde gegevens werd al spoedig duidelijk dat van de buiten​landse onder​zoeken vooral de enquête van het Britse Office of Popula​tion Censuses and Sur​veys (OPCS) veel aanvul​len​de infor​matie heeft voortge​bracht. Net als in de Neder​landse Gezond​heidsenquête, kregen de ondervraagde personen daar vragen voorgelegd over diverse vormen van gezichtsbeper​king. Het aantal vragen was echter aanzien​lijk groter. Daar​naast is er gewerkt met eenvoudi​ge gezichtstes​ten (volgens de 'Snellen-methode'), die door de interviewer werden afgeno​men. Het OPCS-be​stand bevat ongeveer dezelfde infor​matie als het Nederlandse CBS-bestand, maar dan uitge​brei​der en gede​tailleerder. De oor​spronke​lijke steekproef bestond uit circa 100.000 perso​nen.

Bij het navragen van de mogelijkheden tot secundaire analyse bleek dat de OPCS-onderzoekers na hun uitgebreide rapportage niet meer met het bestand ge​werkt hadden. Het bevond zich in een universitair archief van computer​bestan​den, waar het in principe wel toe​gankelijk voor ons was, maar de feite​lijke toegang was verre van eenvou​dig.

Door de contacten met het OPCS kwamen we op het spoor van een vervolgonderzoek dat is uitgevoerd door the Royal National Institute for the Blind (RNIB), een zusteror​gani​satie van de VNBW. In dat vervolgonderzoek werd een deel​steekproef van het oor​spronkelijke OPCS-onder​zoek betrokken, en wel perso​nen die aangege​ven hadden een ge​zichtsbe​perking te ondervin​den. Dat onderzoek was dus geheel toegespitst op blind​heid en slecht​ziend​heid. Omdat dit onderzoek voor ons doel buitengewoon relevant is, gaan we er wat dieper op in.

Er werd gewerkt met twee vragenlijsten: de ene voor vol​wasse​nen (16 jaar en ouder) en de andere voor kinderen (3-18 jaar). De resul​taten over deze beide leeftijdscatego​rieën werden eveneens afzonder​lijk gerap​por​teerd (Bruce, McKen​nel & Walker, 1991; Walker, Tobin & McKen​nel, 1992). De steekproef van volwassenen omvatte in totaal 595 personen, 298 in de leef​tijds​groep 16-59 jaar, 115 in de leeftijdsgroep 60-74 jaar en 182 in de leef​tijds​groep 75+. Voor ruim de helft bestond de steekproef uit mensen die eerder deelnamen aan het OPCS-onder​zoek. Zij werden geselecteerd op de volgende criteria: volgens eigen zeggen moeite met zien en op grond van afgenomen tests voor gezichts​vermogen beneden bepaalde niveaus voor veraf zien en dichtbij zien. De steekproef werd aangevuld met perso​nen die bij een aantal Local Authori​ties (plaat​selij​ke over​heid) als blind en partially sighted (blind en slecht​ziend) waren geregistreerd. Daarbij selec​teerde het RNIB vooral slecht​zienden en blinden uit categorieën, die in de OPCS-steek​proef in te geringe aantallen aanwezig waren om goed gefun​deerde conclusies te kunnen trekken. De RNIB-steek​proef kreeg hier​door een sterk ge​stratifi​ceerd karakter.

Voor het meten van blind- en slecht​ziend​heid werden dezelfde methoden gebruikt als in het OPCS-onder​zoek, aange​vuld met een schaal voor dicht​bij zien. Naast aanvullende informa​tie over de preva​lentie van ge​zichtsbeper​kin​gen, verschafte het RNIB-onderzoek gedetail​leerde gege​vens over per​soonskenmerken, over leefom​stan​dighe​den en - het​geen in andere onderzoe​ken ont​breekt - over het ge​bruik van en oor​deel over voorzie​ningen voor slechtzien​den en ​blinden. 

In de analyse en rapportage werden twee niveaus van gezichts​vermo​gen onder​schei​den: blind (267 personen) en slechtziend (328 personen). Voor geregistreer​de slecht​zienden en blinden
 was hun registratiestatus (ongeacht de uitkomsten op gezichts​test) bepa​lend voor indeling op een niveau; voor niet geregis​treerden was ​de grenswaar​de op een gezichtstest bepalend. Voor de bepaling van die grenswaarde werd gebruik gemaakt van de uitkomsten op de Snellen​test.

De steekproef van kinderen bestond in totaal uit 285 personen. Van hen waren er 79 in de leeftijd van 3-7 jaar, 73 van 8-11 en 133 van 12-19 jaar. Kinderen van 0-2 jaar bleven dus buiten het onderzoek. Bij de steekproeftrekking van de kinderen is een andere proce​dure gebruikt dan bij die van de volwassenen. De namen van de kinderen werden verkregen via een aantal Local Educational Authorities (LEA's). Aan de ge​selecteerde LEA's werd gevraagd alle kinderen met een visuele beperking op te geven, zowel de educati​onally blind als de partially sighted, met inbegrip van meer​voudig gehandi​cap​ten. De reden voor deze afwijkende steekproeftrekking was dat men langs de weg van directe steekproeftrekking uit de bevol​king niet aan een voldoende aantal kinderen met gezichtsbeperkingen komt vanwege de geringe preva​lentie onder kinderen. De ou​ders/verzorgers van de geselecteerde kinderen werden ondervraagd, omdat men de antwoorden van kinderen minder betrouwbaar acht​te. Ten aanzien van hun gezichts​ver​mogen werden de kinderen verdeeld in high risidual vision en low risi​du​al vision. Die indeling werd gemaakt met als grens​waarde het antwoord op de vraag Can ..(child) see well enough to pick out a small object like a coin from a table without having to feel for it first? De verkregen antwoorden op die vraag split​sten de steek​proef in bijna gelijke propor​ties.

In principe was het mogelijk over het bestand van het RNIB-onder​zoek nadere secundai​re analyses te laten verrichten. Door de zeer uitgebreide rapportage was dit echter niet nodig.

Alle andere buitenlandse onderzoeken bleken bij nadere inspec​tie nauwelijks iets toe te voegen aan het Nederlandse onder​zoek of waren nog beperkter. Ze worden daarom verder niet besproken.
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In de gezondheidszorg worden verscheidene bestanden bijgehou​den. Het gaat daarbij veelal om (registratie)gegevens, die zorgin​stanties en hulpverle​ners over hun patiënten aanleveren. In geanonimi​seerde en vaak geaggre​geerde vorm zijn die gege​vens opge​sla​gen in centrale databestan​den. Kenmerkend voor deze bestanden is dat de gege​vens niet zijn gebaseerd op zelfrapportage door de betrokkenen (een typerend kenmerk van enquêtes en interviews), maar op rapportage van anderen, zoals hulp​ver​leners en admi​ni​stratief perso​neel.

Een centrale instantie op dit gebied is de SIG Zorgin​formatie. Deze beheert verscheide​ne gegevensbestanden uit de gezond​heids​zorg. Om te bezien in hoeverre die voor ons bruikbaar zijn hebben we allereerst schrifte​lijke informatie bij de SIG opge​vraagd en vervolgens een gesprek gevoerd met de terzake kundi​ge aldaar. Als potentieel relevan​te bestan​den kwamen naar voren:

-
De Landelijk Medische Registratie (LMR)


De LMR bevat administratieve en medische gegevens over ontsla​gen pati​nten van de algemene en acade​mische zie​kenhuizen (incl. psychia​tri​sche zieken​hui​zen) in Neder​land.

-
Het Polikliniek Informatiesysteem (POLIS)


Het POLIS bevat bedrijfsmatige en administratieve gege​vens over consul​ten bij de poliklinieken van zie​kenhuizen.

-
Het Patiëntenregister Intramurale Geestelijke Ge​zond​heidszorg (PIGGz)


Het PIGGz bevat gegevens over patiënten/bewoners van psychia​trische zieken​huizen, universiteitskli​nieken, tbs-klinieken, verslavingsklinieken, her​stellings​oor​den en instellingen voor kinder- en jeugdpsychia​trie.

-
De Landelijke Verloskunde Registratie (LVR)


De LVR bevat gegevens over de verloskundige zorg door verlos​kundigen en gynaecologen. In de LVR wor​den gegevens over moeder en kind vastgelegd.

-
De Landelijke Neonatologie Registratie (LNR)


De LNR bevat gegevens over pasgeboren kinderen die voor het begin van hun derde levensmaand door een kinderarts zijn behandeld. 

-
European Re​gistrati​on of Congenital Anoma​lies (EURO​CAT)

Met uitzondering van de laatste bleek geen van de bovengenoem​de databestan​den voor ons doel bruik​baar te zijn.

Bij POLIS was dat meteen duidelijk. Er worden in dit systeem uitsluitend administra​tieve gegevens vastge​legd, zoals leef​tijd en ge​slacht van de patiënt, ver​wij​zer, eerste of herha​lingsconsult, en discipline van de specia​list. Aldus is op geen enkele wijze te achter​halen bij welke patiënten sprake was van een beper​king in gezichtsvermogen.

De LMR en het PIGGz leken veelbelovender. Hierin worden de medi​sche diagnoses van de patiënten/bewoners vastge​legd aan de hand van de ICD-9 (International Classifi​cation of Diseases, 9de editie). Deze classificatie kent een codering voor blind​heid en slecht​ziendheid, die graden van beperking in het gezichts​vermogen onder​scheidt (code 369). Verdere navraag bij de SIG leerde echter dat deze codering zelden wordt toege​past. De code fungeert in de praktijk als restcategorie: Men maakt er slechts gebruik van in het geval een code van de eraan voorafgaande in medische termen omschreven ziektebeel​den (zoals aandoeningen van de oogbol, net​vliesde​fecten, glaucoom en cataract) niet goed is toe te kennen. En het is weinig zinvol om van deze ziekte​beelden uit te gaan, omdat die niet zijn te verbinden aan graden van blind​heid of slechtziend​heid. Blij​kens een overzicht van epidemio​lo​gische data be​treffen​de blindheid in de verschillen​de we​reld​delen geldt dat met name in geïndustriali​seerde landen. In de landen in Azië, Afrika en Latijns Amerika wordt blind​heid nog in ongeveer drie​kwart van de gevallen veroor​zaakt door cataract, glaucoom en trachoom, terwijl in de geïndus​trialiseerde landen blind​heid slechts in ongeveer 1 op de 10 gevallen het gevolg is van deze aandoenin​gen (Thyle​fors et al., 1995).

We hebben vooral ook gezocht naar gegevens over heel jonge kinderen omdat die leeftijds​categorie ont​breekt in de bevolkingsen​quêtes waarin visuele beperkingen zijn vastge​steld. De LVR en de LNR hebben be​trekking op de allerjongsten: de pasgebore​nen. De LNR kent onder meer de ongespecificeerde code congenitale afwijkingen ogen, en de LVR macroftalmie en andere conge​nitale afwij​kingen ogen. We hebben echter geen gebruik ge​maakt van deze data​bronnen. De reden hiervan is dat er een andere bron voor aangeboren afwij​kingen bestaat die gedetail​leerde gege​vens over oogafwijkin​gen bevat. Het betreft de European Re​gistrati​on of Congenital Anoma​lies (EURO​CAT). De gegevens daaruit komen in het volgende hoofdstuk (paragraaf 3.4) ter sprake.

De zorg door huisartsen wordt geregistreerd door het Neder​lands instituut voor onder​zoek van de gezondheids​zorg (NIVEL). Dat gebeurt in de Continue Morbiditeits​registratie Peilstati​ons Nederland. De inhoud ervan bestaat uit ziektebeelden, gebeurte​nis​sen en verrich​tin​gen bij een representatieve steek​proef van huisart​sen. De registratie is gericht op bepaalde onderwerpen die per jaar of per enkele jaren wisselen. Uit onze navraag bij het NIVEL bleek dat het onder​werp gezichts​vermogen of oogaandoe​ningen tot dusverre niet in de registra​tie werd betrokken. Aldus bevatten de bestanden geen voor ons doel relevante gegevens.

Buiten de registratiebestanden vonden we een voorbeeld van specifiek onderzoek naar prevalentie, waarbij in eerste in​stantie hulpverleners zijn ondervraagd. Het betreft een en​quête naar de preva​lentie van de combinatie ernsti​ge doofheid en blind​heid, in opdracht van de Stichting Doof-Blin​den uitge​voerd door het Bureau Olieman, Punter & Part​ners (Punter, 1991). In dit onderzoek werden alle Nederlandse huisartsen, verpleeg​hui​zen en speci​fieke intramu​rale instellingen voor doven en/of slech​tzienden benaderd met de vraag of men doven-blinden onder zijn pati​nten dan wel bewo​ners had. Daarnaast maakten de onderzoekers gebruik van registratiegege​vens over de zwakzin​nigenin​stel​lin​gen. Behalve naar prevalentie werd naar ziek​tege​schiedenis en achter​grond​kenmer​ken gevraagd. In een aan​vullend onderzoek werd in vraag​gesprekken met doof-blinden of hun partners (c.q. verzorgenden in de instellin​gen) ingegaan op de leefsituatie van de personen. Er werden 54 doof-blin​den, 35 partners en 13 verzorgen​den geïnter​viewd. 
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In aansluiting op de bevolkingsenquête over lichamelij​ke beperkin​gen in 1986-1988 verrichtten we eerder een studie naar het aantal lichamelijk gehandicapte perso​nen onder de tehuis​bevol​king (Gor​ter, 1990). Deze werd gevolgd door een onderzoek naar bewonersken​merken en toelating in verschillende soorten woon​voorzieningen (Gorter, 1991). In de onderhavige desk research hebben we geprobeerd aanvullende gegevens te achter​halen.

Het totale aantal mensen dat in verpleeghuizen is opgenomen ligt op ruim 52.000 (peildatum eind 1993). De meesten van hen zijn van hoge leef​tijd. Er wordt onder​scheidt gemaakt in somatische pati​nten en psycho-geriatrische patiënten. Over het geheel geno​men geeft de capaciteit van verpleeghuizen de laatste jaren een stijging te zien. Die stijging geldt enkel voor psy​cho-geriatri​sche patiënten. Voor somati​sche pa​ti​nten is het aantal bedden zelfs iets gedaald (Financieel Over​zicht Zorg 1995).

De SIG Zorginformatie
 verzamelt en bewerkt gegevens over de verpleeghuisbe​volking. Dit zogeheten SIG Ver​pleeg​huis Informa​tie Systeem (SIVIS) bleek een relevant en bruikbaar databe​stand te zijn. Naast persoonsgege​vens en medische diagnoses worden ver​scheidene zogehe​ten validiteits​gegevens van ver​pleeghuisbe​woners vast​ge​legd. Beperking in ge​zichtsvermogen is één van de rubrieken.

In verzorgingshuizen wonen in totaal ruim 124.000 mensen (peil​da​tum eind 1993). De capaciteit van de bejaarden​oorden is de laatste jaren gestaag afgenomen (Finan​cieel Overzicht Zorg 1995). Het Centraal Bureau voor de Statis​tiek houdt de 'Sta​tistiek voor bejaardenoorden' bij. De hierin aanwezige infor​matie over functio​nele beperkin​gen van de bewoners is uiter​mate sum​mier. Ten aan​zien van hun functio​nele beperkingen worden twee globa​le maten gebruikt. De ene, aange​duid als 'validi​teit', kent vier klas​sen, namelijk prak​tisch voortdu​rend bedlegerig, niet bedlege​rig doch wel volle​dig hulpbe​hoe​vend, niet bedlegerig doch gedeeltelijk hulpbe​hoe​vend, en niet lichamelijk hulpbe​hoevend. Verder worden de bewoners ingedeeld in een zorgzwaar​tegroep. De lichtste is omschreven als 'inci​dentele aanvullen​de zorg', de zwaarste als 'totale overne​mende zorg'. Over visuele beper​kingen is geen enkele informatie aanwe​zig, waar​mee het bestand voor ons doel dus niet benut kan worden.

Voor verstandelijk gehandicapten bestaan verschillende instel​lingen. De Neder​landse Vereniging voor Gehandi​captenzorg en het Nationaal Ziekenhuisinstituut publi​ceren jaarlijks gege​vens over bewoners van algemene instellingen voor verstande​lijk gehandi​cap​ten (vroeger aangeduid als zwakzinnigen​inrichtingen, met ca. 29.000 personen
), instellingen voor jeugdige licht verstande​lijk gehandicapten (vroeger aangeduid als debielenin​ternaten, met ca. 2.000 personen) en instellin​gen voor meervoudig gehandi​capten (met ca. 1.000 personen). 'Gezichts​​stoor​nis​sen' behoren tot de gere​gistreerde gegevens.

Daarnaast zijn er kleinschalige woonvoorzieningen voor ver​stande​lijk gehandicap​ten: de gezinsvervangende tehuizen. Die hebben in totaal circa 15.000 bewoners. De Fiat-Wdt (Vereni​ging van instel​lingen voor dienst​verlening aan mensen met een verstan​delijke handi​cap) beheert de registratie. Sinds 1993 worden ook fysie​ke beperkingen vast​gelegd, waar onder 'visueel gehandi​capt'. Op ons verzoek ver​strekte de Fiat-Wdt informa​tie over het aantal visueel gehandi​capte bewoners.

Gegevens over de kinderen in medische kindertehuizen (ca. 400) en medi​sche kleuter​dagverblijven (ca. 1.300) worden geregis​treerd door de Neder​landse Vereniging voor Geestelijke Gezond​heidszorg. Hier doet zich het​zelfde probleem voor als bij de Landelij​ke Medi​sche Registratie van de SIG: Uit de ICD-codes voor ziekte​beel​den is niet op te maken of en in hoeverre de kinde​ren beperkt zijn in hun gezichtsver​mogen.

Bewoners van grote woonvormen en van kleine woonvormen voor lichamelijk gehandi​capten (in totaal ca. 2.500) worden gere​gis​treerd in het ​systeem van de Nederlandse Federatie Voor​zie​nings​centra Licha​melijk Gehandicapten (NFVLG). Beperking in gezichts​vermogen wordt vastge​legd. Op ons ver​zoek ver​strekte de NFVLG cijfers.

De bewoners van speciale voorzieningen voor visueel gehandi​capten, zoals speciale bejaardenoorden, gezins​vervangende tehuizen en internaten van scholen, zijn (bijna) allemaal relevant voor deze desk re​search. We hebben gegevens beschik​baar gekregen over de bewoners van bejaar​denoor​den en revali​danten in het in het Loo-Erf.
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Dit hoofdstuk is gericht op de kern van de vraagstelling voor deze studie: Hoeveel slechtzienden en blinden zijn er in Nederland? We bespreken hier de uitkomsten van de verschillen​de prevalentie-onderzoeken in Nederland en het Verenigd Ko​ninkrijk. Eerst wordt ingegaan op de onderzoeksmethoden die men heeft toegepast. Die uitleg maakt duidelijk welke grenzen men heeft aangehouden om iemand al dan niet als slechtziend of blind aan te merken. Vervolgens worden in paragraaf 3.3 de gegevens met betrek​king tot volwassenen gepresenteerd, en in paragraaf 3.4 die met betrekking tot kinderen.
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Hoe ernstig moet iemand beperkt zijn in het gezichtsvermogen om hem of haar als blind of slechtziend aan te merken? Tot dusverre zijn hiervoor geen normen of standaarden vastgesteld, zodat tellingen een zekere willekeurigheid behouden. Aantals​schattingen zijn in hoge mate afhan​ke​lijk van de criteria die men aanlegt voor blindheid en slecht​ziendheid, van de manier waarop men beperkingen in het ge​zichts​vermo​gen in het onder​zoek vaststelt, van de wijze waarop de in​terviews worden afgenomen en tenslotte van de wijze waarop men de verkregen data analy​seert.

In alle vier de onderzoeken, waarvan we gegevens hier bespre​ken, werd de mate van beperking van gezichtsvermo​gen vastge​steld door middel van zelfrapportage: Aan ​de onderzochte personen wordt gevraagd of ze tot be​paalde activiteiten in staat zijn. Welke activiteiten ze kregen voorgelegd blijkt uit het volgende overzicht. De lijst bevat de vragen uit zowel de twee Nederlandse onderzoeken (CBS en OECD) als de twee Britse onderzoeken (OPCS en RNIB). Overeenkomstige items in de Neder​landse en Britse onderzoeken zijn bij elkaar gezet. Voor zover een Britse formulering afwijkt van een Nederlandse is de vertaling toegevoegd (tussen haakjes en cursief).

(
Kan geen licht en donker onderscheiden/Cannot tell by the light where the windows are (Kan niet aan de hand van de lichtval aangeven waar de ramen zijn) 


CBS/OPCS/RNIB

(
Cannot see the shapes of furniture in a room (Kan de vorm van meubel​stukken niet onderscheiden)

OPCS/RNIB

(
Cannot see well enough to recognise a friend if close to his face (Ziet niet goed genoeg om een vriend van dicht​bij te herkennen)

OPCS/RNIB

(
Cannot see well enough to recognise a friend who is an arms length away (Ziet niet goed genoeg om een vriend op armleng​te afstand te herkennen)

OPCS/RNIB

(
Kan geen krantenkoppen lezen/Cannot see well enough to read a newspa​per headline. 


CBS/OPCS/RNIB

(
Cannot see well enough to read a large print book (Ziet niet goed genoeg om een boek met groot letter druk te lezen)

OPCS

(
Kan de gewone (kleine) letters van (in) de krant niet lezen/Cannot see well enough (Has difficulty seeing) to read ordi​nary newspa​per print


CBS/OECD/OPCS/RNIB
(
Kan het gezicht herkennen van mensen die aan de andere kant van de kamer staan (van iemand op vier meter afstand)/Cannot see well enough to recognise a friend across a room


CBS/OECD/OPCS/RNIB

(
If standing at the edge of (on) the pavement can​not see well enough to see a car go by on the other side of the road (Kan niet goed genoeg zien om, staande aan de rand van een straat, aan de andere kant van die straat een auto te zien voorbijgaan)

OPCS/RNIB

(
Cannot see well enough to see a cyclist at the other side of a road. (Ziet niet goed genoeg om een fietser aan de andere kant van de straat te zien) 


OPCS

(
Cannot see well enough to see a person standing on the other side of a road. Ziet niet goed genoeg om een persoon te zien, die aan de andere kant van een straat staat) 

OPCS/RNIB

(
Cannot see well enough to recognise a friend across a road. (ziet niet goed genoeg om een vriend aan de andere kant van een straat te herken​nen).

OPCS/RNIB

(
Heeft moeite met zien (maar kan de bovengenoemde activiteiten wel verrichten)


CBS

Uit deze opsomming blijkt dat vier van de vragen in de Neder​landse onder​zoeken parallel​len vinden in beide Britse onderzoeken. De enige uitzon​de​ring vormt het laatste item. In het CBS/NIMAWO-onderzoek deed dit item dienst als 'sluisvraag': de respon​den​ten die vermeldden dat ze geen moeite met zien hebben kregen de overige vragen over gezichtsvermogen niet meer voorgelegd. Verder blijken de twee OECD-vragen overeen te komen met vragen in het beperkin​genon​der​zoek.

De OPCS-enquête gebruikte als sluisvragen twee specifieke items, namelijk aan de andere kant van straat iemand kunnen herkennen en het gewone krantenlet​ters kunnen lezen. Het RNIB-onderzoek had geen sluisvragen nodig, omdat de onderzochte groep daar bestond uit personen die bij de OPCS-enquête aan de criteria hadden voldaan, aangevuld met geregistreerde slecht​zienden en blinden.

Naast het gebruik van zelfrapportage-items werd in de Britse onderzoeken een meting uitge​voerd met de zogeheten Snellentest
. In het RNIB-onderzoek werd ook nog een test voor dichtbij zien afgeno​men (de N-test
).

Omdat de items behoorlijk veel overeenkomst vertonen, lijkt het goed mogelijk de gegevens uit de Britse onderzoek te gebruiken ter aanvulling van de in Nederland verzamelde gegevens. De verschillen in analyse maken dat echter moeilijk. Dit is als volgt toe te lichten. Zowel in het CBS- als het OPCS-onderzoek werd het geheel aan antwoorden van elke respondent op de zelfrapportage-items verwerkt tot een score voor mate van gezichtsbeperking. De wijze waarop men tot die schaalscore kwam verschilt echter nogal, hetgeen de vergelijkbaarheid bemoeilijkt. Het CBS-onderzoek kende een indeling in drie ernstniveaus, direct afgeleid uit de gegeven antwoorden
. In het OPCS-onderzoek werden de items eerst aan een beoordeling onderworpen. Een panel van deskundigen kende gewichten (severity scores) toe aan alle vragen
. Die gewichten dienden om het ernstniveau voor elk van de onderzochte personen te berekenen (het gemiddelde van de activiteiten die respondent niet kan verrichten). Anders dan in het CBS-onderzoek, zijn de ernstniveaus hier dus niet direct meer te herleiden tot de gegeven antwoorden. Daarnaast bevatten de OPCS-rapportages ook wat cijfers met betrekking tot afzonder​lijke vragen over beperkingen. Die lenen zich aldus voor vergelij​king op item-niveau.

In het RNIB onderzoek baseerde men zich hoofdzake​lijk op de uitkom​sten van de Snellentest voor het vast​stellen van de ernst van de gezichtsbe​perking. Maar daarnaast bevatten de rapportages een aantal tabellen met de antwoor​den op de zelfrapporta​ge-items, die vergelijking mogelijk maken.
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In deze paragraaf beschrijven we per onderzoek de bevindingen over de preva​lentie van gezichtsbe​perkin​gen, te beginnen met de Nederlandse onderzoeken.

Het CBS/NIMAWO-beperkingen-onderzoek 1986/88
Vooraf is op te merken dat het CBS bij de analyse wegingsfac​to​ren gebruikt om te corrigeren voor afwijkingen in de samen​stelling van de steek​proef. De wegingsfacto​ren worden zodanig gekozen dat de steekproef overeenkomt met de totale bevolking wat betreft de verdeling naar kenmerken als geslacht, leef​tijd, burgerlijke staat, regio en urbanisa​tiegraad van de woonplaats. Door die weging zijn de aantallen in de tabellen niet de feitelijk verkre​gen aantallen, maar de berekende aantallen na we​ging
. Een ander gevolg van de weging is dat de aantallen en percentages in de cellen niet altijd precies optellen tot de weerge​geven tota​len.

