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Voonryoord

Al een tiental jaren doet TNO onderzoek- en adviesprojecten op het gebied va¡ de arbeidsmogelijk-
heden van gedeeltelijk arbeids(on)geschikten, gehandicapten en chronisch zieken. De opgebouwde
expertise bestaat onder meer uit methoden voor de beoordeling van de kwaliteit van de arbeid van
werknemers met beperkingen, het aanpassen van werk, de toepassing van reintegratie-instrumenten bij
en sociaal-medische begeleiding van mensen met beperkingen. In dit kader wordt ook onderzoek
gedaan naar de a¡beidsdeelname en problemen op de arbeidsmarkt van mensen met een specifieke
chronische ziekte. Hiervan is het onderzoeksverslag dat nu voor u ligt, een voorbeeld. Het onderzoek
is uitçvoerd met financiële steun van de stichting vrienden MS Resea¡ch.

'Werken met multiple sclerose' is de tweede publicatie over werken met een chronische ziekte. Eerder
is 'Werken met een neuromusculaire aandoening' verschenen. Op dit moment zijn er onderzoekspro-
jecten in gang over het werken van mensen met kanker, astma, diabetes en reuma.
Wij hopen dat dit type onderzoek zal bijdragen ¿um een verbetering van de arbeidsmarktpositie van
mensen met een chronische aandoening.

Tot slot willen wij alle mensen die aan dit onderzoek hebben meegewerkt nog van hafe bedanken
voor hun inspanningen. Met name willen wij de Multiple Sclerose Vereniging Nederland bedanken
voor hun medewerking aan de werving van deelnemers aa¡ dit onderzoek.

A.M. K¡emer

C.W.J. Wevers

F. Andries





Over het onde rzoek

1.1 lnleiding

De a¡beidsma¡ktpositie van chronisch zieken is slechter dan die van niet chronisch ziekent2. In deze
inleidende pangraaf worden hieromtrent kort reeds bekende onderzoeksgegevens samengevat.

In Nederland is op het gebied van arbeidsmogelijkheden van mensen met MS weinig onderzoek
verricht. Multiple sclerose (MS) is één van de meer frequente neurologische aandoeningen en begint
meestal op de vroeg volwassen leeftijd. Op die leeftijd bouwen mensen juist sociale verantwoorde-
lijkheden oP en staån zij vaak nog aan het begin van een arbeidsloopbaan. De gemiddeld jonge leeftijd
waarop de ziekte begint en de gemiddelde zieheduur van 30 jaar betekent dat MS een grote impact
kan hebben op opleidings- en beroepsmogelijkheden. De moeilijkheid is echter dat de ziekteverschijn-
selen van MS buitengewoon veelzijdig en wisselend in beloop zijn. Dit vertroebelt een loopbaanper-
spectief nog extra. Buitenlands onderzoek geeft aan dat ongeveer 90Vo van de mensen met MS werken
of hebben gewerkt voordat de ziekte manifest werd. Slechts ongeveer 257o van de mensen met MS
blijft werken gedurende het beloop van de ziekte3. Buitenlandse literatuur op het gebied van werk en
werkhervatting van mensen met MS heeft echter een beperhe geldigheid voor de situatie van mensen
die MS hebben in Nederland, vanwege verschillen in de sociale wetgeving.as

Arbeid kan gezondheidsbevorderend zijn, maar ook gezondheidsbedreigend. Gezondheidsbevorderende

elementen van werk zijn ondermeer het inkomen, sociale en maatschappelijke zekerheid, zelfontplooi-
ing en sociale contacten.T'8 7-ovond Ketelaaf in een Belgisch onderzoek dat de werkhervatting van
mensen met MS voor hun gunstige consequenties had: een verbeterde emotionele situatie en acceptatie
van de zielfe en meer zelfrespect en zelfcontrole. Gezondheidsbedreigend zijn bepaalde ffsieke
a¡beidsomstandigheden. Zeker zo belangrijk is ook dat dat veel verschillende werkorganisaties zich
in een proces van herstructurering, kostenreductie, afslanking en produktiviteitsverhoging bevinden.
Hierdoor wordt er van werknemers veel inzet en flexibiliteit vereist om zich aan te kunnen passen Ívm
de steeds veranderende eisen.T'1o De vrrâg is of mensen met een chronische ziekte hieraan kunnen
voldoen. Sommige vorrnen van flexibiliteit kunnen echter gunstig uitwerken voor mensen met een
ch¡onische aandoening, zoals telewerken en flexibele arbeidstijdenro. De ontwikkelingen op de
a¡beidsmarkt doen bovendien vrezen dat de a¡beidsmarktpositie in de nabije toekomst verder zal
verslechteren. Er is een aanzienlijke reductie van banen in het bank- en verzekeringswezen en de
zakelijke dienstverlening te venvachten; overigens sectoren waa¡in relatief veel werknemers met een
arbeidshandicap werken. Langdurig werklozen, allochtonen en herintredende vrouwen concurreren
tezamen met de sollicitanten met een chronische aandoening om de schaarse banenr'.



Verder lijken de ontwikkelingen in de wetgeving rond de arbeidsongeschiktheid en de loondoorbeta-
lingsplicht van werkgevers bij ziekte (privatisering van de ziektewet) ongunstig uit te pakken voor de
positie van werknemers met een chronische aandoening.

In het kader van de wet TBA (wet Terugdringing op de arbeidsongeschiktheidsregelingen) moeten alle
uitkeringerechtigden die op I augustus 1993 jonger wa¡en dan 50 jaar, herkeurd worden. Bij het
vaststellen van de mate van arbeidsongeschiktheid wordt uitgegaan van gangbare arbeid die men kan
verrichten, ongeacht ofdeze a¡beid nog wel beschikbaar is. In 1994 werd de leeftijdsgroep tot 35 jaar
herkeurd. Van hen werd in meer dan de helft van de gevallen de uitkering verlaagd ofbeeihdigd. In
1995 werd bij de 35-44jarigen die herbeoordeeld werden in 35vo van de gevallen de uitkering
verlaagd of beeindigd' Deze gegevens komen overeen met een ondeeoek bij diabetici in de leeftijd
van 29 tot 35 jaar. Bij de l8l herkeurden werd in 42vo van de gevallen de uitkering verlaagd of
beeihdigdT.

Na 1 maart 1996 zijn werkgevers volgens de Wet uitbreiding loondoorbetalingsplicht bij ziekte
(wvLBz) op enkele uitzonderingen na zoals zwangerschap en werken als uitzendkracht na, verplicht
zijn werknemers de eerste 52 weken van ziekte 70vo vanhet salaris door te betalen. Een gevolg van
de wULBZ is het risico van een toenemende selectie op gezondheid door werkgevers bij aanname van
personeelrr'r2. Een oriënterend onderzoek onder bedrijfsartsen bevestigt het beeld dat werkgevers meer
dan voor de periode van WLILBZ, selecteren op gezondheid'3. De a¡tsen signaleren dit effect vooral
bij het midden- en kleinbedrijf en in mindere mate bij grote bedrijven. Voor grote bedrijven die het
eigen risico in het eerste Ziektewetjaar reeds droegen, is er na de invoering van de WULBZ niet
zoveel veranderd.

Van verschillende kanten wordt er op gewezÊn dat door diversiteit van de vele chronische ziekten de
werkgevers en de adviserende instanties, zoals a¡bodiensten, onvoldoende op de hoogte zijn van de
mogelijkheden en beperkingen van werknemers met een chronische aandoening2. Ook de strenge
scheiding tussen de curatieve en de verzekeringsgeneeskunde, is een belemmerende factor voor aan
het werk kunnen blijven van chronisch zieken die arbeidsongeschikt dreigen te raken. Deze scheiding
versnþert de begeleiding bij reintegratie en belemmert de arbeidsrevalidatie.4,r4,r5 Een recent
ondeuoek naa¡ de samenwerking tussen huisafs en bedrijfsarts bij sociaal-medische begeleiding,
toonde dit nog weer eens aanr6. De invoering van de wetskoppel Terugdringin g Ziekteventiml¡r-
beidsomstandighedenwet (TZJArbo) op I januari 1994, die bedoeld rvas om de samenwerking tussen
de behandelende artsen en bedrijfsartsen te bevorderen, blijkt in de praktijk niet het gewenste effect
te hebben.

Er zijn dus genoeg redenen voor NIA-TNO' om door middel van onderzoek een bijdrage leveren aan
meer inzicht in de werkervaringen en -problemen die mensen met een chronische aandoening,
waaronder MS, in Nederland hebben.

NIA TNo is per 1 jarruai, 1997 ontstaan uit een fusie van het NIA (Nederlands Instituut voor
A¡beidsomstandigheden) te Amsterdam en de afdeling A¡beid en Gezondheid van TNo-pG (TNo
Preventie en Gezondheid) te læiden. Laatst genoemd" ãfd"ling heeft het onderzoek uitgevoerd.
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1.2 Doel en vraagstelling van het onderzoek

Het doel van het onderzoek naa¡ de a¡beid en arbeidsmarktpositie van mensen met multþle sclerose

ls

1 inzicht te bieden in de arbeidservaringen en -problemen die mensen met MS ondervinden en

de belangrijkste factoren die daarop van invloed zijn;

2 inzicht te bieden in de gerealiseerde en gewenste werkaanpassingen en maatregelen in brede
zin (zoals omscholing) die het behoud van werk en de intrede in het arbeidsproces van mensen

met MS bevorderen.