De cijfers over het vóórkomen van visuele beperkingen bij de Nederlandse bevolking zijn in tabel 3.1 weergegeven.
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Tabel 3.1

Schatting van het aantal slechtzienden en blinden in Nederland

mate van gezichtsbeperking
aantallen 

(x 1000)
percentages 


per 

catego​rie 
cumula​tief
per 

cate​gorie
cumula​tief

A
Kan licht en donker niet onderschei​den
16
16
0,1
0,1

B
Kan wel licht en donker onderscheiden maar kan geen krantekoppen lezen
43
59
0,3
0,4

C
Kan wel krantekoppen lezen maar niet de gewo​ne letters van de krant
70
129
0,5
1,0

D
Kan wel de gewone letters in de krant lezen, maar niet iemands gezicht her​ken​nen aan de andere kant van de kamer
29
158
0,2
1,2

E
Kan al het voorafgaande, maar heeft wel moei​te met zien 
467
625
3,5
4,7

Bron: CBS/NIMAWO-beperkingenon​der​zoek 1996-1988 (CBS/NIMAWO, 1990)

De basis is 13.440.000 inwoners, zijnde de totale bevolking minus tehuisbewoners en kinderen jonger dan vijf jaar. 
De eerste kolom geeft de geschatte aantal personen per ernst​categorie, de tweede kolom de gecumuleerde aantallen. Cumula​tief houdt hier in dat de voorgaande (dus ernstiger) catego​rieën steeds zijn bijgeteld. In cel D van de tweede kolom verschijnen de 158.000 personen met een ernstige beperking, een gegeven dat mede de aanleiding voor het onderzoek vormde, zoals in hoofd​stuk 1 al ter sprake kwamen. De beide rechter kolommen vermel​den om welke percentages van de bevolking het gaat. 

Aan de cumulatieve aantallen ligt de veronderstelling ten grondslag dat beperking van het gezichtsvermogen op een schaal is af te zetten die loopt van zeer ernstig (categorie A) tot licht (categorie E). Die oplopende schaal was in de vragen​lijst al ingebouwd door middel van de 'routing': een respon​dent die aangaf in een bepaalde mate beperkt te zijn (bijv. niet de krantenkoppen kunnen lezen) kreeg de vragen over de lichtere vormen (zoals die over het kunnen lezen van de gewone krantenletters) niet meer voorgelegd. In het gegeven voorbeeld lijkt dat ook zeer terecht. Anders ligt dat echter bij het item 'het gezicht herkennen van iemand die aan de andere kant van de kamer staat'. Het gaat hier om het kunnen zien op afstand, waarbij men zich kan afvragen of dit wel past op de ene oplopende schaal. De uitkomsten van de OECD disability indicator, die nu ter sprake komen, kunnen daar uitsluitsel over geven.

De OECD-disability indicator
De twee vragen over zien in de OECD disability indicator vertonen grote overeenkomst met de items uit het CBS/NIMAWO-beperkin​genonderzoek betreffende het lezen van de krant en het ge​zicht van iemand op af​stand herkennen. Alleen de formu​lerin​gen verschillen enigszins en de antwoordmogelijkheden zijn uitgebreider (men kan ook aangeven moeite te hebben met het ver​richten van de activiteit). In de afname van de vragen be​staat echter wel een belangrijk ver​schil. De beide vragen van de OECD-indicator werden voorgelegd aan alle res​pondenten, ter​wijl in het beper​kingenonder​zoek zoals vermeld er een 'sluis' voor zat. Daar kregen de respondenten die aangaven dat ze niet in staat zijn de koppen of gewone letters van de krant te lezen de vraag over herkenning van iemand op afstand niet voorgelegd. Hoe beperking in dichtbij zien zich verhoudt tot beperking in op afstand zien blijkt uit de onder​staande tabel. In deze kruis​tabel zijn de antwoorden van de respondenten op de beide vragen uit de OECD indicator tegen elkaar afgezet.
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Tabel 3.2
Kleine letters in de krant kunnen lezen in relatie tot het gezicht van iemand kunnen herkennen op 4 meter afstand

kleine let​ters in de krant kun​nen le​zen

gezicht op een afstand van vier meter kunnen her​ken​nen
To​t​aal


A) Ja, zon​der moeite
B) Ja, met enige moei​te
C) Ja, met grote moei​te
D)Nee, kan dat niet


1) Ja, zon​der moeite
83,8
1,8
0,2
0,2
86,0

2) Ja, met 

eni​ge moei​te
7,2
1,6
0,2
0,1
9,2

3) Ja, met grote moei​te
1,1
0,4
0,2
0,1
1,8

4) Nee, kan dat niet
2,0
0,4
0,2
0,5
3,1

Totaal
94,0
4,2
0,8
0,9
100,0

Bron: CBS, secundaire analyse gezondheidsenquête 1993-1994 (bevindingen voor personen van 16 jaar en ouder).
Indien de aanname over de ene oplopende ernstschaal juist is, had cel A4 leeg moeten blijven. Immers hierin bevinden zich de personen die niet de krant kunnen lezen, maar zonder moeite iemand op afstand kunnen herkennen. In mindere mate geldt dat eveneens voor de aangrenzende cellen A3, B3 en B4, waar sprake is van moeite met zien. Uit de cijfers blijkt echter dat cel A4 naar verhouding sterk gevuld is. Dit wijst op twee dimen​sies: één voor beperking in dichtbij zien, en één voor beper​king in op afstand zien. Voor de uitkomsten van het beperkin​genonderzoek, zoals gepresenteerd in tabel 3.1, is hieruit de conclusie te trekken dat categorie C nog zou kunnen worden opge​splitst in personen die wel en personen die niet beperkt zijn in op afstand zien. Een bevestiging hiervan is te vinden bij het Britse RNIB-onderzoek, waar onder​scheid werd gemaakt in near vision en distance vision.

Wanneer we de cijfers in tabel 3.1 en 3.2 vergelijken, valt een aanzienlijk verschil op. Volgens het beperkingenonderzoek is 1% van de bevolking niet in staat de gewone letters van de krant te lezen (zie meest rechtse kolom bij categorie C), terwijl het onderzoek met de OECD-indicator op ruim 3% komt (zie de kolom totaal bij categorie 4). Bij het zoeken naar een verklaring bleek dat het CBS zelf al op dit verschil in hun onderzoeksuitkomsten was ingegaan en er een artikel aan heeft gewijd (Van Sons​beek, 1988). Het hoge percenta​ge werd voor het eerst gevon​den in de Gezonds​heidsen​quête van 1984. In 1982 en 1983 was het met 1,1% en 0,9% nog consistent met de latere bevin​dingen van het beper​kingen​onder​zoek uit 1986-1988. De oorzaak van het verschil is te zoeken bij de wijze van en​quêteren. Tot en met 1983 werden de vragen mondeling door de enquêteur gesteld. Daarna werden de vragen als schriftelijke vragenlijst bij de respondenten achtergelaten, met het verzoek deze later in te vullen en op te sturen. Een mondelinge en​quête heeft als voordeel dat de respondent nadere uitleg van de en​quêteur kan krijgen in het geval de vraag onduide​lijk is. De vraag over de krant lezen is in dit verband als verdacht te aan te merken. Deze was namelijk als volgt geformuleerd: 'Zijn uw ogen goed genoeg om de kleine letters in de krant te kunnen lezen? (Eventueel met bril)' Vooral de toevoeging over de bril kan verschillend worden opgevat. Om die dubbelzinnigheid in de vraagformule​ring te kwijt te raken verving het CBS in latere jaren de toevoeging door 'zo nodig met bril'. Deze vervanging bleek echter niet veel effect te hebben. Naar ons oordeel is ook de formule​ring 'zo nodig met bril' enigszins dubbelzin​nig. In het Britse OPCS-onderzoek heeft men voor een betere oplos​sing gekozen met de toevoeging 'even with glasses' dat men in het Neder​lands zou kunnen vertalen als 'zelfs bij ge​bruik van bril'. De formule​ring is juist ten aanzien van brillen en con​tactlen​zen cruciaal, omdat deze hulpmidde​len door heel veel mensen gebruikt worden (tientallen procenten van de bevol​king). Indien 30% brildrager zou zijn en 10% van hen de vraag verkeerd zou begrijpen, ontstaat in de uitkomsten een verschil van 3%. Dat is precies de orde van grootte waarin de genoemde afwij​king zich voordeed. Deze redenering maakt het ook moge​lijk te verklaren waarom de toevoe​ging 'zo nodig met hoor​appa​raat' bij gehoor​beper​kingen niet een vergelijk​baar effect had: Het aantal mensen dat een hoorappa​raat gebruikt is vele malen kleiner dan het aantal brildragers. Al met al mag aangenomen worden dat de mondelinge ondervra​ging betere ant​woorden heeft opgele​verd dan de schriftelijke, omdat de enquêteur de twijfel van de respondent bij een enigszins dubbel​zinnig geformu​leerde vraag kan wegnemen. Deze gevolgtrekking is van grote beteke​nis, want wanneer de conclusie zou luiden dat we beter van de schriftelijk verkregen gegevens kunnen uitgaan zou de preva​len​tieschatting veel hoger uitkomen. De schatting van het aantal slechtzienden en blinden is verder nog te onderbouwen met de uitkomsten met de uitkomsten van de twee Britse onder​zoekingen. Die komen nu aan de orde.

De OPCS-enquête
Net als het CBS-enquête, was de OPCS-enquête bedoeld als een onderzoek naar het vóórko​men van verschillende vormen van beperkingen (disabi​li​ties) bij de bevolking, waar onder beper​king van het ge​zichtsvermogen. In eerste instantie werden 100.000 willekeurig gekozen adressen aangeschreven. De bewo​ners werd gevraagd een korte scree​nings​vragenlijst in te vullen voor zichzelf en de huisgenoten. Op die manier kreeg men deelsteekproeven van volwas​senen (16 jaar en ouder) en kinde​ren (tot 16 jaar) die blijkens de antwoorden op scree​ningsvra​gen één of met meer beperkingen hadden. Zij werden verder ondervraagd met uitge​breide vragenlijs​ten. Op de uitkomsten is een weging toegepast. Daarmee werd gecorrigeerd voor afwijkingen in de samenstelling van de steekproef ten opzichte van de populatie. Het gevolg van deze procedu​re is dat in de rapportage geen enkel feite​lijk ver​kregen aantal in de tabel​len voor​komt, maar een gewo​gen aantal. Voor de steekproef van kinderen werd de​zelfde procedure gevolgd. Daar​naast werden nog twee deelsteek​proeven getrokken van volwasse​nen en kinderen die in instituten (communal esta​blishments) verbleven. De benadering van hen verliep via de betreffende insti​tuten.

Omdat de enquête niet specifiek gericht was op gezichtsbeper​kingen, komt in de zeer lijvige rapportage toch maar een be​perkt aantal tabellen over dit type beperkin​g voor. Zoals reeds vermeld in paragraaf 2.4.1, heeft men via een beoorde​ling door deskundi​gen de scores voor ernst van de beperkingen berekend. Hierdoor dienden wij veel gegevens om te re​kenen, waarmee we tot schattin​gen konden komen van de prevalen​tie op het niveau van items, om zo een vergelijking te kunnen maken met het Neder​landse onderzoek.

Tabel 3.3 bevat de schatting van het aantal mensen met visuele beperkingen bij de thuiswonen​de en de in instituten verblij​vende bevolking in het Verenigd Koninkrijk. Ter vergelijking zijn de cijfers over de Nederlandse bevolking in de rechter kolom opgeno​men.​
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Tabel 3.3 
Geschatte prevalentie van slechtziendheid en blindheid in de Britse en Neder​land​se bevol​king van 16 jaar en ouder

mate van gezichtsbeperking

aantallen in GB (x 1000)​
cumulatieve

% in GB
cumu​latie​ve % in NL


thuis
in​rich​ting
totaal


thuis
totaal




Kan niet aan de hand van de licht​val aan​ge​ven waar de ramen zijn
*
*


*
*
*
0,1

Kan de vorm van meubelstukken niet onder​scheiden
58
17
75
0,1
0,2
**

Ziet niet goed genoeg om een vriend dicht bij zijn gezicht te her​kennen
116
21
137
0,3
0,3
**

Ziet niet goed genoeg om een vri​end op armlengte afstand te her​kennen
173
34
207
0,4
0,5
**

Ziet niet goed genoeg om een kran​tekop te kunnen lezen
231
46
277
0,5
0,6
0,4

Ziet niet goed genoeg om een groot ge​drukt boek te lezen
347
59
406
0,8
0,9
**

Ziet niet goed genoeg om een vri​end aan de andere kant van een kamer te herken​nen







Ziet niet goed genoeg om een vri​end aan de andere kant van een weg te her​kennen
943
135
1.078
2,2
2,5
**

Heeft moeite om de gewone letters in een krant te lezen (CBS: Kan de ge​wo​ne let​ters in een krant niet lezen)
1.384
284
1.668
3,2
3,8
1,2

*
Dit aantal was, net als in Nederland, zo klein dat het uit de beschikbare informatie niet te berekenen viel. 

**
Dit item komt in de Nederlandse enquête niet voor.

Bronnen: Voor Groot Brittannië, OPCS-disability onderzoek 1986/88 (Martin, Meltzer & Elliot, 1988 en Martin, White & Meltzer, 1989); voor Nederland, CBS/NIMAWO-beperkingen onderzoek 1986/88 (CBS/NIMAWO, 1990). 

De totale Britse bevolking van 16 jaar en ouder was in 1985 ± 43.500.000.

Bij de tabel is op te merken dat de cijfers geen zuivere schat​ting van de prevalentie op itemni​veau weergeven, omdat ​de ernst​sco​res die een persoon in het OPCS-onderzoek toegewezen kreeg uit meer dan één item kon zijn bere​kend (een gewo​gen gemid​delde). Maar aangezien bij de weging de ernstigste beper​king veel zwaarder meetelde dan de lichtere beperkingen, is hetgeen we in de tabel opgenomen hebben een heel redelijke benadering.

De Nederlandse gegevens, de cumulatieve percentages in de rechter kolom, hebben betrekking op de thuiswonende bevolking. De vergelijkbare Britse gegevens staan dus in de kolom 'cum. %, thuis'. Bij twee items stemmen de uitkomsten overeen. Bij de derde (die over de krant lezen, weergegeven op de onderste regel van de tabel) bestaat een aanzienlijke afwijking: 3,2% in het Verenigd Koninkrijk tegenover 1,2% in Nederland. Dit verschil vindt zijn oorzaak in de formulering van de vragen. Aan de Britse responden​ten werd gevraagd ze er moeite mee hebben ('has difficulty') en aan de Nederlandse of ze het kun​nen ('kan niet)'. Deze verklaring wordt bevestigd door de hierna te bespreken bevin​dingen uit het RNIB-onderzoek. Daarin werd met de formulering 'cannot' eveneens een veel lager per​centage werd gevon​den.

Het RNIB-onderzoek
Het RNIB selecteer​de uit het OPCS-bestand de personen die binnen bepaalde grenzen van blindheid en slecht​ziend​heid vielen. Daarbij probeerde men er ook voor te zorgen dat er even veel personen onder de 60 jaar als personen boven de 60 jaar in de steek​proef terecht kwa​men. Dit laatste lukte niet omdat er onvol​doende jongere responden​ten met gezichtsbeper​kin​gen in de OPCS-steekproef voorkwa​men. Daarop heeft men de steekproef aangevuld met over​wegend jongere personen uit de adresbestan​den die local authorities (plaatse​lijke overheid) hebben van officieel geregis​treerde slecht​zienden en blin​den. De totale steekproef omvatte uiteinde​lijk 903 personen, van wie er 595 konden worden onder​vraagd (response van 66%). De ingewikkelde selectieprocedure leidde uiteraard tot een steek​proef die niet geheel repre​sentatief is voor de popula​tie van Britse slechtzienden en blinden. Door middel van de toe​passing van wegingsfacto​ren werden de uitkom​sten zoveel moge​lijk gecorrigeerd voor de afwijkin​gen.

In het RNIB onderzoek werd prevalentie van visuele beperkingen op twee geheel ver​schil​lende manieren bepaald. Evenals in het CBS-onderzoek en het OPCS-onderzoek heeft men in het RNIB-onderzoek gepoogd prevalentie te schatten met behulp van vragen (items) die aansluiten bij verschillende graden van gezichts​beperking. Zoals we al eerder opmerkten, liggen de vragen die in de ver​schil​lende onderzoe​ken gesteld worden in feite op twee dimensies. Bij de analyse van het RNIB worden deze twee dimen​sies ook duidelijk onderscheiden. De ene wordt aangeduid als 'af​stand zien' (distance vision). Deze is geba​seerd op alle vragen die betrek​king hebben op het herken​nen van perso​nen en meubilair. Men heeft de antwoor​den op de betreffende items gecom​bi​neerd tot een zevenpunts​schaal, de QRVS7 (scale for risidual vision, ofwel schaal voor reste​rend ge​zichtsver​mogen). De andere dimensie betreft dichtbij zien (near vision). Deze verwijst naar het vermogen om drukwerk (kranten) te lezen en het vermogen een dichtbij gehouden testkaart te lezen (gebaseerd op een test, die stan​daard door Britse oog​artsen voor dat doel wordt gebruikt). De prevalentie van distance vision, zoals bepaald in de drie enquêtes, is in tabel 3.4 weergegeven.
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Tabel 3.4
Geschatte prevalentie van beperkingen in af​stand zien in Groot Brittan​nië en Ne​der​land (in cumulatieve %)

mate van gezichtsbeperking
GB
NL


bij slecht​zien​den en blin​den
bij de be-

​vol​king 

(RNIB)
bij de be​vol​k​ing (OPCS)
bij de be​vo​l​k​ing



Kan niet aange​ven waar de ra​men zijn
4
0,1
*
0,1

Kan de vorm van meubelstukken niet on​der​schei​den
9
0,2
0,1
**

Kan het gezicht van een vriend niet van dich​tbij herken​nen 
23
0,4
0,3
**

Kan een vriend niet op armlengte her​ken​nen
34
0,6
0,4
**

Kan een vriend niet aan de an​de​re kant van een kamer herken​nen
54
1,0
0,8
1,2

Kan een vriend niet aan de over​kant van een weg herkennen
81
1,4
2,2
**

Alle slechtzienden en blinden 
100
1,8
***
***

*
De gegevens heben betrekking op personen van 16 jaar en ouder, wo​nend in privé huis​houdens. Dit aantal was zo klein dat het uit de beschikbare informatie niet te bereke​nen viel.

** 
Dit item komt in de Nederlandse enquête niet voor.

*** 
De grens voor opname in de onderzoeksproef was voor ieder onderzoek verschillend, zodat vergelijking niet zinvol is.

Bronnen: Voor Groot Brittannië; RNIB-blinden- en slechtziendenonderzoek 1986/87 (Bruce, McKennel & Walker, 1991) en OPCS-disability onderzoek 1986/88 (Martin, Meltzer & Elliot, 1988 en Martin, White & Meltzer, 1989); voor Nederland, CBS/NIMA​WO beperkingen onder​zoek 1986/88 (CBS/NIMAWO, 1990).
Voor zover de cijfers te vergelijken zijn, tonen ze een be​hoorlijke mate van overeen​stemming. Rond 1% van de bevolking in Nederland en het Verenigd Koninkrijk heeft is zodanig beperkt in afstand zien dat ze niet in staat zijn een vriend te herkennen die aan de andere kant van de kamer staat. Het aantal mensen dat een vriend aan de overkant van de weg niet kan herkennen - een item dat in het Nederland​se onderzoek niet voorkwam - werd in het RNIB-onderzoek lager ingeschat dan in het OPCS-onderzoek (1,4% tegenover 2,2%). Dit verschil komt voort uit de onder​zoeksmetho​de: het RNIB-onder​zoek paste een 'strengere' selec​tie toe door naast de antwoor​den op de en​quête tevens de uitkomsten van de Snellen​test in aanmerking te nemen. Verder​op komt die test nader ter sprake. Een gevolg van die selec​tie was ook dat de RNIB tot een lager percentage slechtzienden en blinden kwam, namelijk 1,8% (zie onderste regel van de tabel) tegenover ruim 3% in de andere onderzoe​ken.

De cijfers over beperking in near vision (dichtbij zien) staan in tabel 3.5. Die met betrek​king tot kran​ten lezen zijn het meest informatief, omdat vragen daarnaar in alle drie onder​zoe​ken zijn ge​steld.

PRIVATE 
Tabel 3.5
Geschatte prevalentie van beperkingen in dichtbij zien in Groot Brittan​nië en Nederland (in cumulatieve %)

mate van gezichtsbeperking
GB
NL


bij slecht​zien​den en blin​den
bij de be-

​vol​king 

(RNIB)
bij de be​vol​k​ing (OPCS)
bij de be​vo​l​k​ing



Kan niet aange​ven waar de ramen zijn
4
0,1
*
0,1

Niet in staat om krante​koppen te le​zen
25
0,4
0,5
0,4

Niet in staat om de gewone krante​letters te lezen (OPCS moeite met)
54
0,9
3,2
1,2

Alle slechtzienden en blinden
100
1,8
**
**

** 
De gegevens hebben betrekking op personen van 16 jaar en ouder, wonend in privé huishou​dens. Dit aantal was zo klein dat het uit de beschikbare informatie niet te bereke​nen viel.

**
De grens voor opname in het onderzoeksample was voor ieder onderzoek verschil​lend, zodat vergelijking niet zinvol is.

Bronnen: Voor Groot Brittannië; RNIB-blinden- en slechtziendenonderzoek 1986/87 (Bruce, McKennel & Walker, 1991) en OPCS-disability onderzoek 1986/88 (Martin, Meltzer & Elliot, 1988 en Martin, White & Meltzer, 1989); voor Nederland, CBS/NIMA​WO beperkin​gen onderzoek 1986/88 (CBS/NIMA​WO, 1990).
Ook deze tabel toont dat de resultaten van de drie onderzoe​ken overeenkomen: rond een half procent van de bevolking is niet in staat om krantenkoppen te lezen. Het aantal mensen dat de gewone letters van de krant niet kan lezen ligt rond de 1%. In het OPCS-onderzoek werd een hoger cijfer gevonden (ruim 3%), maar zoals we reeds eerder vermeldden betreft dat een ruimere categorie, namelijk degenen die moeite hebben met het lezen van de gewone letters van de krant.

RNIB en OPCS stelden het resterend gezichtsvermogen (residual vision) tevens vast met gezichtstests, waarvan de Snel​lentest de voornaamste was. Bij de Snellentest wordt de onderzochte persoon tegenover een kaart met rijtjes letters geplaatst. Naar onderen toe neemt de omvang van de letters af. Soortge​lijke kaarten worden veel gebruikt worden veel gebruikt bij bezoek aan keurings- of oog​arts. In Groot Brittannië is een afstand van 20 Engelse voeten stan​daard, maar personen die slecht kunnen zien kan men ook dich​ter op de kaart zetten. De score wordt verkregen door eerst te noteren op welke afstand de onderzochte per​soon van de kaart staat en vervolgens de regel welke de per​soon nog net kan lezen. Dat laatste getal wordt afgezet tegen de afstand waarop iemand met goede oogfunctie de betrokken regel nog kan lezen. Zo betekent 6/24 dat iemand op 6 voet af​stand letters kan lezen die iemand met een goed ge​zichtsvermo​gen op 24 voet afstand kan lezen (Snellen, 1862).

Tabel 3.6 vermeldt de uitkomsten van deze meting, waarbij onder​scheid wordt gemaakt in geregistreerden en niet-geregis​treer​den. In het Verenigd Koninkrijk kunnen mensen met een visuele beperking zich laten regis​treren als blind of slecht​ziend. Dat geeft een officiële erkenning, die samen​hangt met het recht op bepaalde diensten. Verreweg de meeste gebruikers van officiële dienstverlening voor slechtzien​den en blinden zijn als zodanig officieel geregistreerd. Dit houdt verband met de wettelijke verplichting voor Local Authorities (plaat​se​lijke overheid) bepaalde diensten voor gehandicapten be​schikbaar te stellen. De registratie kent twee categorieën, namelijk 'blind' (blind) en 'slechtziend' (parti​ally sighted). Voor beide niveaus van gezichtsbe​per​king bestaan bepaalde normen. Verderop gaan we nader op dit onder​scheid in.
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Tabel 3.6

'Snellenwaarden' en registratie​sta​tus van blinden en slechtzienden in Groot-Brittanie (in %)


snellenwaarden 

registratie-status 



geregistreerd

niet geregis​treerd


blind
slecht​ziend
blind


s​lecht​ziend

GLW = Geen lichtwaarneming
25
-
-
-

<3/60
48
17
30
-

<6/60
17
23
70
-

6/60
5
17
-
10

6/36
3
17
-
40

6/24
1
9
-
40

>6/24 <N12
1
17
-
5

Totaal
100
100
100
100

Basis in bevolking (aantal x 1000)
109
61
192
395

Aantal personen
102
120
70
173

Bron: RINB-blinden- en slechtziendenonderzoek 1986/87 (Bruce, McKennel & Walker, 1991)
De tabel laat zien dat de scores op de Snellentest nauw samen​hangen met de registra​tie-status van de onderzochte personen en met hun indeling in blind of slechtziend. Onder degenen met lage Snellenwaarden bevinden zich veel geregis​treerden en mensen die als blind zijn aangemerkt. De stippellijn in de tabel markeert de grens die in het Britse registratiesysteem wordt aangehouden: ieder die onder de 6/60 scoort wordt als blind aangemerkt, en daarboven als partially sighted. Verderop komt deze indeling nog nader aan de orde.