In de praktijk zalditinzicht dienen bij te dragen aÍm een meer effectieve begeleiding van betrokken
instanties, de uitvoeringsinstellingen van de sociale zekerheid en a¡bodiensten. Bovendien kan dit
inzicht leidèn tot een positievere beeldvorming over en acceptatie bij werkgevers van werknemers met
multiple sclerose.

De uit het doel voortvloeiende onderzoekswagen zijn gerangschikt naa¡ de thema's:
l. arbeidspaficipatie

2. het werk van de werkenden

3. her(intrede)

Elk thema is uitgewerkt in een aantal onderzoeksvragen. In het kader op pagina 4 zijn deze
onderzoeksvragen ¿rangegeven.

l1
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1. Arbeidsparticipatie

1.1 welke ziektekenmerken hebben mensen met MS, in welke mate zijnzij beperkt
en hulpbehoevend en hoe ervaren zij hun gezondheid;

1.2 Hoe verhouden zich de argemeen bepalende factoren voor arbeidsdeelname ars
leeftijd' geslacht en opleiding, en arbeidsgebonden kenmerken (arbeidsverleden,
werkaanpassingen en arbeidsomstandigheden) zich in relatie tot arbeidsparticipatie
bij mensen met MS;

1.3 Om welke reden(en) is men gestopt met werken?

1'4 Als rekening gehouden wordt met zowel werk- ,persoons- als ziekrespecifreke
kenmerken, welke van deze kenmerken zijn dan geassocieerd met (brijven)
werken?

1.5 In hoeverre beinvroedt het hebben van multipre sclerose de loopbaan en het
loopbaanperspectief van multiple sclerose_patiënten?

Het werk van de werkenden

2'1 wat is is de aard van het werk van werknemers met multiple sclerose, wat betreft
functie-eisen, aanpassingen en arbeidsomsta¡digheden?

2.2 wat is het oordeel van werkenden over verschilrende aspecten van hun werk en
eventuele problemen in het werk, al dan niet gerelateerd aan de aandoening,
inclusief hun ve¡zuimervaringen ?

2'3 welke functies en eventuere aanpassingen zijn geschikt voor werknemers met
multiple sclerose?

Herintrede

3'l wat is de mening van betrokken mensen met multiple sclerose over eventuere
sollicitaties, het vinden van werk of het kunnen blijven werken in geval van
ziekteverzuim, en over de manier waarop instanties als Bedrijfsverenigingen, en
Arbodiensten hebben kunnen bijdragen aan hun arbeidsparticipatie?

3.2 In boeverre worden de a¡beidssituatie en verzuim- en werkhervattingstrajecten
gekenmerkt door factoren die specihek voor multiple sclerose zijn?

3
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1.3 Beschrijving van de ziekte multiple sclerose

MS is een chronisch verlopende ziekte van het zenuwstelsel. Volgens het rapport Volksgezondheid
ToekomstverkenningrT hadden er in 1990 in Nederland 11.300 mensen de ziekte MS. Negentig procent
van de mensen met MS is 15 tot 65 jaar Dit betekent dat in deze leeftijdsgroep van elke 100.000
inwone¡s er 97 MS hebben. Het totaal aantal nieuwe MS-patiënten per jaar (de incidentie) in deze
leeftijdsgroep wordt geschat op 5,19 per 100.000 inwoners ofwel 540 nieuwe patiënten per jaar1l.
De gemiddelde leeftijd waarop de MS-klachten beginnen ligt rondom het dertigste jaar.rs,rp

De gemiddelde ziekteduur van MS wordt geschat op ongeveer 30 jaar.2o'21 MS komt bij vrouwen
ongeveer twee maal vaker voor dan bij mannen.l?,22

Afhankelijk van de plaats van de beschadigingen in het zenuwstelsel kan een veelheid aan symptomen
ontst¿um op

- motorisch gebied (o.m. niet snel kunnen lopen, evenwichtsstoomissen , krachtverlies,
blaasstoornissen);

- sensibel gebied (o.m. tintelend gevoel, doof gevoel) en
- mentaal gebied (verminderd probleem oplossend vermogen, verminderd concentratie vermo-

gen).

Het beloop van de ziekte wordt beschreven als grillig en onvoorspelbaa¡. De ziekte kan op drie
verschillende manieren verlopen: de intermitterende vorm, de chronisch progressieve vorm en de
mengvorrn. De intermitterende vorm wordt gekenmerkt door periodes van klachten (exacerbaties) die
afgewisseld worden met klachtenvrije periodes (remissies). Bij de chronisch progressieve voûn
herstellen de klachten va¡af het begin van de ziekte niet, maar worden geleidelijk heviger. Bij de
mengvorm heeft de ziekte aanvankelijk een intermitterend beloop, maar geleidelijk gaat deze toch over
in een progressief beloop. Bij zo'n l4va van de MS-patienten verloopt de ziekte min of meer
goedaardig, dat wil zeggen dat na meer dan 15 jaar de beperkingen gering zijn.
De intermitterende vorm blijkt aanmerkelijk vaker voor te komen bij vrouwen dan bij mannen, terwijl
de verhouding ma¡nen-vrouwen bij de progressief verlopende vorm vrijwel één op één isrE.

1.4 Onderzoeksmethode

Het onderzoek bestaat uit een kwantitatief en een kwalitatief deel. Het kwa¡titatieve deel is uitgevoerd
met een schriftelijke vragenlijst. Het kwalitatieve deel is uitgevoerd met behulp van mondelinge
interviews.

1.4.1 Het kwantitatieve deel: de standaardvragenlijst Arbeidshandicap
De Sta¡daardvragenlijst Arbeidshandicap maakt - vanuit het perspectief van werknemers - duidelijk
in welke mate het werk is afgestemd op de algemene en specifieke kenmerken van mensen die met

l3



1.4.2 Hel kr¡ralitatieve deel: het loopbaaninterview
In het kwalitatieve deel is bij 20 personen gebruik gemaakt van een door TNO-pG ontwiklceld
interviewprotocol, het 'loopbaaninterview'.32'31 onderwerpen die aan bod komen zijn:
- de invloed van de ziekte op de loopbaan

- beslissende perioden in de loopbaan

= loopbaanver.waehtingen en -doelen

- rol van begeleidende instanties

Het interview gebeurt aan de hand van een loopbaanlijn die door de respondent getekend moet worden.
De resultaten van de interviews worden besproken in hoofdstuk 8; dan wordt tevens stilgestaan bij de
gebruikte onderzoeksmethode.
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2 Data verzameling

2.1 Procedure

Het onderzoek is in juni 1995 van start gegaan. Voor de wewing van deelnemers aa¡ het onderzoek

'MS en werk' is samengewerkt met de patiëntenvereniging Multiple Sclerose Vereniging Nederland

(MSVN). Volgens de MSVN is ongeveer 7O7o van alle MS-patiënten in Nederland lid van haar

verenlglng.

De werving van deelneme¡s is in twee fasen verlopen. Om de juiste doelgroep voor het onderzoek 'MS
en werk' te kunnen benaderen, heeft de MSVN op verzoek van de onderzoekers in februari 1996 al
haa¡ leden (ruim 10.000) een kleine vragenlijst toegestuurd. Het doel van deze vragenlijst was om
inzicht te krijgen in bepaalde persoonskenmerken van de leden. Van degenen die MS hebben zijn de

volgende gegevens gevraagd: geslacht, geboortejaar, geboorteplaats, jaar waain MS is vastgesteld,

huidige vorm van MS en werkstah¡s (werkt, heeft ooit gewerkt, heeft (nog) nooit gewerkt).

Leden van de vereniging in de leeftijd van 18 t/m 65 jaar en w¿urryan de werkstatus bekend was,

kwamen in aanmerking voor het ondenoek 'MS en werk'. Uit deze potentiële onderzoeksgroep is

vervolgens een steekProef getrokken. In april 1996 hebben ruim 1000 personen een vragenlijst en een

uitnodiging om ¿um het onderzoek mee te doen, ontvangen.

Om privacy redenen is de vragenlijst die gebruikt is voor het onderzoek 'MS en werk' verstuurd door
de MSVN. Deelnemers stuurden de ingevulde vragenlijst in een retourantwoordenvelop naar de

onderzoekers. Deze procedure heeft tot gevolg dat de onderzoekers niet in het bezit is van adressen

en ledennummers van de MSM\I. Het is dus ook niet mogelijk om na te gaan wie van de

aangeschreven leden de vragenlijst niet heeft teruggestuurd.

2.2 Respons en steekproeftrekking

Respons kleine vragenlijst

De MSVN heeft aan haar 10.513 leden een vragenlijst verstuurd. In totaal hebben 6354 personen de

vragenlijst teruggestuurd, waarvan 93 niet ingevuld wa¡en (respons van 59,6Vo). Van de 6261 leden
gaven 4922 (78,6vo) aan dat zij MS hebben. volgens de MSVN hebben ruim 70@ leden Ms. Dir
betekent dat de respons onder de leden die MS hebben hoger is dan de totale respons van 59,6Vo,

namelijk in de orde van grootte van 65 tot70Va.

Van de leden die MS hebben, behoort bljna 90Vo tot de leeftijdscategorie van de beroepsbevolking van

18 t/m 65 jaar (4406 personen). Van 93 personen (Z,lVo) is niet bekend of zij wel of niet werken. Van

de personen va¡ wie wel de we¡kstatus bekend is, blijkt een kwa¡t te werken, 69Vo ooit gewerkt te
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hebben en gaf 6Vo aan (nog) nooit gewerkt te hebben. In tabel 2.2.1 is dewerkstatus weergegeven voor
mannen en vrouwen.

Tabel 2'2'1 Percentage werkenden en ooit/nooit werkenden van menæn die MS hebben, uitgesplitst naar geslacht. Leeftijd 1 
g-65

laa(.

Werkstatus Mannen (n=1300) Vrouwen (n=30i0) Totaat 1n=+StOf

werkend

ooit gewerkt

nooit ger,verkt
72Io

7%

36V"

61o/o

ó-/o

25o/o

697o

6%

' 43lO i.p.v. 4313 omdat van g personen tret gesla.ht onbrkend is

Steekproeftrekking

voor de selectie van personen die uitgenodigd werden voor het 'MS en werk' ondeuoek, is afgezien
om'ad random' een steekproefte trekken onder de 4313 personen van wie de werkstatus bekend is.
De reden hiervoor is dat dan slechts een kwaf van de onderzoeksgroep de vragenlijst voor werkenden
zou ontv¿rngen. Om het aandeel werkenden in de onderzoeksgroep te vergroten, is er voor gekozen om
relatief meer werkenden uit te nodigen (oversampling van de werkenden). In totaal werden 1045
Personen uitgenodigd om mee te doen a¿¡ het onderzoek 'MS en werk':463 werkenden, 457 ooit
werkenden en 125 nooit werkenden (tabel 2.2.2).

Tabel 2'2'2 Aantal personen dat ¡s uitgenodigd voor deelname aan ondezoek en de respons op de vragenlijst, uitgespl¡tst naar
weftstatus.

Werkstatus Steekproef (n=1045) Respons op vragenlijst

aantal percentäge aantal percentage

werkend

ooit gewerkt

noojt gewerkt

463 M%
457 44%

125 11%

391 uv"
353 ny"
92 74%

Respons grote vragenlijst

Van de personen die een vragenlijst ontvingen, stuurden 836 dezeingewld terug. De respons was dus
80vo, waarbij de respons onder de werkenden hoger was dan onder de ooit werkenden en de nooit
werkenden.

Om na te gaan of er aanwijzingen zijn voor selectie onder de responsgroep , zijn degemiddelde leeftijd
en het gemiddelde aantal jaren dat de diagnose MS bekend is van de MSVN populatie, de steekproef
en de responsgroep met elkaar vergeleken (tabel 2.2.3).
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Iabel2.2.3 Vergelijking van enkele kenmerken van de personen die de vragenlüst hebben teruggestuurd (responsgroep) met die

van de steekpræf en leden van de MSVN (bronpopulatie), uitgespl¡tst naar werkstatus. Leeftijd 18-65 jaar.

Gemiddelde leetlijd (aren) Gemiddelde aantal jaren MSliagnose bekend

bronpopulatie steekproef responsgroep

(n=4Í113) (n=10a5) (n=836)

bronpopulatie steekproef responsgro€p

(n=4Íì13) (n=1ct45) (n=836)

Totaal

Werkend

oo¡t geweftl

Nooit gewerkt

4s,7%

40,7%

47,40/o

47,2%

9,8%

6,8%

10,7%

12J%

9,0%

6,SYo

10p%

11,3%

De gemiddelde leeftijd en het gemiddeld aantal jaren dat de diagnose MS bekend is, is in de drie
groepen niet essentieel verschillend. Voor wat betreft de groep die (nog) nooit heeft gewerkt, is er een

trend zichtbaar datjongeren vaker dan ouderen de vragenlijst hebben teruggestuurd, gekoppeld aan een

gemiddeld langere bekendheid met de diagnose MS. Wel is het zo dat het kleine aantal personen in

de groep 'nooit gewerkt', de groep als geheel gevoeliger maakt voor effecten van een selectieve

respons (responsbias).

De respons op de vragenlijst van werkenden en ooit werkenden is goed. Er kan worden ¿umgenomen

dat de werkenden en de groep niet werkenden in het onderzoek een goede afspiegeling zijn van

werkenden en niet werkenden die lid zijn van de patiëntenvereniging MSVN.

In bijlage 1 worden de voor- en nadelen besproken om deelnemers aan het vragenlijstonderzoek 'MS
en werk' te werven via de patiëntenvereniging MSVN. Tevens wordt ingeg¿um op de representativiteit
van de onderzoeksgroep.

2.3 Gecorrigeerde onderzoeksresultaten vanwege de veranderde
verdeling werken en niet werken in de onderzoeksgroep

In paragraaf 2.2 is besproken dat het percentage werkenden in de onderzoeksgroep hoger is dan in de

oorspronkelijke MSVN populatie. Djt betekent dat kenmerken die samenhangen met het al dan niet
werken, zoals bijvoorbeeld man zijn, jongere leeftijd en mogelijk ook een betere gezondheid, het totale

beeld van de onderzoeksgroep beihvloeden. Hiermee wordt bedoeld dat de totale onderzoeksgroep

bijvoorbeeld gemiddeld jonger enlof gezonder is, dan wanneer de het percentage werkenden 25Vo zo¡
zijn zoals in de MSVN populatie.

Deze vertekening is alleen aanwezig bij de resultaten in hoofdstuk 4. In dit hoofdsh¡k wordt een

beschrijving gegeven van de (ervaren) gezondheid van de totale onderzoeksgroep. Daar waar relevant

worden de resultaten die betrekking hebben op de totale onderzoeksgroep gecorrigeerd voor de

9,3%

6,9To

10,97o

13,6%

44,3% 43,9%

40,70/o 40,60/.

47,5% 47,1%

46,3% 45,5%
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-vë¡dêliñg 

werken-z@-komt i" d" MSMrI populatie . Dit zalin de teksr
duidelijk worden aangegeven. De gewijzigde verdeling van werkend en niet werkend in de
onderzoeksgroep, beinvloedt niet de resultaten die alleen betrekking hebben op de werkenden of de
niet werkenden (hoofdstuk 5 ¡lm7). Volledigheidshalve wordt erop gewezen dat niet met zekerheid
gezegd kan worden dat in dit onderzoek gevonden verdelingen van kenmerken bij mensen met MS,
ook gelden voor alle mensen in Nederland die MS hebben. wel is het zo dat kenmerken die
geassocieerd zijn met het al dan niet werken, ook gelden voor de mensen in Nederland met MS. Een
uitspraak over de mate waarin een bepaald kenmerk voorkomt is niet te maken, maar de onderzoeks-
resultaten geven hiervan zeker een goede indicatie.
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3 Arbeidsdeelname

3.1 lnleiding

In dit hoofdstuk wordt een beschrijving gegeven van de deelname aan a¡beid n¿ür sexe en leeftijd en

wordt een vergelijking gemaakt met de arbeidsdeelname in de totale Nederlandse bevolking. De
gegevens van arbeidsdeelname van mensen die MS hebben, zijn afkomstig van de kleine vragenlijst

die door de MSVN a¿n haa¡ leden is verstuurd. Gegevens over de Nederlandse beroepsbevolking zijn
afkomstig van de Enquête Beroepsbevolking3s.

3.2 Arbeidsdeelname naar leeftijd en geslacht

Van de mensen met MS in de leeftijd van 18-65 jaar is 70Vo vrouw. Onder werkenden is dit
percentage lager (57Vo) dan onder degenen die gestopt zijn met werken(73Vo) en degenen die nooit
gewerkt hebben (87Vo).De gemiddelde leeftijd is 46 jaat, waarbij de werkenden gemiddetd jonger zijn
dan de niet (meer) werkenden, 41 jaar versus 47 jaar.

Van de mannen werkte ten tijde van het onderzoek 36Vo, van de vrouwen 2lfla'. Deze deeLname aan

a¡beid is beduidend lager dan de deelname aa¡ a¡beid in de totale Nederlandse bevolking in 1994: 76Vo

voor de mannen en 45Vo voor de vrouwen3s.

In figuur 3.2.1 is voor mannen en vrouwen voor elke leeftijdscategorie de arbeidsdeelname

weergegeven en vergeleken met die in de totale Nederlandse bevolking.