In Nederland werd de mate van gezichtsbeperking uitsluitend bepaald met behulp van enquêtevragen. Men kan zich afvragen welke betekenis de scores op de Snellentest voor de Neder​land​se situatie zouden kunnen hebben. Die hangt vooral af van de mate waarin de Snellenwaarden correspon​deren met de antwoorden op de vragen over afstand zien. Tabel 3.7 brengt die corres​pondentie in beeld door de scores op de Snellentest af te zetten tegen de zelfrapportage over beperking in activiteiten.
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Tabel 3.7
Mate van gezichtsbeperking en 'Snellen-waarden' bij blinden en slecht​zien​den in Groot-Brittanie (in %)

mate van 

gezichtsbeper​king

uit​kom​sten Snel​len​test 
To​taal


<3/60
<6/60
6/60
6/36
6/24
>6/24


Geen licht waarne​ming
22
-
-
-
-
-
3

Alleen ramen
8
1
-
-
-
-
1

Alleen meubels
23
8
5
4
1
2
6

Alleen dichtbij gezicht
12
9
11
3
1
4
6

Alleen op armlengte 
21
21
18
11
10
3
13

Alleen overzijde kamer
13
46
45
50
50
30
41

Alleen overzijde straat
2
14
20
32
37
62
31

Aantal personen

Totaal %
150

100
159

100
88

100
240

100
270

100
188

100
1095

100

Bron RINB-blinden- en slechtziendenonderzoek 1986/87 (Bruce, McKennel & Walker, 1991)
De tabel toont een duidelijke samenhang: personen met een lage Snellenscore rapporte​ren over het geheel genomen ernstiger beperkingen in dagelijkse activiteiten. Er is echter zeker geen sprake van volstrekte correspondentie. Met name binnen de ernstniveaus 4 t/m 6 blijkt nogal wat verschil in Snellenscore voor te komen. Over het geheel genomen kan worden geconclu​deerd dat de Snellenwaarden een globale indicatie geven van de verrichtin​gen waartoe slechtzienden naar eigen zeggen in staat zijn. De vraag waarom er geen nauwer verband bestaat tussen de Snellenmeting en de zelfrapportage over activiteiten moet hier onbeantwoord blijven, aangezien hierover geen onderzoek is gedaan. Er zijn verscheidene verklaringen mogelijk. Om te beginnen kan sociale wenselijkheid bij de enquêtes een rol hebben gespeeld. Wellicht zijn sommigen geneigd hun beperkin​gen voor de buitenwereld te bagatelliseren, waardoor ze minder beperking rapporte​ren dan ze in werkelijkheid hebben
. Ver​der is het zo dat de activiteiten die in de enquêtes werden voor​gesteld (zoals de krant lezen en een vriend herkennen) com​plexere taken zijn dan de opgave van de Snellentest (let​ters van een kaart lezen volgens een gegeven instructie). Voor het verrichten van complexere taken spelen niet alleen de visuele vermogens, maar ook de verstandelijke vermogens een rol. Bij gelijke visuele beperking zal een intelligentere persoon wellicht eerder rapporteren de activiteit te kunnen verrichten omdat die beter in staat is om summiere waarnemin​gen goed te interpreteren.

De grens tussen blind en slechtziend
In Nederland kennen we het taalkundige onderscheid tussen blind en slecht​ziend. Blindheid wordt in het dagelijkse spraa​kge​bruik doorgaans opgevat als helemaal niets kunnen zien. In termen van de ernstni​veaus die in het CBS-onderzoek werden onder​scheiden komt dat dus overeen met het niveau 'geen licht en donker kunnen onder​scheiden'. Slecht​ziendheid duidt dan op alle andere gezichtsbe​per​kin​gen, men in meer of mindere mate nog iets kan zien.

In het veld van voorzieningen en organisaties van en voor slechtzienden en blin​den wordt veelal een andere grens tussen blind en slechtziend aangehouden. Deze houdt verband met de mate waarin iemand in staat is nog enigszins gebruik te maken van het gezichtsvermogen bij het uitvoeren van bepaalde taken of werkzaam​heden. Maar voor beide categorieën bestaan in ons land geen officieel erkende of algemeen aanvaar​de definities of afbakeningen, zodat de grens tussen de begrippen een zekere willekeurig​heid heeft behouden. In Neder​landse onderzoeks​gegevens komt men het onder​scheid dan ook nauwelijks tegen.

In Groot Brittannië bestaan er, zoals we hiervoor al vermeld​den, wel bepaalde grenzen, omdat men daar formeel als blind en partially sighted (slechtziend) kan worden geregis​treerd. De Britse wet spreekt ter onderscheiding van blind en slechtziend van: zo blind dat men niet in staat is enige vorm van werk uit te voeren waar​voor gezichtsver​mogen essentieel is (Bruce e.a., 1991). Maar nu is ook deze formulering voor meerdere uitleg vatbaar. In de praktijk wordt in het Verenigd Koninkrijk, om vast te stellen of iemand in aanmer​king komt voor registratie als blind of slech​tziend, uitgegaan van de uitkomsten van de Snellent​est en voor het lichtste niveau van slecht​ziendheid van de uit​komst van de zogeheten N test voor dichtbij zien. De grens tussen blind en slechtziend ligt bij Snellen​waarde 6/60. Iedereen die lager scoort wordt als blind be​schouwd.

De eerder gepresenteerde tabel 3.6 was volgens deze scheidslijnen ingedeeld. Uit die cijfers bleek echter dat de officiële regis​tratie lang niet altijd overeen​komt met het in het onderzoek gemeten beperkingenniveau. Met name zijn er nogal wat personen als slecht​ziend gere​gistreerd die volgens de Snellen​test eigen​lijk als blind moeten worden beschouwd. Wellicht heeft de registratie bij hen al langere tijd geleden plaatsgevonden en is hun gezichtsvermogen sindsdien verslech​terd. De omgekeerde situatie (geregis​treerd als blind, maar volgens de Snellentest slechtziend) komt veel minder vaak voor. Dit kleine aantal houdt waarschijnlijk verband met het gegeven dat verbetering van het gezichtsvermogen betrekkelijk zeldzaam is.

Uit tabel 3.8 is op te maken hoe blindheid en slechtziend​heid zich verhouden tot beperkingen in activiteiten, zoals gerap​porteerd in het RNIB-onderzoek.
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Tabel 3.8
Mate van gezichtsbeperking bij slechtzien​den en blinden in Groot-Brittanie

ernst van gezichtsbeperking volgens schaal
(itemtekst verkort weergegeven)
blind
slechtziend


%
cum. %
%
cum. %

Geen licht waarne​ming
6
6
-
-

Alleen ramen 
12
18
 6
6

Alleen meubels 
17
35
7
13

Alleen dichtbij gezicht
16
51
7
20

Alleen op armlengte
18
69
22
42

Alleen aan de andere kant ​van een kamer​
19
88
35
77

Kan aan de andere kant van een straat her​ken​nen
12
100
23
100

Basis in bevolking (aantal ( 1.000)

Aantal per​sonen
300

267
300

267
457

328
457

328

Bron: RINB-blinden- en slechtziendenonderzoek 1986/87 (Bruce, McKennel & Walker, 1991)
Het ligt voor de hand dat de indeling in blind en slechtziend samenhangt met de gerappor​teerde beperkingen. De tabel laat dat verband inderdaad ook zien: Bij blind treffen we meer personen met ernstige beperkingen aan en bij slecht​ziend meer personen met lichtere beperkingen. De samenhang is echter lang niet volkomen. Bij de blinden komen ook personen met lichtere beperkingen voor en bij de slechtzienden personen met ernsti​ger beperkingen. Er is dus geen sprake is van een scherpe schei​ding.

Al met al leiden deze bevindingen tot de conclusie dat de tweedeling in blind en partially sighted geen scherpe grens trekt binnen de Britse populatie van mensen met een ge​zichtsbe​per​king. Daarvoor wijkt de forme​le registratiestatus te vaak af van de metingen met de Snellentest en van de gerapporteerde gezichtsbeperkingen. Wel geeft het onderscheid een vrij grove indicatie van de ernst van de be​perking over de bevolkings​groep als geheel. Voor beleids- en onderzoeksdoeleinden is echter de voorkeur te geven aan een gedifferentieerder indeling in graden van beper​king.

PRIVATE 
3.4
Prevalentie bij kinderenTC  \l 2 "3.4
Prevalentie bij kinderen"
Om de prevalentie van gezichtsbeperkingen bij kinderen te bepalen hebben we dezelfde bronnen gebruikt en dezelfde analy​ses uitgevoerd als die met betrekking tot volwasse​nen. Ook hier worden de gegevens uit de verscheide​ne bronnen afzonder​lijk weergege​ven.

Het CBS/NIMAWO-onderzoek 
Tabel 3.9 vermeldt de prevalentie per niveau van gezichtsbe​perking, zoals die op basis van de cijfers uit het CBS/NIMAWO-onderzoek geschat kon wor​den.

PRIVATE 
Tabel 3.9
Schatting van aantal slechtziende en blinde kinderen (4-14 jaar) in Neder​land

soort beperking
aantallen (x 1000)
percenta​ges


per cate​gorie
cumula​tief
per cate​gorie
cu​mu​la​tief

A
Kan licht en donker niet on​der​scheiden
2
2
0,1
0,1

B
Kan wel licht en donker on​der​scheiden maar kan geen kran​te​kop​pen lezen
3
5
0,1
0,3

C
Kan wel krantekoppen lezen maar niet de gewone letters van de krant *
1
6
0,0
0,3

D
Kan wel de gewone letters in de krant lezen, maar niet ie​mands ge​zicht her​ken​nen aan de ande​re kant van de kamer *
2
8
0,1
0,4

E
Kan al het voorafgaande, maar heeft wel moei​te met zien 
23
31
1,3
1,7

*
Deze twee niveaus waren bij kinderen onder 8 gecombineerd tot een vraag: 


Kan on​der​vraagde persoon de plaatjes in prentenboeken en stripverhalen onderschei​den?
Bron: CBS/NIMAWO-beperkingenon​der​zoek 1996-1988 (CBS/NIMAWO, 1990)
Wanneer we tabel 3.1 naast de bovenstaande tabel leggen, wordt bevestigd dat gezichtsbeperkingen bij jeugdigen aanzienlijk minder voorkomen dan bij volwassenen.

Het OPCS-onderzoek 
De bevindingen uit het Britse OPCS-onderzoek hebben we in tabel 3.10 opgenomen. De cijfers moeten met enig voorbehoud worden beschouwd, omdat we ze hebben moeten herbe​rekenen uit de rapportage van de OPCS, waarbij onnauwkeurig​heden onvermij​de​lijk waren. Bovendien verschilde het OPCS-onderzoek in nog andere opzichten van het CBS-onderzoek, wat ten koste gaat van de vergelijkbaarheid
. Net als bij de gegevens over volwas​senen, wordt onderscheid gemaakt in personen die thuis wonen en personen die in een instelling verblijven. 

Het RNIB-onderzoek
Het RNIB-onderzoek onder kinderen week nogal af van het eigen vol​was​senenon​der​zoek, en van het OPCS- en CBS-onder​zoek onder kinderen. Men heeft gekozen voor een andere methode van steekproeftrekking, omdat het totale aantal slechtziende en blinde kinderen in het OPCS-onderzoek beperkt was tot 82, ondanks de omvangrijke uitgangs​steekproef van ongeveer 100.000 personen. En voor enigszins precieze en gede​tailleerde schat​tingen is een dergelijke omvang van een deel​steekproef te be​perkt. Gezien de lage prevalentie van gezichtsbeperkingen bij kinderen was het zonder buitensporig hoge kosten ook niet moge​lijk geweest om via rechtstreekse steek​proef​trek​king onder de bevolking een voldoende grote steekproef te verkrij​gen. In plaats daarvan werd de steek​proef samengesteld uit kinderen van wie men de namen verkreeg via de Local Education Authori​ties (LE​A's), organisaties die alle school​kinde​ren registre​ren en die per kind ook gegevens hebben over eventuele lichame​lijke beperkin​gen. Uit iedere regio van het Verenigd Koninkrijk, met uitzonde​ring van Noord-Ier​land en sommige dunbevolk​te delen van Schot​land, verkreeg het RNIB adressen van kinde​ren met gezichts​beperkingen, waarna de ouders van die kinde​ren werden geïnter​viewd. Via aan we​gingssys​teem werden de gegevens terug​gerekend naar het bevol​kingsniveau.

PRIVATE 
Tabel 3.10
Geschatte prevalentie van slechtziendheid en blindheid bij Britse en Neder​land​se kinderen* 

mate van gezichtsbeperking
aantallen in GB
cumulatieve

% in GB
cumu​latieve % in NL


thuis

(1​.000
in​rich​ting (10
to​taal 

(1.000
thuis
to​taal

bev.


Kan niet aangeven waar de ra​men zijn
0
6
0
0,0
0,0
0,1

Kan iemand niet van dichtbij her​ken​nen
0
11
0
0,0
0,0
**

Loopt in een onbe​ken​de ka​mer tegen meubilair aan 
4
11
4
0,0
0,0
**

Is tenminste acht jaar oud en kan een groot gedrukt boek niet lezen
4
17
4
0,0
0,0
**

Kan tijdens maaltij​den niet naar dingen rijken en die door​geven 
7
22
7
0,1
0,1
**

Kan alleen van een dicht bij het ge​zicht gehouden pren​ten​boek genie​ten 
7
22
7
0,1
0,1
**

Kan zelfs dichtbij het TV-toe​stel geen TV pro​gramma volgen
7
22
7
0,1
0,1
**

Is tenminste acht jaar oud en kan slechts een dichtbij zijn gezicht gehou​den groot ge​drukt boek lezen 
11
22
11
0,1
0,1
0,3

Kan voorin de klas niet zien wat er op een school​bord is ge​schreven
11
22
11
0,1
0,1
**

Kan iemand die hij kent, niet her​kennen aan de andere kant van een kamer
14
28
14
0,1
0,1
0,4

Kan op een normale af​stand van het TV toe​stel een TV pro​gramma volgen 
14
28
14
0,1
0,1
**

Is tenminste acht jaar oud  en kan gewo​ne krantelette​rs niet le​zen. 
18
33
18
0,2,
0,2
0,3

Kan ie​mand die hij kent, niet aan de an​dere kant van een weg her​ken​nen
21
91
22
0,2,
0,2
**

*
Het betreft hier de totale Britse bevolking van jonger dan 16 jaar inclusief 0 - 4 jarigen. Het was niet mogelijk m.b.v. de beschikbare cijfers ramingen te maken voor verschil​lende leeftijds​categorieën. Het aantal kinderen van 0 - 15 jaar in de Britse bevolking bedroeg ± 11.455.000 in 1985. De CBS-gegevens uit Nederland hebben betrekking op kinderen van 5 t/m 15 jaar.

**
Dit item komt in de Nederlandse enquête niet voor.

Bronnen: Voor Groot Brittannië; OPCS-disability onderzoek (Bone & Meltzer, 1989 en Meltzer, Smyth & Robus, 1989); voor Nederland CBS/NIMAWO-beperkingen​on​der​zoek 1996-1988 (CBS/NIM​AWO, 1990). De tabel geeft te zien dat de Britse schattingen lager zijn dan de Nederlandse. We komen daar op terug nadat de uitkomsten van het RNIB-onderzoek zijn weergegeven.

De prevalentieschattingen uit dit onderzoek zijn in tabel 3.11 vermeld, samen met die uit het OPCS- en CBS-onderzoek.
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Tabel 3.11 
Geschatte prevalentie van slechtziendheid en blindheid bij Britse en Neder​landse kinde​ren.* (in cumulatieve %)

mate van gezichtsbeperking
GB
NL


bij slecht​zien​de en blin​de kinde​ren
  bij alle

 kin​deren (RNIB)
bij alle kinderen (OP​CS)
bij alle kinderen



Kan niet aan de hand van de licht​val aange​ven waar de ramen zijn
10
0,01
<0,1
0,1

Kan niet goed genoeg zien om een iemand die hij kent dicht bij zijn gezicht te her​ken​nen
24
0,02
<0,1
**

Kan niet goed genoeg zien om iemand, die hij kent, te herkennen aan de ande​re kant van een kamer
59
0,06
0,1
0,4

Kan niet goed genoeg zien om iemand, die hij kent, aan de ande​re kant van een weg te her​kennen
76
0,08
0,2
**

Alle kinderen met gezichtsbeper​kingen 
100
0,1
***
***

*
Het betreft hier de totale Britse bevolking van jonger dan 16 jaar inclusief 0 - 4 jarigen. Het was niet mogelijk met behulp van de beschikbare cijfers ramingen te maken voor verschil​lende leeftijdscatego​rie​ën. Het aantal kinderen van 0 - 15 jaar in de Britse bevolking bedroeg ± 11.455.000 in 1985. dE CBS-gegevens uit Nederland hebben betrekking op kinderen van 5 t/m 15 jaar.

**
Dit item komt in de Nederlandse enquête niet voor.

***
De grens voor opname in het onderzoekssample was voor ieder onderzoek verschillend, zodat vergelijking zinloos is. 

Bronnen: Voor Groot Brittannië: Het RNIB-slechtzienden en blindenon​derzoek onderzoek onder kinderen, 1987/8 (Walker, Tobin & McKennel, 1992) en het OPCS-disablility onder​zoek 1986/88 (Bone & Meltzer, 1989 en Meltzer, Smyth & Robus, 1989); voor Nederland CBS/NIMA​WO-beperkin​gen​on​der​zoek 1996-1988 (CBS/NIM​AWO, 1990).
Anders dan bij de volwassenen, waar een grote mate van over​eenkomst werd gevonden tussen de cijfers uit de drie onderzoe​ken, zien we hier nogal verschil. Uit een vergelij​king tussen de beide Britse onderzoeken blijkt dat de geschatte prevalen​tie volgens het RNIB-onderzoek ruwweg de helft is van die volgens het OPCS-onderzoek. De onder​zoekers van het RNIB geven zelf de afwij​kende manier waarop ze hun steekproef hebben verkregen als verkla​ring voor deze verschillen. Hun veronder​stelling is dat vele kinderen, die bij een grondige screening als ge​zichtsbeperkt naar voren zouden komen, toch niet als zodanig zijn geregistreerd bij de LEA's. Ze vonden grote ver​schillen in de mate van stiptheid en nauwkeu​rig​heid waarmee registratie bij die LEA's geschiedde. Ze komen dan ook tot de conclusie dat de ramingen op basis van hun onderzoek de feite​lijke prevalen​tie onderschat​ten. Omdat het OPCS-onderzoek uitgaat van een recht​streeks uit de bevol​king geselecteer​de en gescreende steekproef gaan de onderzoe​kers van het RNIB ervan uit dat de raming van dat OPCS-onderzoek de werkelijkheid dichter benadert.

In het CBS/NIMAWO-onderzoek was de steekproeftrekking gelijk aan die in het OPCS-onder​zoek, zodat men zou ver​wachten dat de bevindingen uit de beide onderzoeken niet veel uiteen zullen lopen. De schattingen van het CBS/NIMAWO-onder​zoek zijn echter enige malen hoger dan die van het OPCS-onder​zoek. De prevalen​tie op basis van de CBS-cijfers komt ongeveer drie maal hoger uit. We hebben geen verklaring voor de afwijkende bevindin​gen. Er is welis​waar in zoverre een verschil dat in het OPCS-onderzoek ook kinderen van 0-5 jaar zijn meegenomen, maar dat levert geen verklaring op. Integendeel, in de Britse onderzoeken ziet men juist een iets hogere prevalentie bij de 0-5 jari​gen dan bij de oudere kinderen. 

Hoe moeten we de gevonden verschillen interpreteren? In abso​lute zin gaat het om kleine verschillen: slechts enkele tien​den van procenten. Maar in relatieve zin gaat het om percenta​ges die van onderzoek tot onderzoek soms enige malen groter of kleiner zijn. Bij de omrekenen van steekproefuitkomsten naar schattingen over de bevolking is aanmerking te nemen dat de steekproefom​vang gering was, waardoor soms minder dan tien respondenten leidden tot ramingen van enkele duizen​den op een bevolking van vele mil​joenen. Bij deze kleine aantallen moet men met enorme betrouwbaarheids​marges rekening gaan houden, het veelvoud van de gevonden percentages.

Hoewel we ook voor het OPCS- en CBS-onderzoek wel ramingen hebben van alle blinde en slechtziende kinderen, lieten we die toch weg uit de onderste regel van de tabel, omdat die totalen in hoge mate afhankelijk zijn van de grens​waarde die men voor slechtziend aanhoudt. Die waren voor ieder onder​zoek verschil​lend. Het RNIB ging af op de registratie van de LEA's die allemaal hun eigen normen hadden, zonder specifi​ca​tie van wat men precies onder gezichts​beper​king heeft begrepen. Bij het CBS/NIMA​WO werd ge​vraagd of het kind moeite met zien had. De OPCS gebruikte als criterium of het kind iemand aan de over​zij​de van de straat kon herkennen. Als gevolg zijn de totalen op de onderste regel niet vergelijkbaar.

Al met al moeten we concluderen dat de cijfers waarover we kunnen beschik​ken niet een erg nauwkeurig beeld over de preva​lentie bij kinderen hebben opgele​verd. Dat die prevalentie laag is komt duidelijk naar voren. Maar door diezelfde lage prevalentie kwamen er slechts een klein aantal kinderen in de toch omvangrijke steekproeven voor. Alleen op het lichtste niveau van gezichtsbeperking werden er in het CBS/NIMA​WO- en het OPCS-onder​zoek enkele tientallen aangetroffen. Op de ern​stigste niveaus waren er dat slechts enkelen (min​der dan tien). Een nauwkeurige schatting op het niveau van de bevol​king is daarom niet te geven.

Het RNIB-onderzoek kon wel beschikken over een aanvaardbare steekproefom​vang (285 kinderen), maar omdat deze steekproef volgens de onder​zoe​kers bijna zeker aanzien​lijk afweek van de totale Britse populatie van kinderen met gezichtsbeperkin​gen, zijn de op die steekproef gebaseerde ramingen, ook volgens de onderzoekers zelf, niet erg nauw​keurig. 

De vraag is nu tenslotte of het mogelijk is aan te geven welke van de schattingen nog het dichtst bij de werkelijkheid komt. Daarover kan alleen al redenerend iets gezegd worden. We neigen er toe om de Britse schattingen als waarschijn​lijker te beschou​wen dan de Nederlandse. Zoals vermeld, had het RNIB wel een redelijk grote steekproef, maar daarin is waarschijnlijk een deel van de slechtziende kinderen gemist omdat ze niet als zodanig bij de LEA's geregistreerd waren. Verondersteld mag worden dat zich dit minder heeft voorgedaan naarmate een kind ernstiger beperkt was. De schattingen van de RNIB voor de ernstiger niveaus van gezichtsbeperking zullen daarom rede​lijk dicht bij de werke​lijkheid liggen. De OPCS-schattingen zijn hoger, maar liggen veel dichter bij die van het RNIB-onder​zoek dan bij die van het CBS. De OPCS-uitkomsten lijken daar​door dan ook het meest waarschijnlijk, met name voor de lichte​re niveaus. 

Dit leidt dan tot de volgende uitspraken over prevalentie bij kinderen tot 15 jaar. Op het ernstigste niveau (helemaal niet kunnen zien) zal de prevalentie tussen 0.01% en 0,1% liggen, met als meest waarschijnlijke waarde 0,02%. Op het minder ernstige niveau (iemand aan de andere kant van de kamer niet kunnen herkennen), zal de prevalen​tie tussen 0,06% en 0,4% bedragen met als meest waarschijnlijke waarde 0,1%. Tenslotte zal op het lichte niveau (iemand aan de andere kant van een straat niet kunnen herken​nen) de prevalentie tussen 0,1% en 0,2% bedragen, met als meest waarschijnlijke waarde 0,2%. Dit laatste gegeven komt in het CBS/N​IMA​WO-onderzoek niet voor. Daar is wel het cijfer van 1,7% te vinden, dat betrekking heeft op alle kinderen die moeite hebben met zien.

Hoog en laag resterend gezichtsvermogen
Het aantal kinderen in het CBS/NIMAWO-onderzoek en in het OPCS-onderzoek was te klein om onderscheid te maken tussen blinden en slechtzien​den. De RNIB-steekproef was groter, zodat dit onderscheid daar wel doorgevoerd kon worden. De kinderen werden verdeeld in twee categorieën, aangeduid met de termen high en low resi​dual vision, ofwel hoog en laag resterend gezichtsvermogen. Maatstaf voor de indeling was het antwoord op de vraag of een kind goed genoeg kon zien om een klein voorwerp als een munt op een tafel te onderscheiden zonder er eerst naar te moeten voelen. De onderzoekers vermeldden hoe de antwoorden op deze vraag zich verhielden tot de residual vision scale, die we hiervoor presenteerden. De grens tussen hoog en laag loopt precies door de antwoorden op de vraag naar het vermo​gen iemand aan de andere kant van een kamer te herkennen. Van de 101 kinderen die dat niet konden, maar wel iemand dicht bij hun gezicht konden herkennen vielen er 28 in de high residual vision categorie en 73 in de low residual vision categorie. De kinderen die wel iemand aan de andere kant van de kamer konden herkennen vielen nagenoeg allemaal in de high residual vision categorie. In de rapportage over kinderen wordt de verdeling in high en low residual vision voortdurend toegepast, zodat die ook in de tabellen van de volgende hoofdstukken terugkeert

De EUROCAT-registratie van aangeboren oog​afwijkin​gen bij pas​geborenen
Enquêtes zijn geen geschikt middel om lichamelijke beperkingen bij baby's op het spoor te komen. Eventuele chronische aandoeningen hebben zich veelal nog niet geopen​baard of de diagnose is nog onbekend. Bovendien zijn baby's hoe dan ook niet in staat tot het verrichten van activiteiten, zodat de gangbare vragen voor het vaststellen van beperkin​gen onbruikbaar zijn. Bij baby's zijn hooguit aangeboren afwijkingen vast te stellen, veelal zonder te kunnen aangeven in hoeverre die afwijkingen op latere leeftijd tot beperkingen zullen leiden. Aangeboren afwijkingen worden in Europees verband geregistreerd door EUROCAT (European Registration of Conge​nital Anomalies). In Nederland is de registratie gestart in 1981, eerst alleen in de regio Groningen en Drenthe, later uitgebreid naar alle drie Noordelijke provincies, en sinds eind 1990 is er de regio Rotterdam aan toegevoegd. De aan​melding gebeurt op vrijwil​lige basis door verloskun​digen, huisartsen en gynaecologen binnen de beide regio's. Aangeboren afwij​kingen voor de geboorte, bij de geboorte of gedurende het eerste levensjaar van het kind worden geregistreerd. We vermelden hier enkele gegevens uit de publicatie waarin de uitkomsten in de beide regio's tot 1992 zijn opgenomen. Uit navraag bij de uitvoer​ders bleek dat met name in de regio Rotterdam een onderrappor​tage is te verwach​ten 

vanwege de startfase waarin de registratie daar verkeerde. We vermelden daarom uitslui​tend de gegevens uit het Noorden des lands.