In alle leeftijdscategorieën blijft de arbeidsdeelname ver achter bij die van de Nederlandse bevolking.
Dit geldt zowel voor ma¡nen als voor vrouwen. Bij de mannen neemt per leeftijdscategorie deelname

aan a¡beid relatief verder sterk af (knik) boven het 45-ste levensjaar, terwijl deze knik in de

Nederlandse mannelijke bevolking pas na het 55-ste jaar optreedt. Bij de vrouwen zet de relatief
sterkere afriame aan a¡beid al in na het 35-ste jaar, terwijl bij de vrouwelijke Nederlandse bevolking
deze afname veel geleidelijker verloopt.

Cijfers hebben betrekking op de leeftijdsgroep 2O-& jaæ De bovengrens van 64 jaar is gekozen omdat
leeftijdsgroep tln & jaar. Als ondergrens is 20 jaar

leeftijdsgroep 15-19 jaar. Dazr deze leeftijdsgroep bij
s, is deze leeftijdsgroep uitgesloten bij de weergave van
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Figuur 3.2.1 Arbeidsdeelname naar leeftiid
_ Ms-groep vergeleken met Nederlandse bevolking

20-34 35-41 45-s4

mannen

55-65 20-34 95-44 45-54 55_65

leeftijd in jaren vrouwen

De kleine vragenlijst bevat ook informatie over het jaar waarin de diagnose MS werd vastgesteld.
Naast leeftijd blijkt er ook een sterke samenhang te zijn tussen a¡beidsdeelname en het aantal jaren
dat de diagnose MS bekend is (bijlage 2, pangraaf 3.2). AIs e¡ vanuit wordt gegaan dat de
arbeidsdeelname van mensen met MS ten tijde dat de ziekte manifest wordt, gelijk is aan die van de
Nederlandse beroepsbevolking, dan blijkt dat de arbeidsdeelname in de eerste jaren dat de diagnose
bekend is al sterk is afgenomen. Deze sterke afname is a:rrrwezig in alle leeftìjdscategorieën. Met
andere woorden, het lijkt er op dat, onafhankelijk van de leeftijd, een aanzienlijk deel van de mensen
stopt met werken zodra de ziekte bekend is geworden.

Gecorrigeerde waarden voor het percentage werkenden
Het percentage mensen met MS dat werkt kan enigszins vertekend zijn. Enerzijds kan dit komen
doordat de groep personen bij wie MS nog m¿ur recent is vastgesteld en de leeftijdsgroep van lg-34
jaar, ondervertegenwoordigd zijn binnen het MSVN bestand, anderzijds doordat de leeftijdsverdeling
van de MS\t'{ leden anders is dan die in de Nederla¡dse beroepsbevolking. Als de leeftijdsverdeling
van de mensen met MS gelijkgesteld wordt aan de Nederlandse leeftijdsverdeling vÍrn mensen met MS
zoals die beschreven is in het vrv rapportr? (zie bijlage l), dan kan aa¡ de hand van de onder_
zoeksgegevens de totale arbeidsdeelname berekend worden. In dat geval werkt 27Vo van de mensen
met MS in de leeftijd van 20-64 jaru (was 26vo): van de mannen 36vo (was 37vo) envan de vrouwen
23Vo (was 21Vo).

Deze be¡ekeninglaatzien dat de iets andere leeftijdsverdeling van de MSVN populatie in vergelijking
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met de Nederlandse MS populatierT, de berekende arbeidsparticipatie weinig beihvloedt'.

3.3 Arbeidsdeelname internationaal

In t¿bel 3.3.1 is een overzicht gegeven van resultaten van buitenlands onderzoek waarin a¡beidsdeelna-

me-gegevens vermeld staan van mensen die MS hebben. Het percentage mensen met MS dat op een

bepaald moment werkt verschilt per studie. Deze verschillen kunnen zijn ontstaan door verschillen in

de samenstelling van de onderzoeksgroepen, zoals

- de leeftijd: hoe meer ouderen (> 65 jaa¡) in een onderzoek des te lager het percentage

werkenden;

- de'vrouWman verhouding: in het algemeen hoe meer vrouwen in een onderzoek, des te lager

het percentage werkenden;

- uitsluiting van personen die nooit gewerkt hebben, waa¡door het percentage werkenden hoger

wordt;

- rePresentativiteit: hoe sterker de onderzoeksgroep representatiefis voor één kliniek en minder

representatief is voor een regio, des te Iager het percentage werkenden.

De Nederlandse werksituatie voor mensen met MS lijkt gemiddeld te zijn in vergelijking met gegevens

uit het buitenland. In vijf van de 12 studies die in tabel 3.3.1 zijn genoemd, zijn echter hogere

werþercentages gevonden die niet di¡ect verklaard kunnen worden door de samenstelling van de

onderzoekspopulatie, te weten: 36Vo in een studie uit Nieuw-Zeeland36, 49Vo in Noorwegen37,53Eo in
de VSre, 567o in Canada3s en 58Vo in Israël3e. In vergelijking met deze cijfers is de gevonden 26Vo

(gecorrigeerde waarde 297o) voor de Nederlandse situatie, laag te noemen.

Bij een betere vefegenwoordiging binnen de MSVN van de groep bij wie de diagnose MS 0-2 jaar
bekend is, zou de totale a¡beidsdeelname groter uitvallen. Dit is berekend door het aantal personen in
de groep bij wie de diagnose 0-2jaar bekend is, kunstmatig op te t¡ekken tot tweederde van het aantal

Personen bij wie de diagnose 3-5 jaar bekend is. De percenøges worden dan 29Vo voor de totale $oep,
mel 3'7Vo voor de mannen en 26Vo voor de vrouwen.
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N)À
Tabel 3.2.1 overzicht van arbeidsdeername van mensen met Ms in buitenrandse onderzoeken.

Artikel Land
Aùeidsdeelname (%) Ratio

vrouw

man

Opmerking
Gegevens bekekking

op/afkomstig van

Aantal Leeflijd(jaren)

totaal

Edgley e.a., 1991

Referentie nr 40

Gregory e.a., 1990
Rofer€ntie nr 36

Gronnig e.a., 1990

Refe¡entie nr. 37

Gulick e.a., 1989

Referent¡e nr. 4t

Kornblith e a., t986
Rels¡ent¡e nr 42

LaRocca e.a., 1985
Roforenlio nr 43

Mitchell e.a , l98l
Rofgrenlie nr- 44

Canada

Nieuw
Zeeland

Noorwegen

20-60

Ontvangers van de nalio. 602
nale MS Nieuwsbrief

Geografische regio 61
(alle MS patiënten)

Geografische regio (één zie_ 79
kenhuis; alle MS patiënten

ae

2,45 Data alleen bekekking op (ooit)

werkenden. Respons op vragenlijst
¡n Nieuwsbr¡ef + l0%

2,21

- 491,26MS dagnose: zeker, r¡aalsdrünfijk

of mogelijk. Alle personen werkten
ten tijde van ontstaan MS.

22 2,TlBewoners van verpleeghuis en
verpleegbehoeftigen uitgesloten

20 2,05Data alleen betrekking op (oo¡t)
werkenden. N¡euw gediagnost¡seerde
MS gevallen in de 3 jaarvoorafgaande
aan interv¡ew, niet in ondezoek.

23 -MS diagnose: zeker of waarschijnlijk

49 . -Gegevens betrekking op personen
(53)' die werkten ten tijde diagnose

vaststelling

34

36

304218.55

VS 2 afdelingen van de Natio_ 508 20_65
nale MS Society (steekproef)
+ alle patiënten v.e. kliniek

VS Landelijke steekproef onder g4g a|e, vw 2OVo
artsen en ziekenhuízen ouder dan 60 jr en

5Vo ouder dan 70 jr

l734

l629

VS Patiënten van een revalidatie_ 3tz
kliniek en 3 patiönten verenigingen

UK Postorderbedrijf: alle werk_ ß7
nemers met MS (vastgesteld (lB0)'
jan'72-dec'79)

18-72 39

+18-60/65, 47

(51)'

20

52

(57)'





3.4 Conclusie

onderzoek in 1996 onder de leden van de patiëntenvereniging MSVN die MS hebben laat zien dat ten
tijde van dat onderzoek 36vo va¡ de mannen werkt en 2lvo van de vrouwen. Deze percentages liggen
circa de helft onder die van de totale Nederlandse beroepsbevolking. In alle leeftijdscategorieën blijkt
de a¡beidsdeelname van mensen met MS die nog mÍur twee jaar weten dat ze Ms hebben, al sterk
achter te blijven bij die van de totale Nederlandse bevolking. Als ve¡ondersteld wordt dat
a¡beidsdeelname bij mensen ten tijde dat ze Ms krijgen, vergelijkbaar is met die van de totale
Nederlandse bevolking, dan wijzen deze onderzoeksresultaten erop dat een aanzienlijk deel va¡ de
mensen met MS al stopt met werken in de eerste twee jaar nadat de diagnose bekend is geworden.