Van 1981 tot 1992 werden in die regio ruim 150.000 kinderen levend geboren. Over 3000 (2%) werden één of meer aangeboren afwijkingen gerapporteerd. In 47 gevallen ging het om een relevante oogafwij​king, namelijk 3 met anofthalmus (ontbreken van één of beide ogen), 23 met microfthalmus (aangeboren kleinheid van de oogbol), 5 met aangeboren glaucoom (groene staar, verhoogde druk binnen het oog), en 16 met cata​ract (grijze staar, ooglenstroebeling). In totaal was er dus sprake van deze oogafwij​kingen in 3,1 op de 10.000 geboorten.

In de regio Straatsburg is gedurende 1979 tot 1988 een epide​miologisch onder​zoek uitgevoerd dat speciaal gericht was op oogafwijkingen bij pasgeborenen (Stoll et al., 1992). Geduren​de de onderzoeks​periode werden daar 78 gevallen van de onder​scheiden oogafwijkingen op in totaal 131.760 geboorten vastge​steld. Cata​ract en microfthal​mus waren de meest voorkomende diagnoses. De geconsta​teerde prevalentie van oogafwij​kingen komt overeen met 5,9 op elke 10.000 geboorten. Dit cijfer is dus bijna het dubbele van dat in Noord-Neder​land. De meest waar​schijnlijke verklaring voor het verschil vormt de regis​tratie, die in Nederland wordt gecom​pli​ceerd door het grote aantal thuisbeval​lingen. Naarmate het aantal rappor​teurs (in Nederland ve​elal ver​loskundigen) toe​neemt zijn ze moeilijker te bereiken. Als gevolg treedt een zekere onder​rapportage op. In de Franse regio vonden daarente​gen alle bevallingen in een tiental plaatselijke ziekenhuizen plaats, een situatie die een volledige registratie binnen bereik brengt.
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ONTSTAAN EN GEVOLGEN VAN DE VISUELE BEPERKINGEN, EN AANWE​ZIG​HEID VAN MEERVOUDIGE BEPERKINGENTC  \l 1 "4
ONTSTAAN EN GEVOLGEN VAN DE VISUELE BEPERKINGEN, EN AANWE​ZIG​HEID VAN MEERVOUDIGE BEPERKINGEN"
PRIVATE 
4.1
InleidingTC  \l 2 "4.1
Inleiding"
Dit hoofdstuk bevat nadere informatie over de groep mensen met visuele beperkingen uit het CBS/NIMAWO-onderzoek. Allereerst wordt onderscheid gemaakt in aangeboren en verworven gezichtsbeperkingen door cijfers te geven over de oorzaak van de beperking en leeftijd waarop die is ontstaan. De gevolgen die men van de beperking ondervindt komen daarna aan de orde. Daarmee wordt gedoeld op de mate waarin men erdoor belemmerd wordt bij de uitvoering van dagelijkse bezigheden. Naast hun visuele beperking kunnen mensen nog andere lichamelijke beperkingen hebben. Schattingen van het aantal mensen met meervoudige beperkingen worden besproken.

PRIVATE 
4.2
Het ontstaanTC  \l 2 "4.2
Het ontstaan"
In het CBS/NIMAWO-onderzoek werd gevraagd hoe de gezichtsbeperking was ontstaan: aangeboren of bij de geboorte ontstaan, door ziekte of ouderdom, of door een ongeval. Bij de beide laatste categorieën werd vervolgens geïnformeerd op welke leeftijd de beperking is ontstaan. De tabellen 4.1 en 4.2 geven de uitkomsten voor de onderschei​den ernstniveaus.

PRIVATE 
Tabel 4.1
De wijze van ontstaan van de gezichtsbeperkingen (in %) 

mate beperking 
ontstaan
To​t​aal


van​af ge​boor​te​
ziek​te/

ou​der​do​m
on​ge​val
on​be​k​end


A
Kan licht en donker niet on​der​scheiden (3%)
24
64
6
6
100

B
Kan geen krantekoppen lezen (7%)
18
67
5
10
100

C
Kan niet gewone kranteletters lezen (11%)
16
80
1
4
100

D
Kan niet iemand her​kennen aan de an​de​re kant van de kamer (5%)
27
65
2
6
100

E
Heeft moei​te met zien (75%)
28
51
5
16
100

Totaal
26
57
4
13
100

De basis is 1.152 personen met gezichtsbeperkingen uit de steekproef van 13.440.000 inwoners uit de totale Nederlandse bevolking minus tehuisbewoners en kinderen jonger dan vijf jaar. 

Bron: CBS/NIMAWO-beperkingenon​der​zoek 1996-1988, secundaire analyse.
PRIVATE 
Tabel 4.2
De leeftijd bij het ontstaan van de gezichtsbeperkingen (in %)

mate van beperking



leeftijd bij het ontstaan
To​taal


Vanaf ge​boor​te
0-24 jr
25-44 jr
45-64 jr
>65 jr
Weet niet


A
Kan licht en don​ker niet onder​scheiden (3%)
24
10
18
11
28
10
100

B
Kan geen krante​kop​pen lezen (7%)
18
6
10
22
42
1
100

C
Kan niet gewone kran​teletters lezen (11%)
16
4
13
23
36
9
100

D
Kan niet ie​mand her​ken​nen aan de andere kant van de kamer (5%)
27
8
6
22
34
3
100

E
Heeft moei​te met zien (75%)
28
15
14
20
18
5
100

Totaal
26
13
13
21
23
5
100

De basis is 1.152 personen met gezichtsbeperkingen uit de steekproef van 13.440.000 inwoners uit de totale Nederlandse bevolking minus tehuisbewoners en kinderen jonger dan vijf jaar. 

De percentages tellen naar rechts op tot 100 met uitzondering van de laatste kolom, die naar beneden.

Bron: CBS/NIMAWO-beperkingenon​der​zoek 1996-1988, secundaire analyse. 

Uit tabel 4.1 blijkt dat meer dan de helft van de slechtzienden en blinden de gezichtsbe​perking door ziekte of ouderdom heeft gekregen. Ongeveer een kwart heeft de beper​king al sinds de geboorte. Een ongeval vormt zelden de oorzaak. De verschillen tussen ernstcatego​rieën zijn niet erg groot. Op het lichtste niveau (E) komen de bij de geboorte bestaande en door een ongeval verworven beperkingen wat vaker voor. Bij de categorie die geen gewone letters kan lezen (C) is de beperking relatief vaak (80%) ontstaan door ziekte of ouderdom. Zoals gezegd, is het verband met ernst betrekkelijk zwak, maar wel statistisch significant (chi²: p< 0.01).

In tabel 4.2 hebben we de leeftijd bij het ontstaan afgezet tegen de ernst van de beperkin​g. Uiteraard is de kolom 'bij geboorte' gelijk aan die van de voorafgaande tabel. Voor het overige zien we dat de beperkingen vooral vanaf 45-jarige leeftijd ontstaan zijn. Bij bijna de helft was dat het geval.

Er is in tabel eveneens een zwak, maar wel significant (chi²: p< 0.01) verband met de ernst van de beperkin​gen. Bij de middelste categorieën (B, C en D) is de beperking relatief vaak op oudere leeftijd (na het 65e jaar) ontstaan.

PRIVATE 
4.3
Gevolgen voor dagelijkse bezighedenTC  \l 2 "4.3
Gevolgen voor dagelijkse bezigheden"
In het CBS/NIMAWO-onderzoek werd gevraagd in welke mate men zich in zijn dagelijk​se bezigheden belemmerd voelde door de gezichtsbe​perking. Tabel 4.3 laat de antwoor​den op die vraag zien.

PRIVATE 
Tabel 4.3
De mate waarin de gezichtsbeperking uitvoering van dagelijkse bezig​he​den belemmert (in%)

mate van beperking
mate van adl-belemmering
To​taal


Vo​ort​du​ren​d
Met tus​sen​po​ze​n
Niet of zel​den
Weet niet​/

o​nbe​kend


A
Kan licht en donker niet onder​sche​iden (3%)
50
11
39

100

B
Kan geen krantekoppen lezen (7%)
43
11
44
 3
100

C
Kan niet gewone kranteletters lezen (11%)
41
14
44
2
100

D
Kan niet iemand her​kennen aan de an​de​re kant van de kamer (5%)
22
15
63
1
100

E
Heeft moei​te met zien (75%)
15
13
72
1
100

Totaal
21
13
65
1
100

De basis is 1.152 personen met gezichtsbeperkingen uit de steekproef van 13.440.000 inwoners uit de totale Nederlandse bevolking minus tehuisbewoners en kinderen jonger dan vijf jaar. 

Bron: CBS/NIMAWO-beperkingenon​der​zoek 1996-1988, secundaire analyse.
Veel mensen met een gezichtsbeperking blijken belemmeringen bij het uitvoeren van dagelijkse bezigheden te ervaren. Er bestaat een duidelijk verband met ernst: naarmate men ernsti​ger beperkt is voelt men zich vaker belemmerd in dagelijkse bezigheden. Toch maakt deze tabel ook duidelijk dat een ge​zichtsbeperking niet identiek is aan gehandi​capt-zijn. Bijna 40% van categorie A (personen niets of vrijwel niets kunnen zien) voelde zich niet of zelden belemmerd door die beperkin​gen bij dagelijkse bezigheden. Vele blinden en ernstig slecht​zienden hebben kennelijk zeer goed met hun beperkingen leren leven. Aan de andere kant wordt uit de tabel eveneens duide​lijk dat een betrekke​lijk lichte beperking toch tot een rela​tief grote mate van ervaren gehandi​capt-zijn kan leiden, gezien het feit dat 15% van categorie E (perso​nen die moeite hebben met zien, maar alle genoemde activiteiten wel kunnen verrichten) voortdurend een belemmering ondervin​den.

PRIVATE 
4.4
Aanwezigheid van andere beperkingen bij volwassenenTC  \l 2 "4.4
Aanwezigheid van andere beperkingen bij volwassenen"
Afbakeningsproblemen doen zich niet alleen bij gezichtsbe​perkingen voor, maar evenzeer bij allerlei andere lichamelijke beperkingen: Hoe ernstig moet iemand beperkt zijn om hem of haar mee te tellen bij het prevalentie-onderzoek ('onder​grens') en welke gradaties zijn te onderscheiden (ernstni​veaus)? Uit prevalentie-onderzoek kwam steeds naar voren dat het aantal mensen met lichtere lichamelijke beperkingen het aantal mensen met ernstiger beperkingen verre overtreft. Wanneer we het aantal mensen met meervoudige beperkingen proberen te bepalen, is de uitkomst dus sterk afhankelijk van de ernstniveaus die we daarbij in aanmerking nemen. Er zijn veel meer mensen die meer dan één lichtere beperking hebben dan mensen met meerdere ernstiger beperkingen. Op basis van de CBS/NI​MAWO-gege​vens hebben we bepaald hoeveel personen naast hun ge​zichtsbe​perking nog één of meer andere lichamelijke beperkin​gen heb​ben.

Aard van de lichamelijke beperkingen
Allereerst is nagegaan welke andere lichamelijke beper​kingen voorkwamen bij de slechtzienden en blinden in de CBS-steek​proef. We hebben gelijke ernstni​veaus met elkaar in verband ge​bracht (bijvoor​beeld zeer ernstige ge​zichtsbeper​kingen met zeer ernstige beperkingen in lopen enz.). De uitkomsten van die analyse zijn in tabel 4.4 opgenomen. In principe was het mogelijk geweest om de visuele be​perkingen in verband te brengen met alle niveaus van andere beperkingen, dus inclusief de lichtere. Dat zou echter een veel​voud aan cijfers hebben opge​leverd, waarin moei​lijk meer een weg te vinden is.

PRIVATE 
Tabel 4.4
Combinaties van gezichtsbeperkingen met andere lichamelijke beper​kingen 


gezichtsbeperkingen


incl. zeer ernstig*
incl. ern​stig*
incl. licht*

aantal geschat in bevol​king
59.000
 158.000
625.000

waarvan in com​bina​tie met de volgen​de be​perkin​gen
aantal

((1.000)
%
aantal

((1.0​00)
%
aantal

((1.0​00)
%

Lopen a.g.v. stoornis benen, voe​ten, heu​pen en rug
6
10,9
41
25,7
194
31,1

Gaan zitten/op​staan a.g.v. stoor​nis be​nen, voeten, heupen en rug
8
13,2
23
14,3
144
21,1

Zitten/staan a.g.v. st​oor​nis benen, voe​ten, heu​pen en rug
3
5,1
36
22,6
219
35,0

Arm-, handge​bruik
2
3,8
21
13,0
118
18,9

Verplaatsing a.g.v. stoor​nis evenwichts​func​tie of toeval​len​/epi​lep​sie
8
14,1
45
28,2
184
29,4

Horen
2
3,6
28
18,0
133
21,2

Spreken
3
4,5
7
4,2
24
3,9

Uithoudingsver​mo​gen a.g.v. stoornis long- of hartfunctie
1
1,8
30
19,0
152
24,3

Plassen/ontlasting
7
11,1
17
10,7
118
18,6

Geen andere beper​king
43


73,1
68
43,1
206
32,9

*
Cumulatieve categorieen op drie niveaus: 


-
Incl. zeer ernstig = inclusief: Kan geen licht en donker onderscheiden en geen krantekop​pen lezen

- 
Ernstig = inclusief: Zeer ernstig + kan geen kleine letters in een krant lezen en geen gezicht herkennen aan de andere kant van een kamer.

-
Licht = inclusief: Ernstig + Ondervindt niet nader gespecificeerde beperkin​gen
Bron CBS/NIMAWO beperkingen-onderzoek 1986/88 (CBS/NIMAWO, 1990).
Uit de onderste regel van de tabel blijkt dat van alle perso​nen met een gezichtsbeper​king (zie de kolom 'incl. licht') de meerderheid, namelijk 67%, één of meer andere lichamelijke beperkingen heeft. Die andere beperkingen betreffen eveneens het niveau 'inclusief licht', en kunnen dus variëren van zeer ernstig tot licht. Ruim 56% van de personen met een ernstige of zeer ernstige visuele beperking (de kolom 'incl. ernstig') heeft één of meer andere lichamelijke beperkingen op datzelfde niveau. En een combina​tie van zeer ernstige beperkingen komt voor bij 27%.

De tabel geeft grote verschillen in de prevalentie van bepaal​de combinaties te zien, binnen de categorie 'inclusief ern​stig' variërend van 28% (beperking in verplaatsen) tot 4% (beper​king in spreken). Deze verschillen weerspiegelen vooral de prevalenties van deze andere beperkingen. Met andere woor​den, wanneer een beperking veel voorkomt in het alge​meen, komt deze ook veel voor in combinatie met beperkin​gen in zien.

De bevinding dat de lichtere niveaus van gezichtsbeperking vaak samen gaan met meer of minder ernstige andere lichamelijke beperkingen doet vermoeden dat velen zich eerder zullen reke​nen tot een andere categorie dan tot de slechtzienden. Zo zal iemand die niet of nauwelijks meer kan lopen of een ernstige vorm van epilepsie heeft, en tevens slecht ziet, zich waar​schijnlijk in de eerste plaats als motorisch gehandicapt dan wel epilepsiepatiënt beschouwen. Met andere woorden, bij een groot aantal mensen is de slechtziendheid waarschijnlijk niet de pri​maire beperking.

De combinatie van beperking in zien en in horen komt voor bij respectievelijk 21% (op het niveau 'incl. licht'), 18% (op het niveau 'incl. ernstig' en 4% (op het niveau 'zeer ernstig'). Over personen die zowel blind/slechtziend en doof/slechthorend zijn heeft de Stichting Doof-Blinden een onderzoek laten verrichten (Punter, 1991). Hierin werden prevalen​tiegegevens verzameld bij huisart​sen en instellingen. Het onderzoek was gericht op ernstige vormen van beperkingen: de combinatie diende zo ernstig te zijn dat de per​soon met behulp van het ge​zichtsvermo​gen niet in staat is om de ge​hoorbeper​king te compen​seren, en omge​keerd. Niet redzaam zonder hulp​(middelen) en beperking in het dage​lijks functio​neren (ADL) door commu​ni​catie​stoornissen waren verdere crite​ria. Deze begrenzing en de andere manier van data verza​melen beperken uiteraard de verge​lijk​baarheid met de CBS/NI​MAWO-bevin​dingen.

Op basis van de uitkomsten werd het aantal doof-blinden in Nederland geschat op circa 1.700. Ongeveer 40% van hen woonde in een verzorgingshuis. De raming komt daarmee nogal wat lager uit dan die van het CBS/NIMAWO-onderzoek. De combinatie zeer ernstige beperking in zien en in horen lag daar op 3,6%, wat leidt tot een schatting van ruim 2000 personen, zonder de te​huisbe​woners mee te tellen. De verklaring voor het verschil kan onder meer gezocht worden in de stringente crite​ria die bij het doof-blinden onderzoek werden aangehouden. Met name die over de beperking in redzaam​heid kan het aantal opgegeven personen hebben verlaagd.

In de Britse onderzoeken werden eveneens gegevens verzameld over het vóórkomen van andere beperkingen. Het was om diverse redenen niet goed mogelijk de gegevens uit het OPCS-onder​zoek om te rekenen naar uitkomsten die vergelijk​baar zijn met die van het CBS/NIMAWO onderzoek. De onder​zoekers van het RNIB-onder​zoek, die eveneens de OPCS-gegevens voor dit doel wilden gebruiken, ondervonden dat al eerder (Bruce, e.a., 1992, blz. 164). De oorzaak ligt bij de afwijkende bepaling van de ernst​scores, die in het voorgaande al meermalen besproken is. Verder was men in het OPCS-onderzoek niet ge​spitst op het zicht​baar maken van de combina​tie van ge​zichtsbeper​kingen met andere beperkin​gen, maar meer op het vaststellen van één index die het geheel aan beperkingen representeert. Het was slechts mogelijk de globale tabel 4.5 te con​strue​ren uit het materiaal van het OPCS. 

PRIVATE 
Tabel 4.5
Combinaties van gezichtsbeperkingen met andere beperkingen in Groot-Brittanie (in % van alle personen met gezichtsbeperkin​gen)

Met motorische (physical) beperkingen 
79

Met verstandelijke beperkingen 
25

Met gehoorbeperkingen
48

Geen andere beperkingen
13

Bron: OPCS-disability onderzoek (Martin, White & Meltzer, 1989)
Uit deze tabel blijkt dat 79% van alle personen met een ge​zichtsbeperking ook een physical disability had. Allerlei beper​kingen die te maken hebben met zich kunnen bewegen, zoals lopen, bukken en opstaan zijn in deze één categorie samenge​bracht. In grote lijnen komt dit resultaat overeen met die uit Nederland: een grote meerderheid van de blinden en slechtzien​den heeft ook nog andere beperkin​gen. Het OPCS-rapport brengt het voorkomen van meervoudige verbanden in verband met leef​tijd. Vooral ouderen krijgen vaak te maken met beperkingen op meerdere terreinen. In het volgende hoofdstuk komt de factor leeftijd nader aan de orde.

We zien wel enige verschillen met de Nederlandse cijfers. Het per​centage dat geen andere beperkingen heeft lag in het OPCS-onderzoek veel lager, en de combinatie met gehoorbeperkingen veel hoger. 

Interessant is dat de OPCS-cijfers ook enig inzicht geven in de combinatie van gezichts​beperkin​gen met verstande​lijke beperkingen, een categorie die in het Nederlandse onderzoek niet werd meegenomen. Ook hier zien we de invloed van de leef​tijd. Het ouder worden brengt voor een aantal mensen in toene​mende mate verschijn​selen van dementie met zich mee
. 

Aantal andere beperkingen
Tot nu toe is gekeken naar de soort beperkingen die samen gaan met de beperking in zien. Vanzelfsprekend kan iemand meer dan één bijkomende beperking hebben. Op de CBS/NIMAWO-gegevens hebben we een analyse uitgevoerd om het aantal lichame​lijke beperkingen bij de slechtzienden en blinden te bepalen. Tabel 4.6 geeft de uitkomsten per ernstniveau.

PRIVATE 
Tabel 4.6
Aantal lichamelijke be​perkingen bij personen van 16 jaar en ouder (in%)

mate van gezichtsbeperking
aantal beperkin​gen


Alleen zien
+ 1 of 2 ande​re
+ 3 of meer andere

A
Kan licht en donker niet onder​sche​iden (10%)
14
8
7

B
Kan wel licht en donker onder​scheiden maar kan geen krantekop​pen lezen (27%)
24
30
28

C
Kan wel krantekoppen lezen maar niet de 



gewo​ne letters van de krant (45%)
39
42
58

D
Kan wel de gewone letters in de krant lezen, maar niet iemands gezicht her​ken​nen aan de andere kant van de kamer (18%)
23
20
8

Aantal personen
126
90
75

Totaal
100
100
100

Bron: CBS/NIMAWO-beperkingen​on​der​zoek 1986/88 (CBS/NIMAWO, 1990)
Bij deze tabel is op te merken dat de cijfers niet direct te vergelijken zijn met die uit tabel 4.4., aange​zien hier het lichtste niveau van andere beperkingen buiten beschouwing is gelaten. Uitgaande van dit ernstniveau, blijkt dat velen meer dan één bijkomende lichamelijke beperking hebben. Ruim een kwart (26%) heeft naast de visuele beperking tenminste drie andere licha​melijke beperkingen. De ernstcatego​rieën lopen in opzicht enigszins uiteen (chi²: p < 0.05), maar de verschil​len zijn niet erg groot. Bij de middelste ernstniveaus (B en C) komen andere beperkingen wat meer voor dan bij de ernstigste (A) en de lichtste (D).

De onderzoe​kers van het OPCS gaven eveneens een indicatie van het voorko​men van meervoudige beperkin​gen, waarbij ze uitgin​gen van de gecombineerde categorieën die in tabel 4.5 werden gepre​senteerd.

PRIVATE 
Tabel 4.7
Andere beperkingen bij personen met gezichtsbeper​kin​gen 






in Groot-Brittanie (in %)

alleen beperking in zien
13

Tweevoudige combinaties


Met motorische (physical) beperkingen 
 25

Met verstandelijke (mental) beperkingen 
0

Met gehoorbeperkingen
8

Drievoudige combinaties


Met motorische (physical) en verstandelijke (mental) beperkingen 
8

Met motorische (physical) en gehoorbeperkingen
29

Met verstandelijke (mental) en gehoorbeperkingen
0

Viervoudige combinatie


Met motorische (physical), verstandelijke (mental) en gehoorbeper​kingen
17

Bron OPCS-disability onderzoek 1986/8 (Martin, White & Meltzer, 1989)

Bij het interpreteren van deze cijfers moeten we bedenken dat het hier gaat om beper​kin​gen op alle niveaus van ernst, inclu​sief het zeer lichte grensniveau van het OPCS. Zoals reeds naar voren kwam in tabel 4.5, zijn de combina​ties met physical disabilities veruit in de meerderheid. Opvallend is dat de drievoudige combinatie van beperking in zien, bewegen en horen heel veel voorkomt. Het betreft hier vooral oudere mensen bij wie de beperkingen zich tegelijker​tijd op meerdere fronten hebben ingezet.

Het verschil met de bevindingen uit het CBS/NIMAWO-onder​zoek laat zich verklaren door de lichtere beperkingenniveaus die in het OPCS-onderzoek werden meegenomen. Het OPCS kwam zo op een veel lager percentage dat alleen beperkt in zien is (13%) dan het CBS (43%). Hier blijkt dus nogmaals hoe zeer de 'onder​grens' die men bij het vaststellen van beperkingen aanhoudt bepalend is voor de gevonden aantallen.

De uitkomsten van het RNIB-onderzoek komen meer overeen met die van het CBS-onderzoek. Op de vraag of ze nog andere chro​nische ziekten of stoornissen ondervon​den, antwoord​de 67% van de RNIB-respondenten beves​tigend. Van hen gaf vervolgens 45% aan dat die chronische ziekte of stoornis ook werkelijke beperkingen in bewegings​vrijheid en bij het ver​richten van activiteiten met zich meebracht. De wijze van vragen was hier dus anders, wat de vergelijkbaarheid wederom bemoeilijkt.

Alles bijeen genomen kunnen we concluderen dat, zeker als we het niveau van lichte beperkingen aanhouden, het overgrote deel van de slechtzienden en blinden nog andere beperkin​gen ondervindt. De schatting van de prevalentie van meervoudige beper​kingen is sterk afhankelijk van de ernst​ni​veaus die men in aanmerking neemt en de manier van meten. Globaal laat zich stel​len dat ruim de helft van de mensen met een ernsti​ge gezichtsbeperking nog een andere ernstige lichamelijk beper​king heeft. Vooral bij oudere leeftijdscategorieën komen meervou​dige beper​kingen veel voor. Een groot aantal ouderen worden gecon​fronteerd met een achteruitgang van hun gezichts​vermogen, gehoor en motoriek, een combinatie van beperkingen die naar verhouding veel bleek voor te komen.

PRIVATE 
4.5
Aanwezigheid van andere beperkin​gen bij kinderenTC  \l 2 "4.5
Aanwezigheid van andere beperkin​gen bij kinderen"
Deze paragraaf heeft dezelfde opzet als de voorgaande, door eerst te kijken naar de soorten bijkomende beperkingen en vervolgens naar het aantal beperkingen.

Aard van de lichamelijke beperkingen
De gegevens uit het CBS- en uit het OPCS-onderzoek over meer​voudige beperkingen bij kinderen laten nauwelijks conclu​sies toe vanwege de kleine aantallen (enkele tientallen) kinderen in de steek​proeven. Van de kinderen met een gezichtsbeperking in de Neder​landse steekproef had onge​veer een derde nog andere beperkingen, en die in de Britse steekproef ongeveer de helft.

Zoals reeds vermeld, werd in het RNIB-onderzoek een grotere steekproef van kinderen verkregen door Local Educational Autho​rities in te schakelen. De gestelde vragen kwamen overeen met die in het volwasse​nenonder​zoek: Men vroeg of het kind naast de gezichtsbeperking nog andere chroni​sche ziekten of beper​kingen had. Tabel 4.8 geeft de uitkomsten, gespecificeerd naar leeftijd en naar mate van gezichtsbeperking (high en low residual vision).