In hoofdstuk 2 is geconstateerd dat de leeftijdsverdeling van de deelnemers van het MSVN onderzoek
(zie bijlage l), iets afwijkt van de leeftijdsverdeling zoals die beschreven is in het rapport
'Volksgezondheid roekomstverkenning'r?. ook blijkt de groep van personen die nog maar twee jaar
weten dat ze MS hebben, ondewertegenwoordigd is in het MSM{ onderzoek. Herberekeningen laten
echter zien dat beide aspecten de gevonden arbeidsdeelname-percentages weinig beinvloedt.
De gevonden werþercentages bij mensen met MS wijken globaal niet af van buitenlandse
onderzoeksresultaten over a¡beidsdeelname, al worden in enkele onderzoeken wel hogere percentages
vermeld.

26



4 Beschrijving van de onderzoeksgroep

4.1 lnleiding

In de paragrafen 4.2 en 4.3 wordt een beschrijving gegeven van de (ewaren) gezondheid van de

onderzoeksgroep. Besproken worden de klachten die men heeft die betrekking hebben op de ziekte

MS, de erva¡en gezondheid, de beperkingen die men ondervindt in het dagelijkse leven als gevolg van

de ziekte en de hulpbehoevendheid. Vervolgens wordt in paragraaf 4.4 de gezondheid va¡ de

werkenden vergeleken met die van de niet werkenden. In de laatste paragraaf 4.5 worden enkele

maatschappelijke achtergrondgegevens van de werkenden en niet werkenden beschreven.

4.2 Gezondheid

Ongeveer tweederde van de mensen met MS is vrouw. De mannen zijn gemiddeld wat ouder dan de

vrouwen (45,0 versus a3i jaat). Gemiddeld heeft men 13 jaar klachten van MS. Eén op de vijf heeft

al langer dan 20 jaar klachten. De gemiddelde leeftijd waarop de klachten begonnen is 32 jaar. Bij 4Vo

begonnen de klachten voor het 18e jaar, enbij 8Vo na het 45-ste levensjaar. Vrouwen zijn gemiddeld

iets jonger dan mannen als ze klachten krijgen, 31,5 jaar respectievelijk 32,8 jaar.

Aangegeven is dat gemiddeld 4 jaar na het ontstaan van de klachten de diagnose MS is vastgesteld.

Bij ruim de helft was dit al binnen 2 jaar, terwijl bij lOVo de diagnose pas na l0 jaar werd vastgesteld.

Overigens geeft maar 5Vo van de mensen die meedoen aan dit onderzoek aan dat de diagnose MS nog

niet zeker is.

MS is een ziekte die bij een deel van de mensen in aanvallen en remissies verloopt. Ten tijde van het

onderzoek gaf 60Vo van de deelnemers aan dat de ziekte zich in een rustige fase bevond, bijna een

kwart had last of was herstellende van een MS aanval en de rest gaf aan dat de ziekte niet rustig was,

maar dat men ook geen last had van een aanval (zie ook bijlage 2, pangrazf 4.2).

4.2.1 Niveau van MS ernst

Een veel gebruikte indeling voor de bepaling van de ernst van MS, is de "Expanded disability Status

Scale", de EDSS47. Deze schaal loopt op van 0 (geen MS) rot l0 (overleden als gevolg van MS) en

wordt bepaald a¿¡ de hand van een neurologische onder¿oek en het gegeven van de maximale afstand

die iemand kan lopen al dan niet met hulp. Vanaf EDSS 4 en hoger bepaalt lopen mede de EDSS

score. Zo kan iemand met EDSS 4 een halve kilometer lopen zonder te rusten en zonder gebruik te
hoeven maken van een loophulpmiddel, terwijl een EDSS 6 inhoudt dat iemand 100 m kan lopen,

maar daarbij wel af en to€ moet rusten of een loophulp nodig heeft. Naarmate het lopen minder wordt,

bepaalt ook de zs'lfredzaa¡nheid zoals zichzelf kunnen wassen en aankleden, de EDSS score. In de
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vragenlijst die in onderhavig onderzoek gebruikt is, is gevraagd naar de beperking die men ondervindt
in het lopen van een kilometer, een halve kilometer en 100 m en of het wassen en aankleden beperkt
is-' Naar analogie van de EDSS is aan de hand van deze genoemde vragenlijst-gegevens een
hoofdindeling naar ernst gedefinieerd in 5 niveaus. Enige onnauwkeurigheid is hierbij onvermijdelijk.
Het is bijvoorbeeld niet bekend of'niet beperkt in 100 m lopen' hetzelfde is als 100 m lopen zonder
te Pauzeren of zonder gebruik van een loophulp. ook kan emstig beperkt in het lopen van 100 m voor
de één betekenendathlj/zlj niet meer dan 20 m kan lopen, en voor de anderniet meer dan 5 m of
enkele passen' Toch is deze indeling na.ar emst gekozen, omdat deze gemakkelijker te bepalen is dan
een indeling die gebaseerd is op vragenlijst-gegevens naar het voorkomen van MS gerelateerde
klachten (zie volgende paragraaf).

De vijf emstniveaus zijn, oplopend van licht tot zeer emstig (tabel 4.2.1):

Tahel 4.2.1 Aantal en percentage mensen met MS, uitgesplitst naar emst van MS (N=g041

l¡chl

mat¡g

mat¡g emstig

ernstig

of

zeer emslig

meer dan een kilomeler lopen niet bepeftl
een halve kilometer lopen niel bep€rkt

155

128

233

217

71

140/.

14%

29%

32%

12v"

19To

16%

29%

27%

9%

¡ 
Van 32 personen kon door on

2 
Percentage geærrigeerd voor

van de onderzoeksgroep kan een derde zonder problemen 500 m lopen (licht/matig beperkt), terwijl
bijna ljvo ernstig beperkt is in 100 m lopen en daarbij ook ernstig beperkt is in het zichzelf kunnen
wassen en aankleden (zeer ernstig beperkt). In het verdere verloop van dit hoofdstuk wo¡dt deze
hoofdindeling naar beperking vergeleken met (enaren) gezondheidsklachten en andere beperkingen
in het dagelijkse leven.

4.2.2 MS gerelateerde gezondheidsklachten
In de vragenlijst is aan de hand van 26 vragen gepoogd om een indn¡k te krijgen van de mate waa¡in
men last heeft van kÌachten die te maken kunnen hebben met Ms (oplopend van nooit last tot altijd
last)' Voor de inventarisatie van MS klachten, is gebruik gemaakt varì een Amerikaanse MS-
gerelateerde klachten checklist.3O'3r De vragen hebben betrekking op ondermeer de motoriek en
coördinatie, zien, emotionele klachten, gevoelstoornissen, blaasfunctiestoornissen, en vermoeidheid (zie
bijlage 2, puagraaf 4.2.2). Vermoeidheid blükt de meest genoemde klacht te zijn waar men minstens
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regelmatig mee te maken heeft. Van de groep die licht beperkt is, geeft al 6lVo aan hier regelmatig

last van te hebben. De tweede meest genoemde klacht w¿ür men regelmatig mee te maken heeft is
zwakke benen (70Vo) en als derde noemt men overdag vaak moeten plassen (54Vo). Opvallend is dat

al een kwart van de mensen die licht beperkt zijn regelmatig te maken heeft met frequent moeten

plassen.

In tabel 4.2.2 zijn vijf veel gerapporteerde klachten weergegeven.

Tabel 4.2.2 Vijf MS'gerelateerde klachten. Percentage personen dat m¡nstens regelmat¡g te maken heeft met MS-klachten.

Niveau van MS emst

Aard van de klachten licht matig matig emstig

ernst¡g

zee¡ Tolaal Totaal

emstig gecorr,'

moeheid

z$/akke benen

doof gevoel

tintelend gevoel

vaak moeten plassen: overdag

61% 76% 88%

16% 35Io 74%

29% 38% 480/o

33% 500/0 50%

24% 35V. 51%

86% 85% 81"/, 83%

90% 99o/o 63o/o 70Io

47% 507o +3"/. 43"/.

50lo 47% 47yo 46%

640/o 60% 47To 54%

1 
Percenlage gecorrigeerd voor de verdeling werkend en ñ¡.t *.¿,en¿

De vragen over MS klachten zijn onderverdeeld in vijf factoren': motoriel/coördinatie, emotie, gevoel,

blaasfunctie en een factor die is samengesteld uit klachten op het terrein van zien, slikken en
geheugen. De factorwaarde loopt op van 0 (nooit klachten) tot 5 (altijd klachten). Een waarde twee
betekent dat men gemiddeld regelmatig last heeft van klachten behorende tot een bepaalde factor. Uit
frguur 4.2.1 is af te lezen dat de klachten waâr mensen met een lichte vorm van MS gemiddeld het
me€st mee te maken hebben, gevoelstoomissen zijn (pijn, branderig gevoel, doof gevoel, tintelend
gevoel). Bij degenen met ernstige tot zeer ernstige MS, gaan relatief in mate van voorkomen

stoornissen op het terrein van motorieldcoördinatie en blaasfunctiestoornissen overheersen.