PRIVATE 
Tabel 4.8 
Chronische ziekten en andere beperkingen bij kinderen met gezichtsbeper​kingen in Groot-Brittanie (in%)

ziekten en andere beperkin​gen
leeftijd
resterend

ge​zichts​-

ver​mogen
To​taal


3 - 7
8 - 11
12 +
hoog
laag


Spraak
25
30
24
15
37
26

Motorische (physieke) 
23
27
27
16
36
26

Verstandelijk
19
29
27
12
38
25

Gedrag/sociaal
23
11
21
15
24
19

Horen
17
12
22
15
21
 18

Epilepsie
17
16
15
8
24
16

Diabetes
4
1
2
1
4
3

Andere ziekte
25
 16
17
15
24
19

Alle kinderen met één of a​ndere 

be​per​kin​gen/ziekten
57
59
53
44
69
56

Geen andere beperkingen
43
41
47
56
31
44

Aantal in de steekproef = 100%
79
73
133
145
140
285

Bron: Het RNIB-slechtzienden en blindenonderzoek onderzoek onder kinderen, 1987/8 (Walker, Tobin & McKennel, 1992). 

Van de totale groep blijkt 44% geen andere chronische ziekten of beperkingen te hebben (onderste regel van de tabel). Dit cijfer komt dus onge​veer overeen met die uit het OPCS- en het CBS-onder​zoek. Hierbij is wel op te merken dat de lijst deels bestaat uit ziektebeelden. De relatie tussen deze diagnose​catego​rieën en beperkingen is allerminst eenduidig. Zo leiden epilepsie en diabetes bij sommigen tot aanzienlijke beperking in activi​teit, terwijl anderen er in hun dagelijks leven maar weinig hinder van ondervin​den. Dit is vooral afhankelijk van de ernst van de aandoening. Verder blijft onduidelijk wat we moeten verstaan onder 'overige ziekten' en onder 'gedrag/sociaal'. Dit alles bemoeilijkt de verge​lijking met andere bevindin​gen.

De ziekten- en beperkingencategorieën blijken in ongeveer gelijke mate voor te komen (rond de 20%), met uitzonde​ring van diabetes dat relatief zeldzaam is.

Verschillen tussen de leeftijdsgroepen zijn er maar weinig. Gedrags- en sociale proble​men komen bij de kleintjes en bij de pubers wat vaker voor dan bij kinde​ren in de lagere school​leef​tijd. Over de kleintjes zijn minder verstandelijke beper​kingen gerapporteerd dan over de kinderen vanaf de lagere schoolleeftijd. Wellicht is dit verschil te verklaren uit het feit dat beperking van verstandelijke vermogens dikwijls pas op school aan het licht komt.

De opsplitsing hoog en laag resterend gezichtsvermogen geeft een duidelijk verband te zien: de kinderen met een ernstiger gezichtsbeperking (de kolom 'laag') hebben veel vaker ook nog andere chronische aandoeningen of beperkingen dan kinderen met een minder ernstige gezichtsbeperking (de kolom 'hoog'). Dit verschil is bij alle diagnose​categorieën en soorten beperkin​gen aanwe​zig. Eerder bleek uit de gegevens over volwassenen dat daar het verband juist andersom is: meer bijkomende beper​kingen bij lichtere gezichtsbeperkingen. De verklaring voor deze tegengestelde bevindingen ligt ongetwijfeld in de oorza​ken van de gezichtsbeperkingen. Bij slechtziende volwassenen gaat het in veel gevallen om oudere mensen die te maken krij​gen met een geleidelijke toename van in eerste instantie milde beperkingen. Daarentegen komen de beperkingen bij kinderen meestal voort uit aangeboren afwijkingen, geboortetrauma's en bepaalde ziekten. Deze aandoeningen kunnen beperkingen op meerdere functiegebieden mee​bren​gen. Zo zagen we dat een aanzienlijk aantal blinde en slechtziende kinderen een ver​standelijke beperking heeft (volgens het RNIB-onderzoek ongeveer een kwart), een combinatie die kan voortkomen uit aangebo​ren afwijkingen en hersenbeschadigingen. Andere combina​ties, zoals het samen gaan van beperkingen in zien en in horen, kunnen eveneens het gevolg zijn van één bepaalde aandoening.

Aantal andere beperkingen
Ook bij het bepalen van het aantal beperkingen was het RNIB-onderzoek de enige bruikbare bron van informatie, vanwege het ontoe​reikende aantal kinderen in de CBS- en OPCS-steekproeven. Tabel 4.9, waarin de uitkomsten zijn opgenomen, maakt duide​lijk vooral de kinderen met een laag resterend gezichts​vermo​gen vaak in meerdere opzich​ten beperkt zijn. Dit gege​ven ondersteunt het bovenstaande betoog over de gemeen​schappelijke oorzaken van verschillende beperkingen bij kinderen.

PRIVATE 
Tabel 4.9
Aantal andere beperkingen bij kinderen met gezichtsbeperkingen in Groot-Brittanie (in%)

aantal andere beperkingen
resterend ge​zichts​ver​mogen
To​taal


 hoog
 laag


1 -2 
30
29
29

3 - 4 
10
28
19

5 en meer
3
12
8

Blinde en slechtziende kinderen met één of meer andere beper​kingen
43
69
56

Geen andere beperkingen
57
31
 44

Aantal in de steekproef = 100%
145
140
285

Bron: Het RNIB-slechtzienden en blindenonderzoek onderzoek onder kinderen, 1987/8 (Walker, Tobin & McKennel, 1992). 

PRIVATE 
5
KENMERKEN VAN SLECHTZIENDEN EN BLINDENTC  \l 1 "5
KENMERKEN VAN SLECHTZIENDEN EN BLINDEN"
PRIVATE 
5.1
InleidingTC  \l 2 "5.1
Inleiding"
Dit hoofdstuk gaat over de samenstelling van de populatie slechtzienden en blinden. Daarbij komen leeftijdsopbouw, geslachtsverdeling, leefsituatie, opleidingsniveau, positie op de arbeidsmarkt en spreiding over het land aan de orde. Daar​naast wordt informatie verstrekt over het gebruik van medische dienstverlening. Waar mogelijk worden vergelij​kingen gemaakt met gegevens over de totale bevolking. De te bespreken gegevens komen van de drie onder​zoeken die inmiddels uit het voorgaande bekend zijn.

Het probleem met de analyse en weergave van de bevindingen is dat ieder rapport een andere systematiek van rapporteren aanhoudt. Zo rapporteerde het CBS hoofdzakelijk in de vorm van per​centages van de totale bevolking. Het OPCS daarentegen rappor​teerde voornamelijk in per​centa​ges van de populatie van perso​nen met een lichame​lijke beper​king en dan vaak nog op het niveau van de algemene seve​rity catego​ries, waarvan beperking in zien één van de elemen​ten is. Het RNIB-rap​port ten​slotte pre​senteert veelal percentages van de populatie van slecht​zienden en ​blinden, maar geeft daar dan soms wel de cijfers over de totale Britse bevolking naast. Die cijfers werden uit de algemene bevol​kingsstatis​tieken gehaald, terwijl het CBS uitging van de algemene bevolkings​steekproef waarbinnen de mensen met visuele en andere lichamelijke beperkingen waren opgespoord. Verder gebrui​kten alle drie verschil​len​de indelin​gen en categorieën. Het gevolg van dit alles was dat verge​lij​kingen op het exacte cijferniveau niet of niet op bevre​digen​de wijze konden plaatsvinden. Vandaar dat wij in de meeste geval​len zal niet gepoogd hebben de uitkomsten van de afzonderlijke onderzoeken bij elkaar te brengen in overzichtsta​bellen. In plaats daarvan wordt in de tekst een beschrijving gegeven van het beeld dat het materiaal oproept, dat vervolgens wordt toegelicht met relevante uitkomsten en tabel​len uit de afzon​derlijke rapporten. Het accent ligt daarbij op gegevens uit Nederland. Gegevens uit de Britse onderzoeken worden slechts vermeld voor zover die aanvullende informatie of inzichten bleken op te leveren.

PRIVATE 
5.2
Leeftijd en geslachtTC  \l 2 "5.2
Leeftijd en geslacht"
In alle drie de onderzoeken kwam een uitermate sterk verband met leeftijd naar voren. Verder blijkt dat er meer vrouwen dan mannen met een visuele beperking zijn. Tabel 5.1 brengt dat in beeld, waarbij schattingen van het aantal slechtziende en blinde mannen en vrouwen in de ver​schillende leeftijdscatego​rieën worden vermeld.

PRIVATE 
Tabel 5.1 
Gezichtsbeperkingen* bij mannen en vrouwen in verschillende leeftijdsklassen

leeftijd 
mannen
vrouwen
mannen + vrou​wen


Aan​tal**

( 1.000
%
Aan​tal**

( 1.000
%
Aantal*

( 1.000
%

 5 - 14
7
0,7
1
0,1
8
0,4

14 - 24
4
0,3
2
0,2
6
0,2

25 - 34
5
0,4
5
0,4
10
0,4

35 - 44
2
0,2
6
0,6
8
0,4

45 - 54
5
0,6
9
1,2
14
0,9

55 - 64
5
0,7
15
2,1
20
1,4

65 - 74
8
1,9
21
4,0
29
3,1

75 - 84
12
5,8
27
7,8
39
7,1

( 85
8
27,2
16
22,9
24
24,2

Totaal
53
0,8
102
1,5
155
1,2

*

De ramingen worden weergegeven voor het niveau ernstig dat correspon​deert met: Kan geen gezicht herkennen aan de andere kant van een kamer.
**
De ramingen van de absolute aantallen zijn afgeleid uit percentages. Om die reden zijn afwijkin​gen tot 10% wegens afrondingsfouten mogelijk.

Bron: CBS/NIMAWO-beperkingenonderzoek 1986/88 (CBS/NIMAWO, 1990).

Binnen de jongere leeftijdscategorie​ën zijn slechts heel weinigen slecht​ziend of blind, terwijl slechtziendheid en blindheid onder de ouderen veel voorkomt. De range loopt van minder dan een half procent bij jongeren tot ongeveer 25% bij de oudsten. De proportie slechtzienden en blinden neemt sterk toe vanaf 65 jaar. 

Het doof-blinden onderzoek (Punter, 1991), dat al eerder ter sprake kwam, leidde tot een soortgelijke bevin​ding: 70% van de blind-doven, die men op​spoorde, was ouder dan 65 jaar en 50% ouder dan 85 jaar. Met name bij 80 jaar neemt het aantal blind-doven scherp, waaruit blijkt dat met name de combinatie van de twee beperkingen een veel voorkomend ouderdomsver​schijnsel is. 

De prevalentie van gezichtsbeperkingen is bij vrouwen bijna het dubbele van die bij mannen (1,5% tegenover 0,8%). Opval​lend is dat dit verschil wisselt per leeftijds​groep. Bij jongens en jonge mannen ligt de prevalentie zelfs hoger dan bij meisjes en vrouwen in dezelfde leeftijdsklassen. Boven de 35 jaar slaat dit verband om en blijken er bij de mannen veel minder gezichtsbeperkingen voor te komen. Een uitzondering vormt de oudste categorie (85+) maar die veroor​zaakt nauwe​lijks een verande​ring in het hogere prevalentiecijfer voor vrouwen, omdat het bij de 85+ers om kleine aantal​len personen gaat, waarin mannen bovendien ver in de minder​heid zijn (ver​hou​ding 3:7).

Zelfs als voor leeftijd wordt gecorrigeerd, blijken de vrouwen nog altijd meer gezichtsbe​perkingen te ondervinden dan de mannen. Wanneer de lichtere niveaus buiten beschou​wing laten, en dus alleen de ernstige gezichtsbeperkingen in aanmerking nemen, komt de verhouding vrouwen/mannen op 1,45/1. Gecorri​geerd voor de gemiddeld hogere leeftijd van vrouwen wordt die ver​houding 1,23/1.

PRIVATE 
5.3
LeefsituatieTC  \l 2 "5.3
Leefsituatie"
Met leefsituatie wordt hier gedoeld op de positie van de slechtzienden en blinden binnen het huishouden waarin zij leven. We geven eerst de verdeling naar burgerlijke staat, waarbij een vergelijking wordt gemaakt met de zienden.

PRIVATE 
Tabel 5.2

Burgelijke staat van mensen met en zonder gezichtsbe​perkingen (in %)

mate van beperking
burgelijke staat


ge​huwd
ge​schei​den
wedu​we/​naar
altijd onge​huwd
Totaal​

Geen licht en don​ker 
41
12
19
29
100

Geen krante​kop​pen lezen
52
3
30
16
100

Niet de gewone letters van de krant
51
2
35
13
100

Niet iemand her​kennen aan de ande​re kant van de kamer
47
2
23
28
100

Moei​te met zien 
56
4
16
25
100

Geen moeite met zien
51
3
5
41
100

De basis is 24.782 respondenten, zijnde alle respondenten ondervraagd in het beperkingen​onderzoek van het CBS/NIMA​WO. 

Bron: CBS/​NIMA​WO-beperkingenon​der​zoek 1986/88, secundaire analyse.
Uit de tabel blijkt dat het aantal gehuwden binnen bijna alle ernstcategorieën nauwelijks afwijkt ​van dat binnen de catego​rie zienden. Alleen in de groep met de ernstigste beperking (geen licht en donker kunnen onderscheiden) komen iets minder gehuw​den voor. In deze laatste groep is het aantal ge​scheide​nen relatief hoog. Bij deze verschillen dient men echter wel in aanmerking te nemen dat het op dit ernstniveau om kleine aan​tallen gaat, waardoor er niet al te veel betekenis aan gehecht mag worden. Echt opval​lend is het grote aantal weduwen en weduw​naren bij alle niveaus van gezichtsbe​perkin​g. De ver​kla​ring is te vinden in de relatief hoge leeftijd van de respon​denten. Deze zijn van generaties waarin trouwen de standaard was, maar waarin als gevolg van de hoge leeftijd veel partners inmiddels over​leden zijn. Er komen bij de slechtzienden en blinden naar verhou​ding weinig ongehuwden voor, omdat kinderen en jongvolwas​senen, die nog niet aan trouwen toe zijn, nagenoeg ont​breken.

Welke positie de slechtzienden en blinden innemen in de huis​houdens waarvan zij deel uitmaken komt nu aan de orde. De standaardvraag daarover in de CBS-enquête onderscheidde de posities in relatie tot het hoofd van het huishouden, namelijk alleen​staande, hoofd van het huishouden, echtgeno(o)t(e)/part​ner van het hoofd, kind en overig. Tabel 5.3 bevat de uitkom​sten.

PRIVATE 
Tabel 5.3

Positie in het huishouden van mensen met en zonder gezichtsbe​perkingen (in %)

mate van beper​king

relatie tot hoofd van de huishouding


alleen​staande
hoofd huish.
echtg/​partn.

van HH
kind
overig
Totaal​

Geen licht en don​ker 
24
36
12
28
29
100

Geen krante​kop​pen lezen
30
29
31
8
3
100

Niet de gewone let​ters van de krant
34
21
35
6
 4
100

Niet iemand her​ken​nen aan de andere kant van de ka​mer
30
21
35
 8
8
100

Moei​te met zien 
11
31
32
14
1
100

Geen moeite met zien
11
31
27
30
1
100

De basis is 24.782 respondenten, zijnde alle respondenten ondervraagd in het beperkingen​onderzoek van het CBS/NIMAWO. 

Bron: CBS/​NIMA​WO-beperkin​genon​der​zoek 1986/88, secundaire analyse.
Ook in deze tabel blijkt leeftijd weer een belangrij​ke verkla​rende factor voor de verschil​len met de zienden in de steek​proef. Door de gemiddeld hoge leef​tijd van de mensen met een gezichtsbeperking vinden we onder hen grotere aantallen wedu​wen en weduw​naren en tengevol​ge daarvan veel alleen​staan​den. Om dezelfde reden komen kinde​ren maar heel weinig voor. Aan de afwijkende cijfers bij de ern​stigste categorie is niet zo veel betekenis te hechten vanwege de zeer geringe aantallen binnen die groep.

PRIVATE 
5.4
Opleiding, inkomen en werkTC  \l 2 "5.4
Opleiding, inkomen en werk"
In deze paragraaf wordt de categorie slechtzienden en blinden gekarakteriseerd ten aanzien van hun sociaal-economische positie. We presenteren eerst de gegevens over opleidingsni​veau.

PRIVATE 
Tabel 5.4

Opleidingsniveau van mensen met en zonder gezichtsbeperkingen (in %)

mate van beper​king

opleidingsniveaus 


Lager onderw.
MAVO​

LBO
HAVO VWO MBO
HBO


Univ.
Totaal​

Geen licht en don​ker 
40
20
24
13
3
100

Geen krante​kop​pen lezen
63
21
9
7
0
100

Niet de gewone let​ters van de krant
59
25
12
4
 0
100

Niet iemand her​ken​nen aan de andere kant van de ka​mer
40
23
10
 26
2
100

Moei​te met zien 
34
27
27
 9
4
100

Geen moeite met zien
21
30
34
13
3
100

Bron: CBS/​NIMA​WO-beperkin​genon​der​zoek 1986/88, secundaire analyse. De basis bestaat uit 24.782 responden​ten.
Uit de tabel blijkt duidelijk dat het opleidingsniveau van de slechtzienden en blinden gemid​deld een stuk lager ligt dan dat van zienden. Bij de verschillende ernst​ca​tego​rieën is het aantal mensen dat alleen lager onderwijs heeft gevolgd twee tot drie maal hoger dan bij zienden. Op alle andere oplei​dingsniveaus zijn slechtzienden en blin​den onder​ver​tegen​woor​digd. 

In het RNIB-onderzoek werden ook vragen over opleiding ge​steld. De cijfers zijn door het andere Engelse school​systeem niet direct vergelijkbaar, maar een dezelfde trend als in Nederland wordt duidelijk als we het percentage slechtzienden en blinden dat formele examens (ter afsluiting van verschil​lende schoolni​veaus) heeft ge​haald afzetten tegen het percen​tage over de totale bevolking. Het bleek dat die propor​tie bij de slechtzienden en blinden op 14% lag en bij de totale bevol​king op 65%.

Moeten we nu concluderen dat slechtzienden en blinden minder kans hebben op het met goed resultaat volgen van (hogere) opleidingen? Bij de interpretatie van ook deze cijfers dient men reke​ning te houden met de leeftijdsfactor. Zowel in Groot Brit​tannië als in Nederland heeft zich een enorme toevloed van leerlingen naar het hoger onderwijs voorgedaan, met als gevolg dat het opleidingsniveau van het jongere deel van de bevolking veel hoger is komen te liggen dan dat van de oudere genera​ties. Om een antwoord op de vraag te krijgen moet het effect van leeftijd worden uitgescha​keld. We hebben daarom een analyse uitgevoerd (partiële correlatie) waarbij wordt gecontroleerd voor de factor leeftijd. De uitkomsten gaven een gering, maar wel statistisch significan​te samenhang te zien tussen gezichtsbeperking en opleidingsni​veau, zodat we kunnen vast​stellen dat bij slechtzienden en blinden sprake is van een gemid​deld iets lager opleidingsniveau, ook als rekening wordt gehouden met het feit dat de meesten van hen tot de oudere generaties behoren. Hierbij dient men in aanmerking te nemen dat velen de gezichtsbeper​kingen pas op latere leef​tijd hebben verworven, lang nadat ze hun opleidingsperio​de achter de rug hadden. Bij hen kan de beperking van het gezichts​ver​mo​gen dus geen directe invloed hebben gehad op hun opleiding.

Bij de mensen die al van jongsaf slechtziend of blind zijn is de beperking mogelijk wel van invloed geweest. De aantallen kinderen en jongeren met ge​zichtsbeperkingen die in de bevol​kingssteekproeven voorkwamen waren echter te gering om hier​over uitspraken te kunnen doen. In het RNIB-onderzoek is nagegaan welke voor​uitzichten kinderen hadden op het behalen van offi​ciële exa​mens. Hoewel het hier enkel ging om verwach​tingen en niet over daadwerkelijk bereikte niveaus, geven deze bevindingen toch een indicatie van de oplei​dings​moge​lijk​heden voor slecht​ziende en blin​de jongeren. Het bleek dat de voor​uit​zich​ten voor de slechtzienden en blinden gunsti​ger waren, dan hetgeen zich feitelijk voor​doet in de bevolking in het alge​meen. Van de blinde en slecht​ziende jongeren had 66% al een officieel examen gehaald of ver​wacht​te dat te zullen doen, terwijl 55% van de jongeren in de totale bevol​king in die​zelf​de periode een officieel examen haalde. Wel liepen de verwach​ten voor de verschillende ernstcategorieën uiteen: onder degenen met een laag resterend gezichts​vermo​gen verwacht​ten velen dat ze hun examen niet zullen halen (namelijk 40%, tegen 18% in de groep met een hoog resterend gezichtsvermogen). Ver​der bleken verwachtingen sterk af te nemen bij jongeren die meer​voudig beperkt waren. 

De gegevens over de hoogte van het inkomen zijn in tabel 5.5 opgenomen. Ook die geven aanmerkelijke verschillen te zien. Slechtzienden en blinden hebben gemiddeld een lager inkomen dan zienden. Binnen de lagere inkomensniveaus zijn ze duide​lijk overver​te​genwoor​digd: 27% tot 40% van de slechtzienden en blin​den is in de laagste inko​menscategorie te vinden, tegen 14% van de zienden. In de hogere inkomenscate​gorieën vinden we relatief weinig slechtzienden en blinden.

PRIVATE 
Tabel 5.5
Inkomen van mensen met en zonder gezichtsbeperkingen (in %)

mate van 

be​per​king
inkomens​niveaus 
To​taal


<18​.000
18​.​000-

22​.000
22​.000-

28​.000
28​.000-

36​.000
36​.000-

45​.000
>45​.000


Geen licht en don​ker 
40
11
8
12
12
17
100

Geen krante​kop​pen lezen
41
20
18
12
3
6
100

Niet de gewone let​ters van de krant
48
19
13
11
5
5
100

Niet iemand her​ken​nen aan de andere kant van de ka​mer
33
11
22
10
14
10
100

Moei​te met zien 
27
15
16
15
13
13
100

Geen moeite met zien
14
11
19
20
16
20
100

Bron: CBS/​NIMA​WO-beperkin​genon​der​zoek 1986/88, secundaire analyse. De basis bestaat uit 24.782 responden​ten.

Ook hier zijn we het effect van de leeftijdsverdeling nagegaan door middel van partiële correlatie. Zowel leeftijd als mate van beperking bleken samen te hangen met de hoogte van het inkomen, de leeftijd echter veel sterker
. De verklaring is dat heel veel perso​nen met een gezichtsbeperking gepen​sio​neerd zijn of in een over​gangs​regeling naar pensione​ring zitten, dan wel samenleven met een gepensioneerde. Pensione​ring brengt doorgaans een forse inko​mensach​teruit​gang met zich mee en dat geldt zeker voor de oudere generaties, die over het algemeen een minder riante pensioenopbouw kenden dan degenen die thans met pensioen gaan.

In het Britse RNIB-onderzoek werd een soortgelijke inko​mens​verge​lijking uitgevoerd voor de leef​tijdscategorie die poten​tiële beroepsbevolking omvat (16-59 jaar). Daaruit bleek dat het gemiddel​de weekinkomen van de slechtzienden en blinden £ 139 was, terwijl het gemiddelde voor de totale bevolking op £ 200 lag.

Dit inkomensverschil houdt wellicht verband met een lagere arbeidsparticipatie door slechtzienden en blinden. Voor de dezelfde leeftijdscategorie werd in het RNIB-onder​zoek nage​gaan hoeveel mensen een full time of part time baan hadden. Dat aantal werd bepaald op 25%. Bij de totale bevolking lag dit veel hoger, namelijk op 69%. De geringe ar​beids​deelname vormt een belang​rijke verklaring voor het rela​tief lage inko​mensniveau van de slechtzienden en blinden in het Verenigd Koninkrijk.

Voor Nederland is het verband tussen gezichtsbe​perkin​gen en de positie op de arbeids​markt af te leiden uit de cijfers in tabel 5.6.

PRIVATE 
Tabel 5.6
Aard van het inkomen van mensen met en zonder gezichtsbe​perkin​gen (in %)

mate van be​per​king
aard van het inkomen


Loon/​sala​ris
Bedrijf/

Vermo​gen
Pensi​oen/lijf​ren​te/​aow/​aww
wao/ww


abw/​-

an​ders
Totaal​

Geen licht en don​ker 
12
0
54
19
15
100

Geen krante​kop​pen lezen
12
5
70
8
5
100

Niet de gewone let​ters van de krant
9
0
75
10
 7
100

Niet iemand her​ken​nen aan de andere kant van de ka​mer
8
11
60
 17
5
100

Moei​te met zien 
36
4
40
13
9
100

Geen moeite met zien
59
6
18
8
9
100

Bron: CBS/​NIMA​WO-beperkin​genon​der​zoek 1986/88, secundaire analyse. De basis bestaat uit 24.782 responden​ten.
Bij de tabel is op te merken dat ongeveer 40% van de respon​denten geen antwoord gaf op de vraag over de aard van hun inkomen
. Voorzover het verkregen beeld daardoor niet ver​te​kend is, tonen de cijfers een relatief lage arbeidspartici​pa​tie van blinden en slechtzienden. Slechts rond de 10% van hen heeft een inkomen uit loondienst, terwijl dat voor de zienden op 59% ligt. Uiteraard zijn ook hier de verschillen in belang​rijke mate toe te schrijven aan het grote aantal ouderen onder hen. Dit effect van de leeftijdsop​bouw komt overduide​lijk tot uit​drukking in het grote aantal gepensioneerden (inclusief AOW​/AWW
). De percentages WAO/AWW-ers liggen wat hoger, zeker als we in aanmerking nemen dat de slechtzienden en blinden binnen de steekproef lang niet allemaal tot de verzekerden (mensen onder de 65 jaar) behoorden. In sommige gevallen zal de gezichtsbeperking een grond voor de arbeidson​ge​schikt​heids​verklaring zijn geweest. Andere beperkingen zullen hierbij ook vaak een rol hebben gespeeld of de doorslag hebben gegeven, gezien het feit dat velen meerdere beperkingen hadden (zie paragraaf 4.4).