De klachten moeheid, slapeloosheid en urineweginfectie of branderig gevoel zijn niet opgenomen in één
van de vijf MS factoren, omdat zij relatief een groot deel van de va¡iantie verklaa¡den van meer dan
één factor, of omdat ze juist te weinig variantie van een factor verklaa¡den3r
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Figuur 4.2.1 MS-factoren naar ernst MS
9em¡ddelden op 5 factoren (lager=gunst¡9er score)

De ondervraagden geven aan dat zij meer last hebben van MS door omsta¡ldigheden als warmte,
vochtig weer en lichamelijk en/of geestelijk inspanning (tabel 4.2.3). Het blijkt dat een groot deel van
de mensen mee¡ klachten krijgt van MS doo¡ lichamelijke en geestelijke inspanning. Daarbij maakt
het niet uit of ze lot de groep behoren met lichte dan wel zeer ernstige MS. Van warm weer en warmte
hebben mensen met lichte MS in mindere mate last dan de andere vier groepen, maar toch heeft nog
een kwart wel last. De gevonden resultaten komen goed overeen met die van een onderzoek uit l9g5
dat uitgevoerd werd bij mensen met MS die wonen in de provincie Groningenr8.

Iabel 4.2.3 lnvloed van bepaalde omstandigheden op MS.klachten.

Niveau van MS ernst

ïoename van klachten bil

licht matig matig emstig

ernst¡g

Totaail l\,|¡nderhoud

geønJ/o e a., 1985'?

zeet

emstig

warm weer/warmte

vocht¡g weer

lichamelijke inspanning

geestelijke stres$nspanning

28%

11%

81%

6670

50%

23%

74y"

58%

57%

18'/.

81o/o

74o/o

61% 68% 82fo

21Io 25"/. 23%

89% 800/o 66%

79o/o 697o 70o/"

58%

22%

73%

70Io

' Eindtotaten zijn gecorrigeerd voor de verdering van werkenden;;;;-(m.r4 wr**Gn in oeìnoñiffi
2 

Bron: referentie nr. 18

In totaal geeft een vijfde van de mensen aan dat zij naast MS ook nog een ande¡e chronische ziekte
hebben, mannen geven dit net zo vaak aan als vrouwen.
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4.2.3 Vermoeidheid

De veel genoemde klacht bij MS, maar ook bij veel andere chronische ziekten, is de erva¡en
vermoeidheid. In 25 vragen is naar verschillende aspecten van vermoeidheid van de afgelopen dagen
gevraagd.

Er worden vijf maten- onderscheiden. Vermoeidheid blijkt sterk samen te hangen met de ernst van
MS: naarmate MS ernstiger is, is de ervaren vermoeidheid groter. In figuur 4.2.2 zijn de vijf schalen
weergegeven, uitgesplitst naa¡ de ernst van de ziekte.

Figuur 4.2.2 Ervaren vermoeidheid naar ernst MS
de 5 ind¡etoren van de vermoeidheid (lager=gunstiger score)

Een ander asPect dat ste¡k samenhangt met de erva¡en vermoeidheid, is de erva¡en activiteit van de
ziekte MS ten tijde van het invullen van de vragenlijsr (bijlage 2, paragrazf 4.2.3 en 4.2.5). De mensen
die aangeven dat MS zich in een rustige fase bevindt, zijn op alle terreinen minder vermoeid dan
degenen die last hebben/herstellende zijn van een aa¡val en degenen die aangeven dat er geen sprake
is van een rustige fase of aanval. De grootste verschillen zijn te zien bij de schalen 'Algemene
vermoeidheid', 'Lichamelijke vermoeidheid' en 'Reductie activiteit'. Het verschil in ervaren
vermoeidheid tussen degenen bij wie de ziekte actief is en degenen bij wie de ziekte rustig is, is
aanwezig bij al de vijf onderscheiden ernst niveaus van MS.

Het begrip 'Erva¡en vermoeidheid' wordt in de multidimensionele vermoeidheidsindex zoals hier
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De gemiddelde score op de vermoeidheidsvragen kan ook vergeleken worden met gegevens die bekend
zijn van kankerpatienten'. Mensen met MS ervaren gemiddeld op alle terreinen meer vermoeidheid.
Het verschil ¡¡g1 is sçh¡al 'reductie activiteit' is echter niet groot. Vergelijking met de resultaten van
een onderzoek uitgevoerd bij 927 personen met een spierziekte laat zien dat mensen met MS op alle
terreinen ook meer vermoeidheid ervaren dan mensen met een spierziekte." In figuur 4.2.3 zijn deze
vergelijkingen weergegeven.

Figuur 4.2.3 Ervaren vermoeidheid bij MS- en referentiegroep
de 5 ¡ndicatoren van de vermoe¡dhe¡d (lager=gunstiger score)

4.2.4 Psychische problematiek

Het voorkomen van psychische problemen is nagegaan met de internationaal veel gebruikte ,,General

Health Questionnaire" (GHQ). Met behulp van deze vragenlijst worden psychische problemen zoals
angst en depressie opgespoord. De GHQ vrl^Et naar 12 klachten die aanwezig kunnen zijn in de 4
weken voorafgaa¡lde aan het onderzoek.

Ruim 407o van de mensen geeft een kwart of meer van de 12 symptomen aan (tabel 4.2.4)...'

Het gaat hier om een onderzoek bij 230 radiotherapie patiënten, uitgevoerd onder supervisie van drs.
E' Smets, werkzaam bij de afdeling Medische Psychologie van het Academisch Medisch Centrum in
Amsterdam.

Het onderzoek heeft plaatsgevonden bij mensen met de volgende aandoeningen: dystofica myotonica,
heriditaire motorische en sensorische neuropathieën, myasthenia gravis en slinale spieratofieos.

Er is sprake den ars 3 van de 12 vragen positief gescoord zijn. Bijvoorbeerd:
wat/veel me het vertrouwen in zichzelf kwijtgeraakt of heeft men zich de
laatste tijd o gevoeld.

32



fabel 4.2.4 Percentage p€rsonen dal 3 of meer klachten rapporteert op de GHe-12

3 of meer klachten

I Geconigeerd voor de verdeling van werkend en niet lmeer¡ werkend
2 

927 personen Andries & Wevers, 1996, referenl¡e nr. ¿18)
t 'lgg4 persone (bron: Kæter & Omel, lggl, referent¡e nr. 2g)
a 

3235 persone normale bevolking'(bron: Koeter & Ormel, i991, referenrie nr, 2g)

Mensen met MS geven beduidend vaker klachten aa¡ dan mensen met een spierziekte en vaker dan

een referentiegroep uit de algemene bevolking. Vergeleken met een groep huisartsenpatiënten is er
nauwelijks verschil.

Net als bij de erva¡en vermoeidheid, is er een verband tussen de ernst van MS en de ervaren activiteit
van de ziekte enerzijds en de mate waarin psychische klachten zijn gerapporteerd anderzijds. In tabel
4.2.5 is dit weergegeven. Op het eerste gezicht lijkt er een sterk verband te besta¿¡ tussen de ernst va¡
MS en het rapporteren van psychische klachten: hoe emstiger de MS, des te meer klachte n. Tabel 4.2.5
laat echter zien dat deze samenhang veel minder duidelijk is bij degenen brj wie MS in een rustige
fase verkeert, dan bij de andere twee groepen.

Tabel 4.2.5 Peræntage p€rsonen dat 3 of meer klachten aangeeft op de GHG|2, uitgesplitst naar emst MS en de ervaren
activiteit van de ziehe MS ten tüden van het onderzoek.

Niveau van MS emst

zeel

emstig

mat 9 matig emst g

ernstig

licht

ernst¡g

Tolaal

Act¡viteit lekte:
rustig

(herstellende) aanval

niet rustig/geen aanval

4't%55ïo

38lo
7110

830/"

30% 30lo

28Io 23%

44% 500/.

32Vo 40%

30%

58Io

25%

s%
570/o

55%

29%

56%

46o/o

De bevinding dat de score op GHQ-12 ongunstiger is voor degenen bij wie de ziekte actief is (aanval

of herstellende van een aanval) is beschreven in de literatuurae. De gebruikte vragenlijst is een

screeningsvragenlijst naa¡ het voorkomen van psychisch onwelbevinden. Met behulp van deze lijst is
niet na te gaan in hoeverre de gerapporteerde klachten die horen bij het psychisch onwelbevinden
(zoals moeheid, verminderd concentratie vermogen en moeite hebben om besluiten te nemen)
rechtstreeks symptomen zljn van de ziek¿e MS zelf of een 'normale reactie' zijn op het hebben van
een belastende chronische aandoening.
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4.2.5 Ervaren gezondheid

De vragenmodule die betrekking heeft op erva¡en gezondheid onderscheidt negen terreinen.'Deze
terreinen hebben betrekking handicaps. Een lagere score wijst op een
minder goed (fysiek dan wel ieke dan wel emotionele) rolbeperkingen,
minder goede mentale gezon en slechtere algemene gezondheid en een
verslechtering van de ervaren gezondheid.

Zoals valt te verwachten is de ervaren gezondheid slechter naarmate de MS ernstiger is (figuur 4.2.4).
Net als bij de erva¡en vermoeidheid en gerapporteerde psychische problematiek, is ook nu weer de
erva¡en gezondheid slechter bij degenen die ten tijde van het onderzoek herstellende wa¡en of last
hadden van een MS aarval (bijlage 2, paragraaf 4.2.4 en 4.2.5).

Fíguur 4.2.4 Ewaren gezondhe¡d naar ernst MS
de I ind¡€toren van de RAND-96 (lager=ongg¡s¡¡g¿¡ sçe¡s¡

opgemerkt moet worden dat de vragen die betrekking hebben op 'Rolbeperking fysiek, en
'rolbeperking emotioneel' door ongeveer TOvo vande personen niet zijn beantwoord. Dit blijken vooral
mensen te zijn met een MS ernstniveau van emstig tot zeer emstig. Verschillende mensen gaven aa¡
dat men sowieso niet meer in staat was om te werken of andere bezigheden te doen. vragen naar het
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niet kunnen uitvoeren van werk of bezigheden door lichamelijke gezondheid of een emotioneel

probleem werden als niet (meer) relevant beschouwd. Dit betekent dat de gemiddelde scores op

'Rolbeperking fysiek' en 'rolbeperking emotioneel' waarschijnlijk in werkelijkheid lager uitvallen
(=ongunstiger) dan weergegeven \n frgtlur 4.2.4.

In figuur 4.2.5 is een vergelijking gemaakt met een referentiegroep uit de normale bevolking' en een

groep personen die een spierziekte'- hebben. Uit deze vergelijking komt naar voren dat mensen met

MS gemiddeld genomen hun gezondheid slechter ervaren dan de referentiegroep en ook slechter dan

mensen met een spierziekte.

Figuur 4.2.5 Gezondheid in MS- en referentiegroep
de 9 ¡ndiætoren van de FIAND-36 (lâger=ongunstiger score)

4.3 Beperkingenenhulpbehoevendheid

Zoals in hoofdstuk I is aangegeven is een beperking een vermindering of afwezigheid van de

mogelijkheid tot een voor de mens normale activiteit, zowel wat betreft de wijze als reikwijdte van

de uitvoering, bijvoorbeeld moeite met lezen, moeite met lopen. In deze paragraaf gaat het over de

beperkingen tengevolge van de ziekte multiple scle¡ose. Een azrtal vaardigheden wa¿r men in het

dagelijkse leven moeite mee heeft, zijn geclusterd. Het betreffen de clusters mobiliteit, hand/arm -,

communicatieve- en mentale vaardigheden. Deze indeling in cluste¡s is ook gebnrikt bij de

Het gaat hier om een steekproef van 1063 personen, aselect getrokken uit het bevolkingsregister van
de gemeente Emmen2?

Zie ook paragrafen 4.2.3 en 4.2.44
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beschrijving van taåkeisen van het we¡k waar werkenden moeite mee kunnen hebben (zie hoofdstuk
6, paragtaaf 3)' De beperkingen in het dagelijkse leven zijn vergeleken met de indeling naa¡ MS emst
zoals gedef,rnieerd in paragrazf 4.2.2.

Los van afstanden lopen, betekent MS voor een groot deel van de mensen een forse beperking in de
mogeliikheden tot mobiel zijn (øbe14.3.1). Ruim tweederde geeft aan in het dagelijkse leven moeite
te hebben met minstens vier van de volgende handelingen: lopen, van een stoel opstaan, bukken en
opkomen, evenwicht bewaren, nauwkeurig bewegen van voeten en benen, hurken of knielen, en
traplopen (zie ook bijlage 2, paragraaf 4.3). De mobiliteit kan verbeterd worden door het gebruik van
een loophulpmiddel. Binnenshuis maakt 34vo gebruikva¡ een loophulp ofrolstoel. Buitenshuis is dit
54vo- ongeveer 75vo maakt gebruik van een aangepaste auto (waaronder airconditioning).

Tabel 4.3.1 Het peræntage personen dat moeite heeft met vaardigheden in het dagelijkse leven,

Niveau van MS emst

Moeite met vaardigheden
licht matig matig ernstig

emst¡g

zeet Totael,

ernstig gecon.'

geen

1 beperking

2 beperkingen

3 beperkingen

4-7 beperkingen

arm/hand3

geen

1 beperking

2-3 beperkingen

communicatiea

geen

1 beperking

2 beperkingen

3-4 beperkingen

mentale luncties5

geen

1 beperking

2-3 beperk¡ngen

74V,

20%

6%

26y"

150/"

12lo

15%

32%

57%

31%

12%

49V"

ü-/õ

13o/o

EO/

61yo

16%

10%

5%

8V.

61%

31V.

5o/o

3o/o

72yo

24V"

5%

i'o
6%

1110

72%

37%

36%

270/o

1%

1%

98% '100%

150/0 3%

36% 11%

49% 86%

12%

6%

5To

6o/0

71%

3110

32yo

41%

uv,
13V.

12%

50o/o

30o/o

20%

43Io

40%

9%

8V"

58% 470/.

30Yo 32o/o

12% 21%

36%

u%
17y.

13%

33%

21%

17%

29%

39o/o

14o/o

46%

50%

38%

12%

I 
Eindtotalen zijn gecorr¡geerd voor de

ii:::9.*:'".f:t**ll1 _.1 aren, hurken of knieten, voeten en benen bewesen, en rrapropen3 Ejne bewegingen handen/porsen, grovc wwegrngen mer oe ârmen, armen reiken boven schouderhoog,. "'""' en Irapropen

a 
Verstaanbaar praten, zien, horen of zich uildrukken in gesproken taalt zch kunnen concentreren, langer dan 5 min onthouden van gebeudenissen en plannen en organiseren van de dagelijkse bezigheden

De ste¡ke samenhang tussen de matig tot zeer emstige MS enerzijds en hand- en armbewegingen
anderzijds is niet verwonderlijk' Het niveau van de MS emst (paragraaf 4.2.1) wordt immers ook
bepaald door beperking in de zelfredzaamheid in wassen en aa¡kleden. Dit laatste is een functie van
de armen' Belangrijk is echter de constatering dat ook een deel van de personen die nog prima 500
m of meer kunnen lopen (MS emst licht/matig), beperkingen heeft in hand- en armbewegingen. verder
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is belangrijk om te constateren dat enerzijds personen die in het lopen sterk zijn beperkt, geen

beperkingen hoeven te ondervinden in vaardigheden als communicatieve en mentale vaardigheden,

terwijl anderzijds degenen met een licht/matige MS-emst wat betreft het lopen wel degelijk moeite

kunnen hebben met communicatieve en mentale vaardigheden.

De graad van hulpbehoevendheid is groot. Bijna driekwart geeft aan hulp te ontvangen bij zwaar
huishoudelijk werk,6lvo heeft hulp bij boodschappen doen, en 4lvo wordt geholpen bij licht
huishoudelijk werk. Dit beeld past bij hetgeen beschreven is in paragraaf 4.2.2, narnelijk dat MS
klachten toenemen met lichamelijke inspanning, ook bij degenen uit de groep met een lichte vorm van

MS.

Tabel 4.3.2 Percentage personen dat gedeeltelijke of volledige hulp ontvangt van anderen.

Hup

Niveau van MS emst

matig matig ernst¡g ze..l Totaal,

emstig ernstig gecorr.t

persoonlijke vezorging

lic+lt huishoudelijk werk

zwaar huishoudelük tverk

koken

boodschappen

vervoer

' Eindtotalen zìjn gemnigeerd voor de verdeling van werkenden en niet (meer) werkenden in de ondezoeksgroep

4.4 Gezondheid van werkenden en niet (meer) werkenden

Een verminderde gezondheid van werkenden als gevolg van MS kan een verklaring zijn waarom

iemand stoPt met werken. Dit onderzoek heeft echter de beperking dat de gezondheid van de niet meer

werkenden nu anders is dan de (ervaren) gezondheid ten tijde dat men stopte met werken. Bij slechts

een kleine minderheid van de mensen die MS hebben is de ziekte niet progressiefrs. Dit betekent dat

de MS van de niet meer werkenden ten tijde van het onderzoek in het algemeen ernstiger zal zljn dan
toen men stoPte men werken. Aanwijzingen dat de gezondheid van de niet meer werkenden

ongunstiger is dan die van de werkenden, zijn dat de niet (meer) werkenden gemiddeld ouder zijn en

al langer de ziekte MS hebben (tabel 4.4.1). Dit past bij de bevinding dat van de nier (meer)

werkenden relatief meer personen een MS-ernst hebben van matig emstig tot zeer emstig.

1% <1% 22% 89% 19Yo

470 70/o 27% 65% 92% 410/0

25yo 470/Þ 73% 92% 96% 730/.

5y. 9y. 23% 60% 89% 38"/.

9% 23To 63% 807o 97"/" 610/"

7% 21Io 40y. 79% 96% 56%

3'7



Tabel 4.4.1 Enkele zieklekenmerken, uilgesplitst naar werkstatus.