PRIVATE 
5.5
Geografische spreidingTC  \l 2 "5.5
Geografische spreiding"
Op basis van de CBS-gegevens is nagegaan of de spreiding van de slecht​zienden en blinden over Nederland afwijkt van die van de totale bevolking. Hierbij werd gekeken naar landsdeel (provincie van inwoning) en naar stad/platteland (urbanisa​tie​graad van de woon​plaats). De vergelijkingen leverden geen statistisch significante verschillen op. We kunnen dus con​clude​ren dat blindheid en slechtziendheid overal ongeveer veel voor​komt.

PRIVATE 
5.6
Medische consumptieTC  \l 2 "5.6
Medische consumptie"
Het CBS/NIMAWO-onderzoek maakte deel uit van de Gezondheidsen​quête, die het gebruik van medische voorzieningen uitge​breid in kaart brengt. Dat bood de gelegenheid na te gaan hoe de medische consumptie van slechtzienden en blinden zich verhoudt tot die van de totale bevolking.

De huisarts
Het gebruik van de diensten van de huisarts werd vastgesteld door te vragen naar het aantal bezoeken aan de huisarts in de afgelopen twee maanden. Bij de mannen met een gezichtsbeper​king lag het gemid​delde op 0,6 en bij de vrouwen op ongeveer 1. Mensen met een ernstiger gezichtsbeperking bezochten de huisarts vaker dan degenen met een ​minder ernstige be​per​king. 

Bij de bevolking in het algemeen lag het gemiddelde huisarts​bezoek bijna de helft lager, namelijk op 0,37 bij mannen en 0,55 bij de vrouwen. Ook bij dit verschil is in aanmer​king te nemen dat de slecht​zienden en blinden zijn gemiddeld aanzien​lijk ouder zijn dan de bevolking in het algemeen. De medische consumptie neemt, zoals bekend, toe met de leef​tijd, zodat de hogere consumptie vooral een leef​tijdsef​fect is en nauwe​lijks samen​hangt met de gezichtsbeper​king. Dat wordt duidelijk uit de partiële correlatie van blind- en slecht​ziend​heid met huisart​senbezoek, gecontroleerd voor leeftijd. De samen​hang tussen het huisartsenbezoek en de gezichts​beperking wordt nagenoeg geheel verklaard door de leeftijd en is bij het constant hou​den van leeftijd niet signifi​cant meer. Deze bevinding wordt verder bevestigd door de redenen waarvoor men naar de huisarts ging: problemen met de ogen waren zelden de reden van het bezoek.

Medisch specialisten
Over het bezoek aan specialisten (w.o. de oogarts) werden dezelfde vragen gesteld. Het gemiddelde bij zowel de mannen als vrouwen met een gezichtsbeperking bleek op ongeveer 0,5 te liggen. Het opvallende was dat het gemiddelde voor de bevol​king hoger lag, namelijk op 0,75, zodat we kunnen vast​stellen dat de slecht​zien​den en blinden zeker niet vaker dan anderen een beroep doen op een specialist. Deze uitkomst is des te opvallen​der, wanneer we hun gemiddeld veel hogere leeftijd in aanmer​king nemen. Uit de partiële correlatie bleek echter dat de leeftijd geen enkele invloed had op de bezoe​ken aan de specia​list.

We gingen ook na in welke mate de bezoeken van slechtzienden en ​blinden aan de specialist te maken hadden met problemen met ogen. De omvang daarvan bleek vrijwel overeen te komen met het bezoek aan de oogarts, zodat we ons tot die laatste bezoeken zullen beperken. Cijfers hierover staan in tabel 5.7.

PRIVATE 
Tabel 5.7
Bezoek aan de oogarts door mannen en vrouwen met en zonder gezichtsbe​per​kingen (gemiddelde over de twee voorafgaan​de maanden) 

mate van be​per​king
mannen 
vrouwen
Totaal

Geen licht en don​ker 
0,22
0,11
0,17

Geen krante​kop​pen lezen
0,04
0,39
0,26

Niet de gewone let​ters van de krant
0,25
0,16
0,15

Niet iemand her​ken​nen aan de andere kant van de ka​mer
0,45
0,14
0,25

Moei​te met zien 
0,12
0,11
0,12

Alle personen met beperking
0,14
0,13
0,14

Geen moeite met zien
0,01
0,2
0,01

Bron: CBS/​NIMA​WO-beperkin​genon​der​zoek 1986/88, secundaire analyse. De basis bestaat uit 24.782 responden​ten.
Over het totaal gerekend, lag het gemiddelde aantal bezoeken van de slechtzienden en blinden aan de oog​arts op 0,14 per twee maanden. Dit is onge​veer acht keer hoger dan het bevol​kingsge​middelde. Hoewel er zowel bij de vouwen als de mannen meerdere verschillen tussen de ernstcategorieën zijn aan te wijzen, lijkt er geen duidelijk verband met de graad van ge​zichts​beperking te bestaan. Het totale gemiddelde bij de vrouwen is vrijwel gelijk aan dat bij de mannen. We kunnen vaststellen dat slechtzienden en blinden gemiddeld ongeveer één maal per jaar een oogarts bezoeken.

Ziekenhuisopname
In de Gezondheidsenquête werd geïnformeerd naar ziekenhui​sopnamen in het afgelopen jaar. Het gemiddelde aantal zieken​huisopnamen van de slechtzienden en blinden in de steekproef lag op 0,2. Dat was ruim het dubbele van het bevolkingsge​mid​delde. Ook hier hebben we weer met het leeftijdseffect te maken. Ouderen worden vaker in een ziekenhuis opgenomen dan jonge​ren en dat verschil zien we terug in de het grotere aantal zieken​huis​opna​men van de over​wegend oudere slechtzien​den en blinden. Na bere​kening van de betreffen​de partiële correla​tie bleek leef​tijd nagenoeg geheel het verband tussen ge​zichts​beper​kingen en ziekenhuis​opnamen te verklaren. Deze beperkin​gen hebben dus nauwelijks invloed op het aantal zie​ken​huisopna​men.

Ruim 1/10 van die ziekenhuisopnamen (voor mannen 0,03 en voor vrouwen 0,02) vonden plaats vanwege oogproblemen. Afgezet op een tijdas is hieruit af te leiden dat mensen met een beper​king van het gezichtsvermogen gemiddeld eens per 30 à 50 jaar voor hun ogen worden opgeno​men in het ziekenhuis. 

PRIVATE 
6
VISUELE BEPERKINGEN BIJ DE TEHUISBEVOLKINGTC  \l 1 "6
VISUELE BEPERKINGEN BIJ DE TEHUISBEVOLKING"
PRIVATE 
6.1
InleidingTC  \l 2 "6.1
Inleiding"
De CBS-Gezondheidsenquête 1986-1988 over lichamelij​ke beperkin​gen had betrek​king op perso​nen binnen reguliere huishou​dens. Bewoners van instellin​gen en tehuizen bleven dus buiten het onderzoek. Datzelfde geldt voor de enquête onder slechtzienden en blinden die het RNIB in Groot Brittannië verrichtte. We hebben de desk re​search uitge​breid door tevens gegevens te verzamelen over visuele beper​kingen bij de tehuis​bevolking. 

PRIVATE 
6.2
VerpleeghuisbewonersTC  \l 2 "6.2
Verpleeghuisbewoners"
In het registratiesysteem SIVIS worden gegevens over verpleeg​huisbewoners bijgehou​den door de SIG. Eén van de gegevens in het registra​tiesysteem wordt vastge​legd is omschreven als 'gezichts​vermo​gen (eventueel met ge​bruik​making van een bril)'. 

Er worden vier categorieën onderscheiden, name​lijk:

-
normaal

-
matig (kan normaal gedrukte tekst niet lezen of fijne werkjes niet doen; heeft baat bij grote letters of loep)

-
slecht (wordt zonder training of aanpassing in adl ge​stoord door slecht gezichts​vermogen)

-
niet te beoordelen (bijvoorbeeld coma).

Op ons verzoek heeft de SIG een frequentietelling van dit gegeven geleverd. Verder verstrekte de SIG een deelbestand uit de SIVIS. Daarin zijn alle personen opgenomen die matig of slecht zien. Over dit deelbestand hebben we statistische analyses uitge​voerd. Aldus kon worden vastgesteld hoeveel gezichtsbeperkten er onder ver​pleeghuis​bewoners voorkomen en wat hun verdere kenmerken zijn. De peildatum van de gege​vens is 30 september 1993. Op die datum bestond de totale verpleeg​huispopulatie uit ruim 49.000 personen. Tabel 6.1 bevat de verdeling naar mate van gezichtsvermo​gen. 

PRIVATE 
Tabel 6.1
Verpleeghuisbe​woners verdeeld naar gezichtsver​mogen (peilda​tum 1993)

ge​zicht​sver​mo​gen
a​a​n​tal
%

Nor​maal
3​0​.​067
61,3

Ma​tig
1​3​.​380
27,3

S​lecht
4.388
8,9

On​be​kend
8
0,0

Niet te be​oor​delen
1.203
2,5

Totaal
49.046
100,0

Bron SIVIS bestand; secundaire analyse.

De tabel toont dat van een kwart van de verpleeghuisbewoners het ge​zichtsver​mogen werd beoor​deeld als matig, en van bijna 10% als slecht. In totaal was dus ruim een derde van alle verpleeghuis​bewo​ners beperkt in zien (36,2%, ofwel 17.768 personen). Onder hen bleken de vrouwen ruim in de meerder​heid te zijn: meer dan drie kwart (76,3%) was vrouw.

De verdeling naar leeftijd is in tabel 6.2 afgebeeld. Bijna de helft was hoogbejaard (85-plus). De verschillen tussen degenen die slecht zien en degenen die matig zien waren niet erg groot en leiden tot een wisselend beeld: binnen de categorie met een slecht gezichtsvermogen bevonden zich zowel iets minder jonge​ren (onder de 65 jaar) als minder hoog bejaarden (boven de 85 jaar), terwijl de leeftijdscategorie 75 tot 85 jaar wat ster​ker vertegenwoordigd was.

PRIVATE 
Tabel 6.2
Leeftijd van de verpleeghuisbewoners met een matig of slecht gezichts​vermogen (in %)

leeftijdsklassen
ziet matig
ziet slecht
ziet slecht/​matig

< 65 jaar
4,1
6,0
4,6

65 - 74 jaar
10,5
10,4
10,5

75 - 84 jaar
39,2
33,5
37,8

( 85 jaar
46,2
50,1
47,1

Totaal

Totaal aantal
100,0

13.380
100,0

4.388
100,0

17.768

Bron SIVIS bestand; secundaire analyse.

De gegevens over burgerlijke staat geven te zien dat ruim de helft (59,9%) weduwe of weduw​naar was. Ruim een kwart (25,3%) was gehuwd en bijna één op de zeven (14,6%) was onge​huwd.

De uitsplitsing naar de aard van de verpleging (somatisch of psycho-geriatrisch) toont een ongeveer gelijke verdeling: 54,3% behoorde tot de somatische patiënten en 45,7% tot psy​cho-geriatrische patiënten.

Uit de gegevens over verpleegduur bleek dat ongeveer een derde van de ver​pleeghuis​bewo​ners die slecht of matig zien al langer dan drie jaar in het verpleeg​huis woonde, eveneens een derde deel woonde er één tot drie jaar en het overige derde deel korter dan één jaar. Ten aanzien van de hier genoemde kenmer​ken bestonden geen verschillen van betekenis tussen dege​nen met een slecht gezichtsver​mogen en degenen met een matig gezichts​vermogen.

De meeste verpleeghuisbewoners hadden verscheidene lichamelij​ke en/of verstandelij​ke beperkin​gen. Tabel 6.3 vermeldt welke beperkingen in validiteit zijn geregistreerd bij de bewoners die matig of slecht zien.

PRIVATE 
Tabel 6.3
Beperkingen in validiteit bij verpleeghuisbewoners met een matig of slecht ge​zichtsvermo​gen (in %)

validiteitsaspecten
niet

be​perkt*

(0)
matig

 be​perkt*

(1)
ern​stig 

be​per​kt*

 (2)

Communicatie

oriëntatie m.b.t. personen (herkenning)


gehoor (evt. met gehoorapparaat)


communicatie actief (in woord, geschrift of ge​baar)


communicatie passief (in woord, geschrift of ge​baar)

ADL

wassen boven de gordel (excl. rug)


wassen onder de gordel


kleden


toiletgang


eten

Mobiliteit

in/uit ned


staan


lopen


uithoudingsvermogen

Continentie

incontinent - urine (evt. met urinestoma)


incontinent - faeces (evt. met anus praeter)

Overig

huiddefecten (decubitus)
33,4

43,4

3​2,7

32,5

6,9

2,5

3,1

8.3

24,2

15,9

25,5

22,5

65,7

24,7

37,9

67,5
32,8

42,9

35,0

38,3

28,0

10,1

20,3

17,3

42,3

28,2

46,7

30,6

28,7

18,2

19,4

27,7
33,8

13,7

32,4

29,1

65,2

87,4

76,7

74,3

33,5

56,0

27,8

46,9

5,7

57,1

42,8

4,8

Bron SIVIS bestand; secundaire analyse.

*
Op de volgende bladzijde staat de betekenis van de categorieën vermeld.
Betekenis van de categorieën:
oriëntatie m.b.t. personen (de mate waarin de bewoner personen uit omgeving herkent)


over het algemeen wel


soms wel, soms niet


over het algemeen niet

communicatie actief


normaal


kan zich met enige moeite duidelijk maken


kan zich meestal niet duidelijk maken

communicatie passief


normaal


begrijpt met enige moeite wat bedoeld wordt


begrijpt meestal wat bedoeld wordt

wassen boven/onder de gordel, kleden, toiletgang, eten


geen toezicht op hulp nodig


toezicht of enige hulp nodig


volledige hulp nodig

in/uit bed


zonder hulp


met hulp, maar deels op eigen kracht


moet volledig geholpen worden

staan


zonder hulp (incl. zelfstandig gebruik van hulpmid​delen)


met persoonlijke hulp


niet mogelijk, maar toch niet volledig bedlegerig

lopen


zonder toezicht of hulp


met persoonlijke hulp


niet mogelijk, maar niet bedlegerig

uithoudingsvermogen


langer dan 6 uur per dag op


langer dan 2 uur per dag op


minder dan 2 uur per dag op

continentie - urine/faeces


volledig continent


soms incontinent (1 of 2 keer per week)


dikwijls of steeds incontinent (meer dan 2 keer per week)

huiddefecten


geen


oppervlakkige decubitus


diepe decubitus
Vooral beperkingen in ADL (wassen, kleden en toiletgang) blij​ken veelvul​dig voor te komen. Slechts weinigen konden het bij die verrichtingen zonder hulp stellen. 

Voor de overzichtelijkheid hebben we een uitsplitsing naar meer of minder beperkt in gezichts​vermogen bij deze tabel achterwege gelaten. De betreffende cijfers wezen op een tame​lijk zwak verband. Degenen met een slecht gezichtsvermogen waren ook op andere validiteitsgebie​den meer beperkt dan dege​nen met een matig gezichtsvermo​gen, maar van grote verschillen is geen sprake (op de meeste gebieden hooguit 5%). Alleen ten aanzien van het aspect eten kwam een aanzien​lijk verschil naar voren. Van de bewoners met een matig gezichtsvermo​gen kon 27,1% het stellen zonder hulp bij het eten, terwijl dit per​centage voor bewoners met een slechts gezichtsvermogen 15,2 bedroeg 

Door hun geringe validiteit waren vrijwel alle verpleeghuisbe​woners zeer zorgbehoe​vend. Van degenen die matig of slecht konden zien had 71% persoonlijke hulp van één à twee personen nodig. De overige 29% had hulp nodig van meer dan twee perso​nen.
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6.3
Instellingen voor verstandelijk gehandicaptenTC  \l 2 "6.3
Instellingen voor verstandelijk gehandicapten"
Residentiële instellingen
Het Jaarboek verstandelijk gehandicaptenzorg LRZ, 1992 (NVGz & NZi, 1994) vermeldt het aantal personen in instellingen dat naast een verstandelijke handicap nog één of meer handicaps heeft. Onderscheiden worden: hoorstoor​nissen, gezichtsstoor​nissen, bewustzijns​stoornissen (zoals epilepsie), motorische stoornis​sen, ernstige gedragsstoor​nissen en overige stoornis​sen. Het rapport specificeert niet wanneer deze stoornissen al dan niet worden toegekend. Er wordt slechts vermeld dat 'van dergelijke handicaps sprake is wanneer daarvoor een geïndi​ceerde begeleiding, behandeling of training noodzakelijk is'.

Over het totaal van de residentiële verstandelijk gehandicap​ten in alle onderschei​den instellingscate​gorieën had 12,5% een 'gezichts​stoornis'. Uitgedrukt in absolute aantallen komt dit neer op circa 3.800 personen.

In algemene instellingen voor verstandelijk gehandicapten lag het aantal bewoners met een gezichtsstoornis op 10,5% (ca. 3.000 personen). Vaak was er sprake van een combinatie van bijkomende lichamelijke of gedragsstoornis​sen. Circa 800 van de bewoners hadden naast de ver​stande​lijke handicap alleen een visuele stoornis, de overige 2.200 tevens één of meer andere stoornis​sen.

In instellingen voor jeugdige licht verstandelijk gehandicap​ten lag het aantal bewoners met gezichtsstoornissen veel lager, namelijk op 2,0%. Het ging hier om circa 40 personen, waarvan ruim de helft nog één of meer andere lichamelijke of gedragsstoor​nissen had.

In de instellingen voor meervoudig gehandicapten hadden heel veel bewoners een gezichts​stoornis, namelijk 76,0%. Dit be​trof circa 900 personen. Bij ongeveer 600 van hen kwamen naast de verstandelijke en visuele beperkingen nog één of meer andere stoor​nissen voor.

Bij deze cijfers is op te merken dat ze niet onomstreden zijn. Dit kwam naar voren in een gesprek met de heer F.A. Gunther van Bartimeushage. Volgens hem worden in de registratie lang niet alle personen met visustoor​nissen opgespoord. De cijfers zouden een aanzienlijke onderschatting van het werkelijke aantal geven. Wanneer het visueel functioneren wordt vastge​steld met behulp van visustests, zou niet 1 op de 8, maar een kwart tot een derde van de verstandelijk gehandi​cap​ten in instituten een visuele beperking hebben.

Gezinsvervangende tehuizen voor verstandelijk gehan​dicap​ten
De verwerkte gegevens uit de Cliëntenregistratie van de Fiat-Wdt dateren van 1993. Dat was tevens het eerste jaar waarin een item over gezichtsvermogen van de bewo​ners werd ingevoerd. In het onder​staande worden de voorlopige cijfers vermeld die ons monde​ling zijn verstrekt.

Het regis​tra​tieformulier bevat de vraag of de bewoner 'visu​eel gehandi​capt' is. Het aantal aldus vastgestelde visu​eel gehan​dicapte bewoners kwam op 2,2% à 3,8%. Deze ondergrens en boven​grens zijn gehanteerd omdat een aantal tehuizen geen opgave van dit kenmerk had ge​daan, waardoor over de bewoners in die tehuizen de informatie dus ontbreekt. Het geregistreerde aantal, gerekend over het totale bewonersbe​stand, geeft de onder​grens. Berekening over alle bewoners van wie dit gegeven is geregistreerd, voert tot de bovengrens. Uitge​drukt in absolute aantallen komen ze neer op ruim 300 tot bijna 600 personen. Net als bij de cijfers over de residentiële instellingen voor verstan​delijk gehandicap​ten, is ook hierbij op te merken dat er wellicht sprake is van een onder​schatting.

De vermelde cijfers hebben betrekking op gezinsvervangende tehuizen voor volwasse​nen. Over de gezinsvervangende tehuizen voor verstandelijk gehandi​capte kinderen was geen informatie ten aanzien van gezichtsver​mogen beschikbaar.
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6.4
Grote en kleine woonvormen voor lichamelijk gehandi​captenTC  \l 2 "6.4
Grote en kleine woonvormen voor lichamelijk gehandi​capten"
Het registratieformulier van de NFVLG bevatte een item over gezichtsvermogen dat vier categorieën kende, namelijk 'ziet goed', 'ziet matig', 'ziet slecht' en 'ziet niet'. De NFVLG ver​schaf​te de gege​vens op peildatum april 1995.

De opgave door de woonvormen was zeer onvolledig: slechts over ruim 700 van de ruim 2.500 bewoners kwam het gegeven binnen. Uit​gaande van die 700 werden de volgende percentages gevonden: 74% ziet goed, 20% ziet matig, 5% ziet slecht, en 2% ziet niet. In absolute aantallen uitgedrukt ligt de ondergrens bij circa 200 personen die matig, slecht of niet zien. De boven​grens is vanwege de onvolledigheid van de gegevens niet nauw​keurig te bepa​len. Wan​neer we uitgaan van de veronderstel​ling dat een volle​dige opgave ongeveer dezelfde verdeling had gegeven, zou het aantal bewo​ners met matige tot ernsti​ge ge​zichtsbeper​kingen op 600 à 700 komen.
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6.5
Bejaardenoorden voor visueel gehandicaptenTC  \l 2 "6.5
Bejaardenoorden voor visueel gehandicapten"
In 1993 waren er zeven speciale bejaardenoorden voor visueel gehandi​capten, met in totaal 357 bewoners van 65 jaar of ouder. Van deze bewoners werden 311 in een onder​zoek van het IVA betrok​ken (Korthals et al., 1994). Bijna 12% van hen was goedziend. Het aantal visueel gehandicapte bewoners in deze bejaar​denoorden lag dus op ruim 300. De vrouwen waren er (met 69%) in de meerder​heid, zij het in iets mindere mate dan in regulie​re bejaardenoorden. De gemiddel​de leeftijd lag rond de 80 jaar. De leeftijdsop​bouw week enigs​zins af van die in reguliere bejaardenoorden: een grotere proportie jongere bejaarden (tot 75 jaar) en een wat kleinere proportie hoogbe​jaarden (85+). De meeste bewoners waren alleen​staand, ruim de helft was weduwe/we​duw​naar, ruim een kwart ongehuwd, en ruim 5% gescheiden. Ongeveer 12% was gehuwd of samenwonend. Ter vergelijking, in reguliere bejaar​denoorden was het aantal wedu​wen/weduwnaars nog aanzien​lijk hoger (ruim 80%), maar het aantal ongehuw​den lager (ruim 10%). Het aantal gehuwden/samen​wonenden in reguliere bejaarden​oorden lag daarmee ook aan​zienlijk lager (3%). Bij de bewoners van de BOVG's waren staar en glau​coom (met resp. 32% en 22%) de meest voorko​mende oorza​ken van de visuele beperking. Meer dan de helft van de bewoners had één of meer bijkomen​de beperkin​gen. Slechtho​rendheid en hart/vaatziekten kwamen (met resp. 40% en 39%) het meest voor. Gevraagd naar de redenen om in het tehuis te gaan wonen gaf 49% te kennen dat thuis wonen niet meer mogelijk was, noemde 47% de speci​fieke verzorging, en maakte 31% melding van onvol​doende hulp in de thuissituatie. In positieve zin noemde 24% de speci​fieke aanpassin​gen, en 20% de specifie​ke sociale omge​ving.
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6.6
Doof-blinden in instellingenTC  \l 2 "6.6
Doof-blinden in instellingen"
In het onderzoek naar mensen met een beperking en in zowel zien als horen kwam Punter (1991) tot een raming van het aantal doof-blinden onder de bewo​ners van bejaardenoorden van 215. Daarnaast kwam hij voor de vepleeg​huisbevolking, aange​vuld met de bevolking van specifieke intramurale instel​lingen voor doven en/of blinden, tot een raming van in totaal 356 doof-blinden. Een in de registratie van inrich​tingen van zwakzin​nigenzorg trof hij 178 doof-blinden aan.

Zoals reeds vermeld (paragraaf 4.4), werden in het onderzoek van Punter alleen mensen met zeer ernstige gezichts- en ge​hoorbeperkingen be​trokken. We kunnen de cijfers daarom be​schouwen als minimumschattingen. Onder de bewoners van de bovenge​noemde intramurale instellingen zal het aantal mensen met een combinatie van lichtere beperkingen in zien en horen veel groter zijn.
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6.7
Samenvattend overzicht van het aantal mensen met een visuele beperking onder de tehuisbe​volkingTC  \l 2 "6.7
Samenvattend overzicht van het aantal mensen met een visuele beperking onder de tehuisbe​volking"
In tabel 6.4 zijn de in de voorafgaande paragrafen vermelde cijfers bijeenge​bracht. De tabel kon slechts ten dele gevuld worden. Lang niet alle benodigde informatie was beschikbaar, en sommige informatie was dusdanig onvolledig of onbe​trouw​baar dat we er geen verantwoorde schat​tin​gen op konden baseren. Hierbij zijn met name de be​jaarden​oorden te noemen. De bewo​ners van bejaar​denoorden vormen een relatief omvangrij​ke categorie, en gegevens over hun gezichts​vermo​gen ontbreken geheel.

Tabel 6.4 
Schattingen van het aantal gehandicapten in tehuizen en instituten
PRIVATE 
Soort tehuis/instituut
Totale po​pu​la​tie
Percentage visueel gehandicapten
Aantal visueel

gehandicapten

Verpleeghuizen
50.000
36
18.000

Bejaardenoorden 

(ex. BOVG's)
124.0​00
on​be​kend
onbekend

Alg. inst. voor verstandelijk ge​han​di​cap​ten
29.000
10,5
3.000

Inst. voor jeugdige licht ver​st​an​delijk ge​han​di​cap​ten
2.000
2,0
40

Inst. voor meervoudig ge​han​di​cap​ten
1.200
76,0
900

Gezinsvervangende tehui​zen voor ver​stan​de​lijk ge​han​di​cap​ten
15.000
2,2 -3,8
300 - 600

Medische kindertehuizen
400
onbe​kend
onbekend

Medische kleuter-

dagverblij​ven
1.300
onbekend
onbekend

Grote en kleine woonvor​men voor licha​melijk ge​handi​cap​ten
2.500
26,5
200 - 700

Bejaardenoorden voor visu​eel gehandicap​ten
350
88,3
300

Gezinsvervangende tehui​zen voor visueel gehandi​capten
206
onbekend
onbekend

Internaten voor visueel ge​han​dicapten
onbekend
onbekend
onbekend

Revalidatiecentrum voor visueel gehandi​capten
onbekend
onbekend
onbekend
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DIENSTVERLENING EN HULPMIDDELEN VOOR SLECHTZIENDEN EN BLINDEN TC  \l 1 "7
DIENSTVERLENING EN HULPMIDDELEN VOOR SLECHTZIENDEN EN BLINDEN "
PRIVATE 
7.1
InleidingTC  \l 2 "7.1
Inleiding"
In de voorgaande hoofdstukken hebben we antwoord proberen te geven op de vraag hoeveel slechtzienden en blinden er zijn en hoe deze bevolkingsca​tegorie is samenge​steld. De desk re​search, als eerste fase van het onderzoeksproject, is daarmee vol​tooid. Volgens het projectplan zou het onderzoek pas in de volgende fasen gericht worden op de mate waarin slecht​zien​den en blinden gebruik maken van voorzienin​gen en aanslui​ting zoeken bij belangenor​ganisa​ties. Tijdens de desk research bleek echter dat over het voorzieningengebruik al meer gege​vens beschikbaar waren dan was verwacht. Met name het Britse RNIB-onderzoek heeft hierover belangwekkende gege​vens voortge​bracht. Uiteraard zijn die niet rechtstreeks te vertalen naar de Neder​landse situatie. De dienst​verlening en organisa​ties in beide landen verschillen daarvoor teveel. In de mate van het voorzieningengebruik door slechtzienden en blinden bestaan mogelijk wel overeenkomsten. Daarover worden in dit hoofd​stuk gegevens gepresenteerd.

Informatie over de opzet van het RNIB-onderzoek is te vinden in para​graaf 2.4.1. In het onderzoek bij volwassenen (16 jaar of ouder) werden 595 respondenten onder​vraagd. Op grond van de uitkomsten werden zij ingedeeld in de categorie blind of partially sighted. De steekproef van kinderen (0-19 jaar) omvatte 285 personen, van wie de ouders werden ondervraagd. Die werd eveneens opgesplitst, nu in de categorieën low en high residual vision.

Ook over de Nederlandse situatie met betrekking tot voorzie​ningen was reeds enige informatie voorhanden. Allereerst lever​de het onderzoek naar lichame​lijke beperkingen (CBS/NIMA​WO, 1990) enkele gegevens over hulpmiddelengebruik door mensen met visue​le beperkingen. Daarnaast worden registraties bijge​houden van bepaalde voor​zie​ningen voor visueel gehandicap​ten. Zo registreren de Nederlandse Spoorwegen gegevens over bezit​ters van een legitimatiekaart die recht geeft op kostelo​ze begelei​ding in he​t open​baar vervoer, en legt het landelijk revalidatie- en dienstver​leningscen​trum voor slechtzienden en blinden Het Loo Erf gegevens van hun cliënten vast. Informatie uit deze beide komt in dit hoofdstuk aan de orde

PRIVATE 
7.2
Gegevens over volwassenen in Groot BrittanniëTC  \l 2 "7.2
Gegevens over volwassenen in Groot Brittannië"
Bij de presentatie van de gegevens uit het RNIB-onderzoek is vooraf het volgende op te merken. In hun rapportage van de bevin​dingen (Bruce, McKen​nel & Walker, 1991) maakten de onder​zoe​kers meestal onderscheid in twee leeftijdscategorie​ën: 16-59 jaar en 60+. Voor enkele onderwer​pen werd binnen de catego​rie ouderen een nadere uit​splitsing gemaakt in 60-74 jaar en 75+. Ten behoeve van de overzichte​lijkheid is in de volgende tabel​len steeds de twee​deling naar leeftijd aangehou​den. Verder maakten de onderzoekers soms onderscheid tussen gere​gistreerde en niet geregistreerde slechtzien​den en blinden, een differentiatie die voor de Nederland​se situatie niet van toepassing is. In die gevallen was omrekening van de percenta​ges naar een categorie noodzakelijk, hetgeen afrondingson​nauwkeurigheden met zich meebrengt. Verder is bij de tabellen op te merken dat de erin opgenomen gegevens veelal niet de totale groep van 595 personen vertegen​woordigen. Het aantal is vaak wat lager omdat niet allen de betreffen​de vragen beant​woordden en soms veel lager omdat de betreffen​de vragen slechts voor een deel van de steekproef van toepassing waren. Om de hoe​veelheid cijfers te beperken hebben we alleen de percentages vermeld. Sommige cellen zijn leeg. In die gevallen ontbrak de betreffende uit​splitsing in de rappor​tage en be​schikten we dus niet over de gedifferentieerde gegevens.

Het gebruik van hulpmiddelen en hulp bij lezen, communiceren en mobiliteit is vermeld in tabel 7.1 Tussen slechtzienden en blin​den bestaan aanmerkelijke verschillen: de blinden maakten veel meer gebruik van dit soort hulpmiddelen. Dit verschil ligt voor de hand: naarmate mensen moeilijker gedruk​te tekst kunnen lezen en zich kunnen verplaat​sen hebben zij meer baat bij speciale hulpmid​delen en assis​tentie. Het ver​schil in kennis van braille en lessen in het gebruik van de witte stok heeft dezelfde achtergrond.

Ook tussen ouderen en jongeren bestaan aanzienlijke verschil​len. Bij ouderen lag het gebruik veel lager. Een waarschijn​lijke verklaring hiervoor is de mindere vertrouwd​heid bij oudere mensen met recent ontwik​kelde technische apparatuur. Ook het aanleren van braille bleek bij ouderen zelden voor te komen, terwijl bijna de helft van de jongeren over die vaar​digheid be​schikte. Er lijken echter nog meer factoren een rol te spelen. Dat is af te leiden uit het gegeven dat ook het gebruik van voorlezers (waar geen technolo​gie aan te pas komt) bij ouderen lager was, evenals de behoefte eraan. Wellicht hebben zij minder verlangens op het gebied van de beschikbaar​heid van geschreven tekst dan jongeren.

Tabel 7.1
Gebruik van hulp(middelen) bij lezen en communicatie en bij mobiliteit door blinden (B) en slecht​zien​den (SZ) in Groot Brittannië (in %)
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Gebruik van hulp​mid​de​len
16 - 59 jaar
60+


B
SZ
B/SZ
B
SZ
B/SZ

Heeft bandrecorder
81
83

41
36


Heeft speciale bandrecor​der voor ge​spro​ken boe​ken (RNIB Talking Book Machi​ne)
31
5

20
6


Van degenen die niet over Tal​king Book Ma​chine be​schi​kken: heeft er be​lang​stelling voor


60


22

Maakt gebruik van voorle​ze​r(s)
74
44

54
28


Heeft behoefte aan (vaker) voor​le​zen


17


7

Beheerst braille voldoende om een boek of tijd​schrift te lezen
47
5

5
0


Heeft telefoon


84


75

Heeft witte stok
54
16

32
12


Heeft voldoende les gehad in gebruik witte stok
33
8

7
1


Heeft geleidehond


6


0

*
Bron: RNIB-volwassenenonderzoek, Bruce et al. (1991, blz. 100, 104, 111, 115, 120, 141)
Groot Brittannië kent zowel een aantal speciale diensten voor visueel gehandicap​ten als een aantal vormen van algemene dienst​verlening waar ook slechtzienden en blinden gebruik van kunnen maken. Cijfers over de bekendheid met deze diensten en de ervan ontvangen hulp zijn in tabel 7.2 verwerkt.
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Tabel 7.2
Gebruik van plaatselijke maatschappelijke dienstverlening door slechtzienden en blin​den in Groot Brittannië (in %)



16 - 59 jaar

60+ 

Bekend met diensten:
Social/welfare services

Social/welfare workers

Voluntary services/workers

Social workers for the blind/home teachers

Mobility officers

Rehabilitation officers

Technical officers

Visual handicap adjustment officers

Geen van allen

Hulp ontvangen van social and welfare ser​vices:
-
bezoek tijdens ontstaan gezichtsprobleem

-
revalidatie aangeboden

-
thuis instructie

-
onlangs bezocht

-
advies over hulpmiddelen gekregen

-
counselling

-
ontvangt thuiszorg

-
heeft 'meals on wheels'

-
bezocht door de 'social services depart​ment'
95

95

73

65

61

65

28

15

3

17

26

15

8

32

2

8

2

37
86

84

60

39

23

24

7

8

9

24

6

5

4

10

1

32

13

57

Bron: RNIB-volwassenenonderzoek, Bruce et al. (1991, blz. 268, 273, 275, 277, 290)
Over het geheel genomen, bleken met name de ouderen niet met alle soorten diensten bekend te zijn. De algemene dienstverle​ning was bij de meeste van hen wel bekend. Dat ligt echter anders bij de speciale vormen van dienst​verlening op het gebied van revalida​tie, mobiliteit en dergelijke: slechts een minderheid van de ouderen kende die. Overigens blijkt dat ook lang niet alle jongeren daarvan op de hoogte waren.

Wat betreft de ontvangen hulp komen eveneens duidelijke ver​schillen naar voren. De jongeren hadden naar verhouding vaak revalidatie aange​boden gekregen, thuis instructie ontvangen en advies over hulpmiddelen gekregen. Daarentegen ontvin​gen de ouderen betrekkelijk vaak thuishulp, maaltijden aan huis (meals on wheels) en bezoek van de maatschappelijke dienst (Social Services Department). Deze verschillen passen in het bovengenoemde beeld over bekendheid: bij ouderen lijkt de zorgverle​ning een belangrij​ke plaats in te nemen, terwijl er bij jongere slechtzienden en ​blinden meer aandacht is voor revalidatie en hulp​middelen. 

Het Britse onderzoek peilde de bekendheid met vrijwilligersor​ganisa​ties op het terrein van slechtzien​den en blinden, waar​onder eigen verenigingen. De uitkomsten zijn samengevat in tabel 7.3.
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Tabel 7.3
Bekendheid met vrijwilligersorganisaties bij slechtzienden en ​blinden in Groot Brittannië (in %)

Spontaan genoemde organisa​ties:

16 - 59 jaar

60 +

RNIB *

St. Duncan's

Guide Dogs Association

Local society for the blind

National Federation of the Blind

Partially Sighted Society

Social worker for the blind

Geen enkele genoemd
53

6

10

16

6

6

6

20
25

9

7

7

2

1

0

47

Bron: RNIB-volwassenenonderzoek, Bruce et al. (1991, blz. 275)

*
Bij de introductie van het vraaggesprek kregen de respondenten de naam RNIB als organisator van het onderzoek te horen. Verondersteld wordt dat hierdoor een inflatie van de percentages over dit  instituut is opgetreden.
Geheel in lijn met de eerder besproken uitkomsten, bleken de ouderen minder bekend te zijn met de bestaande organisaties. Bijna de helft van hen wist zelfs geen enkele organi​satie te noemen. Overigens waren ook de jongeren in meer​derheid onbe​kend met de organisaties, wanneer we in aanmerking nemen dat het percentage over het RNIB ongetwijfeld geflatteerd is vanwege de introductie van de enquête als RNIB-onderzoek.
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7.3
Gegevens over kinderen in Groot BrittanniëTC  \l 2 "7.3
Gegevens over kinderen in Groot Brittannië"
De cijfers over het gebruik van speciale lees- en schrijfhulpmiddelen door kinderen zijn opgenomen in tabel 7.4. Speciale hulpmiddelen werden meer gebruikt door kinderen met een laag resterend gezichtsvermogen dan door kinderen met een hoog resterend gezichts​vermogen. Dit verschil ligt in de lijn der verwachting, omdat de eersten meer op dit type hulpmidde​len zijn aangewezen. Desondanks gebruikte meer dan de helft van deze kinderen geen van de genoemde hulpmiddelen. De verdeling naar leeftijd laat even​eens een vanzelf​sprekend verband zien: oudere kinderen ge​bruikten meer hulpmid​delen dan jonge kinde​ren. 

PRIVATE 
Tabel 7.4
Het gebruik van lees- en schrijfhulpmiddelen, computers en bandrecor​ders door visueel gehandi​capte kinderen in Groot Brittannië (in %) 

Gebruik hulpmiddelen


resterend 


gezichtsvermo​gen


leeftijd





hoog

laag
3 - 11
12 - 19

Gebruikt lees- en schrijfhulpmidde​len thuis*

•
schrijfmachine

•
braille-schrijfmachine

•
tekstverwerker

•
gesloten-circuit televisie

•
'optacon'

•
braille-schrijfraam

•
'mircowriter'

•
geen van deze hulpmiddelen

•
weet niet

Gebruikt lees- en schrijfhulpmidde​len op school**

•
schrijfmachine

•
braille-schrijfmachine

•
tekstverwerker

•
geslotencircuit televisie

•
'optacon'

•
braille-schrijfraam

•
'microwriter'

•
geen van deze hulpmiddelen

•
weet niet

Gebruikt computer thuis

Gebruikt computer op school

Gebruikt bandrecorder thuis
20

1

4

4

0

0

1

72

4

15

2

11

9

0

0

3

59

12

43

70

87
22

22

3

5

3

3

2

53

12

31

30

18

18

3

3

3

33

16

28

65

80
6

10

1

2

0

0

1

73

9

10

13

8

10

0

0

3

55

15

81
38

11

7

7

3

3

2

51

6

39

19

22

18

4

3

4

36

13

86



Bron: RNIB-kinderenonderzoek, Walker et al. (1992, blz. 149, 150, 152, 188, 189)

*

Excl. kinderen die tevens verstandelijk gehandicapt zijn.

**
Excl. kinderen die tevens verstandelijk gehandicapt zijn en kinderen die nog niet naar school gaan.
De situatie met betrekking tot mobiliteitstraining is weerge​geven in tabel 7.5. Van de kinderen met een hoog resterend gezichtsvermogen had slechts bijna één op de zes mobili​teits​training ontvangen. De meeste van de kinderen in deze catego​rie hadden hieraan ook geen behoefte. Het aantal kinde​ren met een laag resterend gezichts​vermogen dat mobiliteits​training had ontvangen ligt op ruim het dubbele. Toch was hiermee minder voldaan aan de bij hen aanwezige behoefte: één op de vijf kreeg niet de training, waaraan hij of zij behoefte had. 

Bij oudere kinderen ligt het aantal dat mobiliteitstraining had ontvangen hoger dan bij jongere.

PRIVATE 
Tabel 7.5
(Behoefte aan) mobiliteitstraining bij visueel gehandicapte kinderen in Groot Brittan​nië (in %)

(behoefte aan) mobiliteitstraining
resterend 

gezichtsver​mogen

leeftijd



hoog

laag

3 - 11

12 - 19

Mobiliteitstraining ontvangen

Behoefte aan mobiliteitstraining

Geen behoefte aan mobiliteitstraining
17

12

68
38

20

38
16

17

60
37

14

43

Bron: RNIB-kinderenonderzoek, Walker et al. (1992, blz. 96).
Veel ouders in het Britse onderzoek gaven te kennen dat ze hard hebben moeten zoeken om informatie te krijgen omtrent de visuele beperking van hun kind en de beschikbare voorzienin​gen. Ruim drie kwart van hen beaamde de stelling dat ze er zelf op uit moesten gaan om van alles uit te zoeken. De mees​ten hadden vooral veel moeite om informatie te krijgen tijdens de baby- en kleuterjaren van het kind. Tabel 7.6 geeft een overzicht van de informatie​bronnen die voor de ouders het belangrijkste zijn geweest. Daarnaast vermeldt de tabel de soorten informatie waar ze zelf naar op zoek moesten gaan. De cijfers laten zien dat de ouders heel uiteenlopende instanties en media als hun belangrijkste informatiebron noemden. Er is op dit gebied dus geen sprake van één dominante informatie​bron. Onder zaken die men zelf heeft moeten uitzoeken komt medisch advies op de eerste plaats, gevolgd door onderwijs en voorzie​ningen. Bijna één op de vijf ouders zei dat ze alles zelf hadden moeten uitzoeken. 
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Tabel 7.6
Informatiebronnen en zelf gezochte informatie bij ouders van blinde en slecht​ziende kinderen in Groot Brittannië (in %)



resterend gezichts​ver​mo​gen



hoog

laag

Belangrijkste informatiebronnen*:

•
leraren

•
medische deskundigen

•
(ouders van) andere gehandicapte kinderen

•
boeken en folders

•
maatschappelijk(e) dienstverlening/werkers

•
Royal National Institute for the Blind

•
televisie/radio

Zaken die de ouders(**) zelf hebben moeten uitzoeken:

•
medisch advies

•
gespecialiseerd onderwijs

•
recht op voorzieningen

•
speelgoed/spelletjes

•
hulpmiddelen

•
hoe voor het kind te zorgen

•
informatie over vakanties

•
alles
60

71

40

48

30

10

8

33

25

17

12

10

5

2

20
62

51

58

41

36

21

11

20

23

27

17

16

10

2

16



Bron: RNIB-kinderenonderzoek, Walker et al. (1992, blz. 201, 205).

*

Respondenten konden meerdere bronnen noemen (maximaal drie). De som van de percentages is daarom meer dan 100%.

**
Exclusief degenen die niet naar informatie hoefden te zoeken.
PRIVATE 
7.4
Gebruik van hulpmiddelenTC  \l 2 "7.4
Gebruik van hulpmiddelen"
In het Nederlandse CBS/NIMAWO-onderzoek kregen de onder​vraagde perso​nen met een beperkt ge​zichtsvermogen de vraag voorgelegd of ze één of meer van de volgende hulpmiddelen gebruikten: bril of contact​len​zen, loep, braille-apparatuur, bandrecorder of andere geluids​apparatuur, witte stok en geleidehond. Tabel 7.7 bevat de uitkomsten, gespecificeerd naar niveaus van gezichts​beper​king. 
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Tabel 7.7
Gebruik van hulpmiddelen door mensen met gezichtsbeperkingen in Neder​land (in %)

Ni​veaus van 

be​per​king*

Hulpmiddelen
To​ta​al aan​tal per​so​nen


geen
bril
loep
brail​le
ba​nd​re​cor​der
wit​te stok
ge​lei​de​hond


Geen licht en don​ker

Geen kr​an​te​kop​pen le​zen

Niet de ge​wo​ne let​ters van de krant

Niet ie​mand her​ken​nen aan de an​de​re kant van de ka​mer

Moeite met zien
30

21

8

8

20
47

72

90

89

79
10

33

47

28

9
7

3

1

2

0
20

13

3

4

0


13

9

3

4

0


3

1

0

0

0


30​=

1​00​%

78=

100%

131=

100%

53=

10​0%

861= 100%

Allen
18
80
16
1
2
1
0
1152=

100%

*****



Bron: CBS/NIMAWO-onderzoek over lichamelijke beperkingen 1986-1988 (secun​daire analyse).

*

Aantal personen binnen de beperkingencategorie dat geen van de hulpmiddelen gebruikt (eerste kolom), resp. het betreffende hulpmiddel gebruikt (volgende kolommen).



De totale percentages komen boven de 100%, aangezien personen meer dan één hulpmiddel kunnen gebruiken.

Voor de optische hulpmiddelen (bril/contactlenzen en loep) tekent zich een kromlijnig verband met ernstniveau af: de mensen met een zeer ernstige beperking in zien maken relatief weinig gebruik van deze hulpmiddelen, bij de mensen met in de middelste niveaus ligt het gebruik het hoogst en bij de minst ernstige categorie is een lichte daling te constateren. Deze trend ligt voor de hand wanneer we in aanmerking nemen dat men boven een bepaalde mate van gezichtsbeperking weinig baat meer heeft van optische hulpmiddelen en dat men onder een bepaald niveau hulpmid​delen als een loep minder nodig heeft.

De vier overige hulpmiddelen (braille, bandrecorder, witte stok en geleidehond) doen een beroep op andere zintuigen dan zien. Zoals te verwachten was het gebruik hiervan geconcen​treerd bij personen met ernstige gezichtsbeperkingen. 

De onderzoekers van het RNIB (Bruce et al. 1991) kwamen tot de conclusie dat de slechtzienden en blinden in Groot Brittannië lang niet allemaal gebruik maken van de beschikbare hulpmidde​len. Dit geldt evenzeer voor de Neder​landse visueel gehandi​capten, zoals blijkt uit bovenstaan​de cijfers. Een meer gede​tailleerde vergelijking is tussen de Nederlandse en Britse gegevens om verscheide​ne redenen moei​lijk te maken. Allereerst zijn de in het Britse onderzoek onderscheiden categorieën blind en slechtziend niet te herleiden tot de ernstniveaus in het Nederlandse onderzoek, een kwestie die we reeds in para​graaf 3.3 bespraken. Verder loopt de formulering van de vragen soms zodanig uiteen, dat op grond daarvan reeds heel verschil​lende uitkom​sten te verwach​ten zijn. Tenslotte is het zo dat de leef​tijdsgrenzen niet geheel corresponderen: in de Britse steek​proef was 16 jaar de ondergrens en in het Nederland​se onder​zoek 5 jaar
. Desondanks ondernemen we toch een poging de resultaten naast elkaar te leggen.

Het gebruik van brillen/contactlenzen lijkt in de beide steek​proeven ongeveer op hetzelfde peil te liggen. In Groot Brit​tannië gaf 15% van de slechtzienden en blinden te kennen geen bril of contactlenzen te dragen, in Nederland maakte 20% van de personen met visuele beperkingen geen gebruik van bril of contactlenzen. 

De uitkomsten over het gebruik van loepen demonstreren het krachtige effect van verschillen in vraagstelling en waarne​mingstechnieken. Ruim 60% van de Britse slechtzienden en blin​den gaf te kennen een loep te bezitten, terwijl het aantal dat daadwerkelijk een loep gebruikte bij de leestest slecht 14% bedroeg. In Nederland werd gevraagd of men een loep gebruikte. De uitkomst daarvan ligt tussen de bovenstaande Britse percen​tages.

De vragen over braille lopen eveneens uiteen. In Groot Brit​tannië werd geïnfor​meerd naar de braille-vaardigheid (voldoen​de braille geleerd om een boek of tijdschrift te kunnen be​grijpen). In Nederland vroeg men naar het gebruik van braille-apparatuur. De cijfers over de Engelse blinden zijn op dit punt aanmerke​lijk hoger dan die over de Nederlandse personen binnen de ernstigste beperkin​genniveaus: 26% van de Engelse blinden beheerste braille (47% van de 16-59 jarigen en 5% van de 60-plussers; zie tabel 7.4. Daarentegen gebruikte slechts 3% à 7% van de Nederlanders met ernstige gezichts​be​perkingen braille-appara​tuur. Welke waarde we aan dit verschil moeten hechten blijft echter onduidelijk vanwege de uiteenlopende vraagstelling.

Bij de vragen over bandrecorders doet zich een soortgelijk probleem voor. De vraag in het Nederlandse onderzoek stond in het kader van hulpmiddelen voor slechtzienden en blinden. De percentages gebruikers lagen hier betrekkelijk laag (zie tabel 7.7). In het Britse onderzoek werd daarentegen tevens nadruk​kelijk gevraagd naar het bezit van gewone bandrecorders (Do you have a tape player or cassette player of any kind?) met veel hogere percentages als resultaat. Daarnaast werd geïnfor​meerd naar speciale bandrecorders (talking book machi​nes). Wanneer we alleen van de laatste uitgaan, komen de percentages rede​lijk overeen. Van de Britse slechtzienden en blinden beschik​te 12% over deze apparatuur (waaronder relatief veel blinden en veel jongeren. Bij de Nederlanders met matige tot ernstige gezichtsbeperkingen lag het gebruik van aan bandre​corder als hulpmiddel op 4% à 20%.

Ook de vragen over de witte stok waren niet gelijkluidend. In Groot Brittannië werd gevraagd of men een witte stok heeft en in Nederland of men een witte stok gebruikt. De Engelse cij​fers zijn hoger dan de Nederlandse. Het gebruik van de witte stok in Neder​land lag, afhankelijk van het niveau van beper​king, op 3% à 13%. Van de Britse slechtzienden en blinden bezat 22% dit hulpmid​del.

We komen tenslotte bij de blindenge​leidehond. Ook hier werd in Groot Brittannië naar bezit gevraagd en in Neder​land naar gebruik. Ongeveer 1% van de Britse blinden had een geleide​hond (6% van de 16-59-jarigen en geen van de 60-plus​sers). Ook in Neder​land zijn er slechts heel weinig blinden die gebruik maken van een geleide​hond: binnen de CBS-steekproef 2% van de personen met geen of zeer weinig gezichts​vermogen (geen licht en donker kunnen onderscheiden of geen krantenkoppen kunnen lezen). Of het ge​bruik van de geleide​hond hier hoger of lager ligt dan in Groot Brittan​nië is echter niet met zeker​heid te zeggen, gezien de kleine aantal​len blinden en ernstig slecht​zien​den in de steek​proeven. 

PRIVATE 
7.5
Gebruik van faciliteiten van de Nederlandse SpoorwegenTC  \l 2 "7.5
Gebruik van faciliteiten van de Nederlandse Spoorwegen"
De Nederlandse Spoorwegen hebben verscheidene maatregelen getroffen om de trein toegankelijk voor gehandicapten te maken. Eén van de faciliteiten bestaat uit de moge​lijkheid een begeleider of geleidehond gratis mee te laten reizen. Gehandi​capten (visueel of anderszins) die niet zonder begelei​ding van het openbaar vervoer gebruik kunnen maken, komen hiervoor in aanmerking. Personen die aan de gestelde eisen voldoen ontvangen een speciaal legitimatie​bewijs.

Navraag bij de NS leverde de volgende informatie omtrent visueel gehandicapte houders van zo'n legitimatiebewijs op. De meesten hadden de kaart aangevraagd via de VNBW. Eind 1994 bestond die groep uit 14.670 personen. Verder werden aanvragen ingediend via instellingen voor slechtzienden en blinden. Het totaal aan houders die de kaart via deze instellingen en de VNBW hadden gekregen, lag op 20.800. Hoeveel slechtzienden en blinden deze groep telt is niet precies bekend. De informant van de NS schatte hun aan​deel op ongeveer een kwart. Dat zou neerkomen op circa 5.200 mensen met een visuele beperking binnen deze categorie. Tenslotte waren er houders die het legitimatie​bewijs via de NS hadden aange​schaft. Zij waren primair verstandelijk of motorisch gehandi​capt. Over eventueel bijko​men​de visuele beperkingen binnen deze laatste categorie was geen informatie beschikbaar.

Het bovenstaande maakt aannemelijk dat het aantal houders van het legitimatiebewijs dat een visuele beperking heeft rond de 20.000 zal liggen. Wanneer we dit cijfer afzetten tegen de prevalen​tiegegevens die in hoofd​stuk 3 werden gepresen​teerd, lijken lang niet alle mensen met ernstige visuele beperkingen deze vervoersfacili​teit te benutten. Een scherper zicht op de dekkingsgraad van het legitimatiebewijs is echter pas te krijgen als de doel​groep nader wordt afgebakend vanuit de criteria die voor de toekenning van het bewijs gelden.

Over de categorie die de kaart via de VNBW heeft aangevraagd verstrekte de NS nadere informatie. Tabel 7.8 bevat de verde​ling naar leeftijd en geslacht. Uit de tabel blijkt dat vrou​wen en mannen ongeveer even sterk zijn vertegenwoordigd. Daarente​gen bestaan tussen de leeftijdsklassen aanzienlij​ke verschillen. Meer dan de helft van alle houders van het legi​timatiebewijs is 60 jaar of ouder. Deze situatie is in over​eenstem​ming met het gegeven dat blindheid en slechtziendheid onder ouderen veel meer voorkomt dan onder jongeren.

Tabel 7.8
Visueel gehandicapte houders van een legitimatiebewijs voor kos​te​lo​ze begelei​ding in het openbaar vervoer, verdeeld naar leeftijd en geslacht​ (in %)
PRIVATE 


Leeftijdsklassen
Man
Vrouw
Totaal

 0 - 17

18 - 25

26 - 39

40 - 59

60+
6,1

8,2

12,2

16,3

57,1
9,0

7,1

12,5

16,1

55,4
7,7

7,6

12,4

16,2

56,2

Totaal
100,0
100,0
100,0*

* De totale groep bestaat uit personen die het l;egitimatiebewijs via de VNBW hebben aangevraagd (N=14,670). De peildatum is eind 1994.

PRIVATE 
7.6
Cliënten van het Loo ErfTC  \l 2 "7.6
Cliënten van het Loo Erf"
Het landelijk centrum voor zorg ten behoeve van slechtzienden en blinden 'Het Loo Erf' verstrekte gegevens over zijn cli​nten uit de periode 1994 en de eerste helft van 1995. Het totaal aantal cliënten in die periode bedroeg 736.

De registratie van Het Loo Erf kent een indeling van visuele beperking langs twee dimen​sies: mate van beperking en ontstaan ervan. Bij de eerste wordt onder​scheid gemaakt in de catego​rieën blind en slecht​ziend, bij de tweede in de catego​rieën sinds de geboorte, plotse​ling en procesma​tig. Daaruit resulte​ren zes combinatiecatego​rieën, die zijn opgenomen in tabel 7.9. Het Loo Erf meldde ons dat het de criteria voor blind​heid en slecht​ziendheid volgt die door de Wereld​ge​zond​heidsor​ga​nisatie worden gehanteerd. De specificatie van slecht​ziend​heid luidt: Slechtzienden zijn mensen die ten gevolge van hun handicap en ondanks de hulp van optische hulpmiddelen zodanig belemmerd zijn met betrek​king tot hun informatie, mobiliteit en communi​catie, dat zij niet zonder aanpassin​gen van en door de omge​ving aan het maatschappe​lijk verkeer kunnen deelnemen.

PRIVATE 
Tabel 7.9
Type visuele beperking van de cliënten van Het Loo Erf in de periode januari 1994 tot juni 1995 

Type beperking
Aantal
%

Geboorteblind
45
6,1

Plotseling blind
19
2,6

Procesmatig blind
17
2,3

Subtotaal blind
81
11,0

Geboorteslechtziend
136
18,5

Plotseling slechtziend
82
11,1

Procesmatig slechtziend
371
50,4

Subtotaal slechtziend
589
80,0

Niet geregistreerd
66
9,0

Totaal
736
100,0

Bron: registratiegegevens van het Loo Erf (secundaire analyse)

De procesmatig slechtzienden blijken veruit de grootste groep te vormen. Wan​neer we het totale aantal blinden afzetten tegen het totale aantal slechtzienden, ligt de verhou​ding bij onge​veer 1 op 8.

Uit de bevolkingsenquêtes kwam naar voren dat meer vrouwen dan mannen visuele beperkingen hebben (zie paragraaf 5.2). Die verhou​ding zien we niet terug in de cliënten​popu​latie van Het Loo Erf. Minder dan de helft (46%) van de cliënten was vrouw.

Ook de leeftijdsverdeling van de cliëntenpopulatie volgt de leeftijdsopbouw van de totale populatie met visuele beperkin​gen maar zeer ten dele. Dat is op te maken uit tabel 5.1. De leef​tijdsverdeling van de blinden en die van de slechtzien​den blijkt nogal uiteen te lopen. De blinde cliënten waren in meer​derheid jonger dan 45 jaar, terwijl onder hen nauwe​lijks 65-plussers voorkwamen. Het beeld bij de slechtziende cliënten is juist anders​om. Van hen was meer dan de helft ouder dan 45 

jaar, en 36% zelfs boven de 65 jaar. De leeftijdsverdeling van de laatsten komt nog het meest overeen met die van de totale populatie. Binnen de totale populatie komen veel be​jaar​den voor (zie paragraaf 5.2), veel meer dan onder de cliënten van Het Loo Erf. Mogelijk vormen de indicatiecri​teria die Het Loo Erf aanlegt een ver​klaring voor dit ver​schil. Ook is het mogelijk dat oudere mensen minder pogin​gen ondernemen de gevol​gen van de gezichts​be​per​kingen zoveel moge​lijk te compen​seren met revali​da​tie en het gebruik van voor​zienin​gen. De Britse gege​vens over hulp​mid​delen en voorzienin​gen lijken in de laatste richting te wijzen.

PRIVATE 
Tabel 7.10
Leeftijd van blinde en slechtziende cliënten van het Loo Erf in de periode januari 1994 tot juni 1995 (in %) 

Leeftijdsklassen
Blind
Slechtziend

( 25
24,1
10,9

26-45
44,3
31,5

45 - 65
27,8
22,0

> 65
3,8
35,6

Totaal %
100,0
100,0

Totaal aantal*
79
578


Bron: Registratiegegevens van het Loo Erf (secundaire analyse)

*
Exclusief de 79 cliënten van wie gegevens over de visuele beperking en/of de leeftijd ontbraken.
PRIVATE 
8
NABESCHOUWING OVER PREVALENTIESCHATTINGENTC  \l 1 "8
NABESCHOUWING OVER PREVALENTIESCHATTINGEN"
PRIVATE 
8.1
InleidingTC  \l 2 "8.1
Inleiding"
De eerste fase van het onderzoek was primair gericht op de preva​lentie van blindheid en slechtziendheid. De bedoe​ling was een preciezer beeld te krijgen van de omvang en de samenstelling van de doelgroep voor de speci​ale diens​tverlening en de belan​genorga​nisaties. In de latere fasen zou worden ingegaan op de vraag waarom sommigen uit deze doelgroep wel van die dienst​verlening gebruik maken of zich aansluiten bij een belangenor​ga​nisatie, terwijl anderen daar niet toe overgaan.

In dit slothoofstuk kijken we terug op de gegevens die in deze deelrapportage zijn vermeld. Wat leverden de prevalentiemetin​gen op? Allereerst wordt het totaal aan opbrengsten in grote lijnen geschetst. Vervolgens wordt de nauwkeurigheid van de schattingen aan een beschouwing onderworpen.

PRIVATE 
8.2
Opbrengsten van de prevalentiemetingenTC  \l 2 "8.2
Opbrengsten van de prevalentiemetingen"
Wanneer we de uitkomsten van de verschillende prevalentieme​tingen naast elkaar plaatsen, komt er ten aanzien van volwas​senen een duidelijk beeld naar voren. De prevalentie van visuele beperkingen komt zowel uit Nederlandse als uit ver​schil​lende Britse onderzoeken naar voren in een omvang die tussen de 1% à 2% van de totale bevol​king van 16 jaar en ouder ligt, afhanke​lijk van de norm die men daarvoor kiest. Wanneer een ruime grens wordt aangehouden, door ook de mensen mee te tellen die de gewone krantenletters niet kunnen lezen of die iemand aan de andere kant van de straat niet kunnen herkennen, dan komt het aantal dicht in de buurt van de 2% van de bevol​king. Als de grens wordt gelegd bij een ernstiger mate van beperking in dichtbij of veraf zien (geen krantenkoppen kunnen lezen of niet in staat iemand aan de andere kant van de kamer te herken​nen) dan komt het aantal uit op ongeveer 1%. Ook ten aanzien van de zeer ernstige beperkingen komt er bij de vol​wassenen een consis​tent beeld naar voren. Ongeveer 0,1% kan (vrijwel) niets zien. En respec​tie​velijk 0,1% en 0,2% à 0,5% van de bevolking is dusdanig beperkt dat geen meubi​lair kunnen onder​schei​den of een vriend van dichtbij herken​nen.

De bovenstaande cijfers zijn uitkomsten van zelfrapportage: in de enquêtes gaven de mensen aan wat ze al dan niet kunnen. In de Britse onderzoeken werd daarnaast ook een visustest afgeno​men (de Snellentest). Hoewel de resultaten van de test maar ten dele corresponderen met de zelfrapportage, leidden die eveneens tot een schatting van iets beneden de 2% slecht​zienden en blinden bij de bevolking.

Zowel in het Nederlandse CBS/NIMAWO-onderzoek als in het Britse RNIB-onderzoek is het voor​ko​men van blind​heid en slecht​ziendheid enigszins onderschat, omdat de bewoners van tehui​zen en inrichtingen niet werden meegenomen. Uit de registra​tiegegevens, zoals gepresenteerd in hoofdstuk 6, blijkt dat de prevalentie bij de tehuisbe​volking naar verhouding heel hoog ligt. Op de prevalentieschatting over de totale bevolking heeft dit echter weinig invloed, aangezien het aantal bewoners van tehuizen slechts een fractie van de bevolking vor​men. Uit de resultaten van het Britse OPCS-onderzoek, waar de tehuisbe​volking als afzonderlijke categorie werd onderschei​den, is op te maken dat de totale prevalentie enkele tienden van procen​ten oploopt wanneer men de tehuisbevolking meerekent (zie paragraaf 3.3).

Ten aanzien van de kinderen is het beeld veel diffuser. Omdat bij jongeren de prevalen​tie heel laag is, kwamen er onvoldoen​de slecht​ziende en blinde kinderen in de steek​proe​ven terecht om nauwkeurige schattingen te kunnen doen. Om het aantal te verho​gen is in het Britse RNIB-onderzoek gewerkt met afwijkende steekproeftrekking.

Globaal kan niettemin gesteld worden dat op het zeer ernstige niveau (geen licht kunnen zien) de prevalentie bij kinde​ren zal liggen tussen 0.01% en 0,1% van alle kinderen binnen de bevolking, met als meest waarschijnlijke waarde 0,02%. Op het minder ernstige niveau (iemand niet aan de andere kant van de kamer kunnen onder​scheiden) zal de prevalentie tussen de 0,06% en 0,4% liggen, met als meest waarschijnlijke waarde 0,1%. Op het lichtste niveau (iemand niet aan de andere kant van de straat kunnen onder​scheiden) zal de prevalentie tussen 0,1% en 0,2% liggen.

Veel mensen hebben naast hun gezichtsbeperkingen ook nog andere lichamelijke beperkingen. Afhankelijk van de graad van de lichamelijke beperkingen die in aanmer​king wordt genomen, varieert de prevalentie van meervoudige beperkingen bij slecht​zienden en blinden van ongeveer een derde (alleen ernstige beperkingen) tot drie kwart (inclusief lichte beperkin​gen). In zowel Nederland als in Groot Brittannië komen de combina​ties met bewegingsbeperkingen (lopen, opstaan e.d.) en met gehoor​beper​kingen veelvuldig voor. Deze prevalentie houdt vooral verband met het ouder worden. Veel ouderen ondervinden een geleidelij​ke achteruitgang van verscheidene lichaams​functies, zoals de motoriek, het gehoor en het gezichtsvermogen.

De prevalentie van meervoudige beperkingen bij kinderen ver​toont een ander beeld. Voor zover zij andere lichamelijke beperkingen hebben, zijn die doorgaans van ernstige aard. Dit gegeven houdt waarschijnlijk verband met de oorzaak van de beperking. Aangebo​ren afwij​kingen, die bij kinderen vaak de oorzaak van de gezichtsbeperking zijn, kunnen op meerdere functiegebieden ernstige beper​kingen mee​brengen.
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Rest de vraag of we met deze compilatie van beschikbare gege​vens en de daarop uitgevoerde secundaire analyses een voldoende inzicht hebben gekre​gen.

Voor de prevalen​tieschattingen bij volwassenen bood het be​staande materiaal een behoorlijk solide basis. Uit de analyse van de CBS/NIMAWO-gegevens konden redelijk precie​ze ramingen worden gegeven over de ver​schil​lende niveaus van ernst van ge​zichts​be​perkin​gen en de samenstelling van de categorieën slecht​zienden en blinden. De gegevens werden boven​dien onder​steund door uitkomsten van grootschalig en zorgvul​dig uitge​voerd onder​zoek in Groot Brit​tannië. Voor zover de cijfers niet met elkaar overeen kwamen, waren die verschillen vrijwel steeds terug te voeren op verschillen in meetmethoden en gekozen criteria. Met name de gekozen 'ondergrens' is van grote betekenis: als lichtere beperkingen worden meegerekend vindt men veel meer slecht​zienden. Zo lang er geen overeen​stemming is bereikt over definities en afbakeningen zal elke aantalsschatting een zekere willekeurigheid behouden.

Ten aanzien van de kinderen zijn de verkregen schattingen veel globaler en omgeven door veel grotere marges. Het buitenlandse onderzoek heeft daarbij weinig extra precisie opgele​verd. Wel kon dat worden aangewend bij de schatting van de marges waar​binnen de werkelijke prevalentie zal liggen. Toch kan ook voor het prevalentie-onderzoek bij kinderen gesteld worden dat het niet veel beter had gekund. Het aantal kinderen met ge​zichts​beper​kin​gen is zo gering dat men die kinderen zelfs binnen hele omvangrijke steek​proeven in onvol​doende aantallen aan​treft om tot precieze ramin​gen te komen. 

Tenslotte plaatsen we nog enkele opmerkingen bij de meting en classificatie van gezichtsbeperkingen. Zowel in het CBS/NIMA​WO-onderzoek als in het OPCS-onderzoek was de meting en de analyse erop gericht de gezichtsbeperkingen (evenals de andere lichame​lijke beperkingen) te rangordenen in ernstniveaus. Dergelijke rangordes veron​der​stellen dat beperkingen kunnen worden afge​zet op één schaal of dimensie. Voor gezichtsbeper​kingen is dit wellicht een te eenzijdige benadering, want hierin zijn tenminste twee dimensies te onderkennen, name​lijk beper​king in dichtbij zien en beperking in veraf zien. In het RNIB-onderzoek werden deze beide dimensies wel uit elkaar gehouden.

Behalve uit onvoldoende gezichtsscherpte (van dichtbij dan wel op afstand) kan een beperking ook bestaan uit een verkleind gezichtsveld. Zo ziet iemand met kokervisus alleen in het cen​trum van het gezichtsveld goed en aan de randen niet of min​der. De omgekeerde situatie komt ook voor. Hiermee wordt dus een derde dimensie van gezichtsbeperkingen aangeduid. Geen van de besproken onderzoeken heeft de laatste dimensie in de metingen betrokken.

Toekomstig prevalentie-onderzoek zou aan nauwkeurigheid winnen door de verschillen​de vormen van gezichtsbeperking duide​lijk te onderscheiden in zowel de metingen als de analyse.
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Lijsten met items voor het meten van de ernst van visuele beperkingen in het OPCS onderzoek met bijpassende severity scores 

Volwassenen
Item
severity-score
S1
Cannot tell by the light where the windows are
12.0

S2
Cannot see the shapes of furniture in a room
11.0

S3
Cannot see well enough to recognise a friend if close to his face
10.0

S4
Cannot see well enough to recognise a friend who is an arms length away
8.0

S5
Cannot see well enough to read a newspaper headline
5.5

S6
Cannot see well enough to read a large print book
5.5

S7
Cannot see well enough to recog​nise a friend across a room
4.5

S8
Cannot see well enough to recog​nise a friend across a road
1.5

S9
Has difficulty seeing to read ordinary newspaper print
0.5

Kinderen van 5 tot 15 jaar 

Item
severity-score
S1
Cannot tell by the light where the windows are
12.0

S2
Cannot see well enough to recognise someone he knows 




if close to his face
10.3

S3
Cannot see well enough to walk round an unfamiliar room 




without bumping into things
9.7

S4
Is aged at least 8 and cannot see well enough to read a large print book 




even if held close to face 
9.2

S5
Cannot see well enough to reach for and pass things at meal times
8.3

S6
Cannot see well enough to enjoy a book of pictures 




unless held close to face
8.0

S7
Cannot see well enough to follow a TV programme 




even if sitting close up to TV set 
7.6

S8
Is aged at least 8 and can only see well enough to read a large print book




if held close to face
6.8

S9
Cannot see what was written on a blackboard 




if sitting at the front of a classroom
6.8

S10
Cannot see well enough to recog​nise someone he knows across a room
6.3

S11
Cannot see well enough to follow a TV programme 




sitting at a normal distance from the TV set 
4.7

S12
Is aged at least 8 and cannot see well enough 




to read ordinary newspaper print
4.3

S13
Cannot see well enough to recognise someone he knows across a road
2.3

Kinderen tot 5 jaar 

Item
severity-score
S1
Is aged 5 and cannot tell by the light where the windows are
11.8

S2
Is aged 5 and cannot see well enough to recognise someone he knows 




if close to his face
9.5

S3
Is aged 6 months to 1 year and cannot see well enough 




to follow a moving object with his eyes
9.3

S4
Is aged 5 and cannot see well enough to walk round an unfamiliar room 




without bumping into things
8.1

S5
Is aged 5 and cannot see well enough to recognise things 




in a picture book held very close to his face
7.9

S6
Is aged 5 and cannot see well enough to follow a TV program​me 




even if sitting close up to the TV
5.7

S7
Is aged 5 and cannot see well enough to recog​nise 




someone he knows across a room
4.8

S8
Is aged 5 and cannot see well enough to recognise things 




in a picture book held at a normal distance from his face
4.7

S9
Is aged 5 and cannot see well enough to follow a TV programme 




sitting at a normal distance from the TV set 
1.5
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Items over gezichtsvermogen in het onderzoek naar lichamelijke beperkingen 1986/88 van CBS/NIMAWO

112
Heeft (O.P) moeite met zien, eventueel ook nog met bril of contactlenzen?


-
ja


-
neen -> doorgaan naar vraag 121

113
Hoe is het ontstaan?


-
aangeboren of bij de geboorte ontstaan


-
door ziekte of ouderdom


-
door een ongeval tijdens het werk


-
door een ongeval in huis


-
door een ongeval in het verkeer


-
door een ongeval in de sport


-
door een ander ongeval

114
Sinds welk jaar heeft (O.P.) dat?




Sinds ..

115
Kan (O.P.) licht en donker onderscheiden?


-
kan dat niet -> doorgaan naar vraag 120


-
kan dat wel

116
ENQ.: alleen voor personen van 8 jaar en ouder.



Kan (O.P.) (zonodig met bril of contactlenzen) de krantenkoppen lezen?


-
kan dat niet -> doorgaan naar vraag 120


-
kan dat wel

117
ENQ.: alleen voor personen van 8 jaar en ouder.



Kan (O.P.) (zonodig met bril of contactlenzen) de gewone letters van de krant lezen?


-
kan dat niet -> doorgaan naar vraag 120


-
kan dat wel

118
ENQ.: alleen voor kinderen van 5 t/m 7 jaar.



Kan (O.P.) de plaatjes in prentenboeken en stripverhalen onderscheiden (zonodig met bril)?


-
kan dat niet -> doorgaan naar vraag 120


-
kan dat wel

119
Kan (O.P.) (zonodig met bril of contactlenzen) het ge​zicht herkennen van mensen die aan de andere kant van de kamer staan?


-
kan dat niet


-
kan dat wel

120
Gebruikt (O.P.) één of meer van de volgende hulpmiddelen:


-
bril of contactlenzen


-
loupe (loep)


-
braille-apparatuur


-
bandrecorder of andere geluidsapparatuur


-
witte stok


-
blindengeleidehond 





     �	Martin & Elliot, 1988; Martin & White, 1988; Bone & Meltzer, 1989; Martin, White & Meltzer, 1989;Smyth & Robus, 1989; Meltzer, Smyth & Robus, 1989.


     �	De cijfers worden gepresenteerd in de tweejaar�lijkse uitgave van het Statisti�sches Bundes�ambt 'Schwerbehin�derte'.


     �	In het Verenigd Koninkrijk bestaat een registratiesys�teem voor mensen met een handicap. Geregis�treerden kunnen aanspraak maken op bepaalde voorzieningen.


     �	Hier en elders in het rapport staan de namen van orga�nisaties en van bestanden zoals ze in 1995 voorkwamen. Door fusies en naamswijzigin�gen zijn sommige inmiddels veranderd.


     �	Genoemde aantallen zijn gebaseerd op de rapportage 1992.


     �	De Snellentest werd in de vorige eeuw ontwikkeld door de Nederlandse Oogarts Herman Snellen, door hem beschreven in een monografie uit 1862 (Snellen, 1862).


     �	Dit is een test die gebruikt wordt door leden van de Britse Ophtalmolo�gists Associa�tion.


     �	De drie ernstniveaus zijn: zeer ernstig (kan geen licht en donker onderscheiden of geen krantenkop�pen lezen), ernstig (kan de gewone letters van de krant niet lezen of kan het gezicht van iemand die andere kant van de kamer staat niet herkennen) en minder ernstig (heeft moeite met zien, maar kan alle bovengenoemde verrichtingen wel).


     �	Zo kreeg het item 'cannot tell by the light where the windows are' de hoogste score (12,0) en het item 'has difficulty to read ordinary newspaper print' de laagste score (0,5). In bijlage X zijn alle items met hun ernstscores opgenomen.


     �	De verschillen tussen de aantallen voor en na weging zijn slechts gering.


     �	Sociale wenselijkheid en andere subjectie�ve factoren kunnen de geldigheid van de uitkomsten aldus hebben aangetast. In de volgende fasen van het onderzoek hadden we de gelegen�heid om de antwoorden van respondenten op gestandaar�diseer�de enquête�vragen over hun visuele beperkin�gen af te zetten tegen hun uitleg in eigen woorden tijdens latere diepte-interviews. Er kwam een goede overeen�stemming naar voren, hetgeen het vertrouwen in de enquête-resultaten versterkte. Sociale wenselijkheid lijkt hier dus geen rol van betekenis te spelen.


     �	Zoals reeds vermeld bij de gegevens over volwassenen, maakte de OPCS een ernstschaal die werd gebaseerd op het oordeel van deskundigen. Iedere respon�dent kreeg een score op deze schaal. Omdat bekend is met welke ernstscore de items uit de vragen�lijst corres�pon�deren, was het mogelijk de scores uit de tabel�len met een redelijke precisie terug te rekenen naar de oorspronke�lijke antwoor�den op de items. De OPCS heeft in de rapportage diverse ernst�ni�veaus echter samengeno�men, waardoor dit terug�re�kenen slechts globaal mogelijk was. Vandaar dat in tabel 3.10 blokken voorko�men van gelijk scorende items. In werkelijk�heid gaat het om gedif�fe�ren�tieerde scores die niet meer te reconstrue�ren waren.Een tweede probleem met de inschaling was dat de volgorde van de items enigszins verschilde. Dit betreft 'geen kleine kran�tenletters kunnen lezen en 'iemand niet aan de andere kant van de kamer kunnen herken�nen'. Het gevolg daarvan is dat in de rechter kolom van de tabel de cumu�latie�ve CBS-percentages bij deze twee items iets aflo�pen i.p.v. oplopen. Het aantal kinde�ren met de betrokken beperking zal rond 0,3 à 0.4% liggen, waarbij marges van enkele tien�den van procenten naar boven en beneden moeten worden aangehou�den wegens de kleine aan�tal�len.


	Er zijn verder nog enkele items die alleen aan kinderen van acht jaar en ouder zijn gevraagd en niet aan jongere kinderen. In principe kunnen de uitkomsten van die items niet in een cumulatieve tabel staan, omdat de steekproef hier beperkter is. Het gaat echter om zulke kleine aantallen dat het effect daarvan verwaarloos�baar is.


	Tenslotte zijn de leeftijdsgroepen in beide onderzoeken niet ge�lijk. In het Neder�landse onderzoek werden over kin�deren jonger dan vijf jaar geen gegevens verzameld, en in het Engel�se onderzoek wel. We hadden geen moge�lijkheid de Engelse gegevens over die jongste kinderen af te zonderen.


     �	Ook bij jongeren komt deze combi�natie van ver�stan�delijke beperkingen met ge�zichtsbe�perkingen voor. Een aanzienlijk aantal bewo�ners van te�huizen van ern�stig verstandelijk gehandicap�ten heeft een gezichtsbeper�king. Nadere gegevens hierover staan in paragraaf 6.3.


     �	De hoe�veelheid door leeftijd verklaarde varian�tie is bijna vier maal zo hoog is als die welke door de gezichtsbe�perking wordt verklaard.


     �	Dit is een algemeen verschijnsel bij enquêtes in Nederland. Veel respondenten weigeren om gegevens over hun inkomen te verstrekken.


     �	AWW, ofwel mensen met een Algemene weduwen en wezen�wet-uitkering, zijn hier een vreemde eend in de bijt. Omdat de cate�gorie-indeling van het CBS hen onderbrengt bij de gepen�sioneerden zijn ze niet afzon�derlijk te onder�schei�den. Heel veel verte�kening van de uitkomsten geeft dat overigens niet, omdat het aan�tal personen met een AWW-uitkering betrekke�lijk gering is.


     �	Voor de vergelijking is het effect hiervan echter te verwaarlozen, aangezien daardoor slechts een gering aantal personen (57 kinderen van 5-15 jaar op het totale Nederlandse bestand van 1152 respondenten) ten onrechte wordt meegere�kend. 