Werkend

(n=391)
Niet meer werkend

(n=3s3)
Nooit gewerkt

(n=se)

Gemiddelde leeftijd

Gemiddelde leeft¡jd ontstaan klac.hten

Gemiddeld aantal jaren last van MS klâchten
Niveau van MS emst (%)

lichUmatig

matig emstig

emstig

zeer emstig

45,5

úu,o

14,5

40,6

31,0

9,6

47,1

32,6

14,6

18Yo

28%

16%

53%

31%

14%

24Vo

¿ó-/o

41%

12lo

zoals te verwachten zijn de gezondheidsscores die beschreven zijn in paragr aaf 4.2 dan ook
ongunstiger voor de niet (meer) werkenden. De niet meer werkenden hebben vaker last van aan MS
gerelateerde klachten, zijn meer vermoeid, hebben meer psychische problemen en voelen zich door
hun ziekte meer beperkt in het maatschappelijk functioneren (ervaren gezondheid). (zie bijlage 2,
pangraaf 4.4).

4.5 Socialeomstandigheden

In het onderzoek is ook gevraagd naar enkele achtergrondgegevens zoals samenwoningsvorm, bron
van inkomsten en activiteiten buitenshuis. De gepresenteerde 19¡ael percentages zijn gecorrigeerde
waarden (zie ook paragraaf 2.3).

De meerderheid woont samen met een partner (79vo), waawan een even groot deel met als zonder
kinderen' De rest woont alleen (13%o), alleen met kinderen (4Eo),bij ouders/familie of in een andere
woonvorm. In totaal gaven 11 personen aan in een verpleeghuis te zijn opgenomen.
wat betreft de inkomenssituatie, heeft slechts 74vo alleen een eigen inkomen. Ruim tweederde heeft
een uitkering, w¿uìryan de helft naast de uitkering nog een eigen inkomen heeft. De overige lgvo zijn
vrou\ilen die aangeven dat zij geen eigen inkomen of uitkering hebben. Het percentage mensen met
MS dat een arbeidsongeschiktheidsuitkering heeft is hoog, namelijk 63vo. Bij ongeveer driekwart is
deze uitkering volledig' Een kwart van de mensen met MS is na I januari 1gg4 medisch herkeurd.'
Bij de meesten veranderde de hoogte van de uitkering niet. Bij een kleine minderheid werd deze
verlaagd ofverhoogd' Enkele personen gaven niet aan wat het resultaat van de herkeuring is geweest.

standa.a¡d worden wAo-ers één jaar na intrede in de wAo geherkeurd. Als gevorg van de wet TBA(Terugdringing Beroep op de Ar_beidsongeschiktheidregelingen) die per I augùstus lggz uunk¡acht isgeworden, worden daarnaast aile. AAWÆvAo-ers dieþ I augustus 1993 jonger waren dan 50 jaar
opgeroepen om zich opnieuw te laten beoordelen.
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Ìebel 4.5.1 lnkomenssitualie van mensen met MS, uitgesplitst naar werkend en niet werkend.

Werkend Niet werkend Nooit gewerk Totaal,

(n=391) (n=353) (n=92) geærr.o/o1

Samenstelling inkomen

alleen eigen inkomen

inkomen + uitkering

uitkering

geen uitkering/inkomen

Arbeidsongeschiktheidsuitkerin g

volledig

gedeeltelijk

Mediæh herkeurd na 1-1-94, waarvan

uilkering werd gestopt

hoogte uitkering verlaagd

hoogte uitkering gelijk

hoogte uitkeing veñoogd

geen informatie

3% 6%

29% 5%

48% 310/"

20% 58%

45%

53Io

1%

1%

52V"

107o

42%

70y"

63%

7%

25"/.

2/"

s4%

o:

28To

6%

78%

9%

6%

27o/o

26%

1%

13o/o

91Io

9V.

14To

u%
24o/o

18%

63%

ß%
15o/o

25%

90%

60/

2%

' Geconigeerd voor de verdeling van werkend en niet (meer) werkend

De mate wa¿rin men kan rondkomen van het huishoudinkomen is verschillend voor werkenden en

(niet) meer werkenden. Tweederde van de werkenden vindt datze goed rond kunnen komen van het
inkomen, ter"¡/ijl van de niet (meer) werkenden slechts een derde dit vindt. Ongeveer een vijfde van

degenen die niet (meer) werken geeft aan nauwelijks rond te kunnen komen van het inkomen. Bij de

ooit werkenden beoordelen mannen en vrouwen hun inkomenssituatie verschillend. Vrouwen geven

vaker dan mannen az,r' dal ze goed rond kunnen komen van het inkomen (42Vo versus 22Vo), terwljl
mannen vaker dan vrouwen aangeven dat ze nauwelijks rond kunnen komen van het inkomen (277o

versus 1?7o).

Zoals valt te verwachten is het wel of niet kunnen rondkomen van het inkomen afhankelijk van de
bron van inkomsten.

Wat betreft de activiteiten los van een betaalde werkkring (vrijwilligerswerk en gezelligheidsactiviteiten

buitenshuis), zijn er verschillen tussen werkenden en niet werkenden.Deze verschillen liggen niet
zozeer op het gebied van vrijwilligerswerk, maar op het gebied van gezelligheidsactiviteiten (op bezoek
gaan, bioscoopbezoek, dagje uit en dergelijke). Van de niet (meer) werkenden geeff 40Vo aan geen tijd
te (kunnen) besteden aan gezelligheidsactiviteiten, terwijl van de werkenden dit slechts een kwart is.
Vrijwilligerswerk wordt door 207o van de mensen gedaan en dit is onafhankelijk van het feit of men

al dan niet betaald werk doet. In totaal is ongeveer l}Vo van de mensen met MS ll of meer uren per
week op pad voor gezelligheidsactiviteiten enlof vrijwilligerswerk. Dit geldt zowel voor de werkenden

als de niet (meer) werkenden. Het activiteitenniveau komt overeen met die v¿rn mensen met een

spietziekte48.
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4.6 Conclusie

Het beeld dat in dit hoofdstuk geschetst is over de (ervaren) gezondheid van mensen met MS laat zien
dat gemiddeld genomen mensen met MS zich vermoeid voelen, beperkingen aangeven in het
maatschappelÜk leven, en veel psychische klachten aangeven. De vermoeidheid komt al bij een groot
aantal mensen voor met een lichte vorrn van MS; 6lvo geeft. aan dat zlj hier regelmatig last van
hebben' Dit laatste stemt overeen met wat beschreven is in de literatuur. Minderhoud en collega,srE
melden dat al ruim een kwa¡t van de MS patiënten last had van abnormale moeheid of vermoeibaar-
heid voordat de eerste duidelijke klinische MS verschijnselen zich voordeden.
Een belangrijke factor die sterk het gezondheidsbeeld van mensen met MS bepaalt, is of men op een
bepaald moment last heeft of herstellende is van een MS aanval. Ten tijde van het onderzoek bleek
een kwart van de deelnemers aan het onderzoek last te hebben of herstellende le zljn vaneen aanval.
In de literatuur is beschreven dat de activiteit van de ziekte bepalend is voor de mate wa¿rin men
psychische klachten (waaronder depressieve klachten) rapporteertae. Uit dit onderzoek blijkt dat de
activiteit van de ziekte ook de ervaren gezondheid en vermoeidheid in ongunstige zin bei,nvloedt. Een
bevinding die op zich wel voorstelbaar is. Dit betekent dat in het algemeen de resultaten van een
gezondheidskundig onderzoek bij MS patiënten in belangrijke mate bepaald worden door het aandeel
personen bij wie de ziel<te zich in een meer actieve fase bevindt.

Zoals valt te verwachten is er een sterke samenhang tussen de ernst va¡ MS enerzijds en gerapporteer-
de MS klachten, de ervaren gezondheid (vermoeidheid, psychische klachten, maatschappelijk
functioneren en moeite met vaardigheden in het dagelijkse leven) anderzijds. Sommige gezond-
heidskenmerken blijken echter minder sterk samen te hangen met de ernst van MS dan andere.
Hiermee wordt bedoeld dat bepaalde gezondheidskenmerken verhoudingsgewijs al vaak aanwezig zijn
bij degenen met een lichte tot matige MS. Dit zijn de klachten als vermoeidheid, zwakke benen,
evenwichtsstoornissen, gevoelstoornissen, het vaak overdag moeten plassen en moeite hebben met
communicatieve en mentale vaardigheden in het dagelijkse leven. Een ander aspect waarmee mensen
met een lichte tot matige Ms ook vaak mee te maken hebben, is de toename van MS klachten bij
omstandigheden als lichamelijke en geestelijke inspanning. Dit laatste kan van belang zijn voor het
kunnen blijven werken' De invloed van lichamelijke inspanning laat zichbijvoorbeeld merken in de
mate waarin men hulp ontvangt van anderen. Zo laat aJ een aanzienlijk deel van degenen met een
lichte tot matige bePerking het zwaar huishoudelijk werk en het doen van boodschappen over *m
anderen.

Loophulpmiddelen worden frequent gebruikt. Binnenshuis gebruikt een derde een loophulp en/of een
rolstoel, buitenshuis n¡im de helft. Van de groep met een licht tot matige beperking gebruikt ¡eeds 5vo
een loophulpmiddel. wel is het zo dat een deel van de mensen bijvoorbeeld een rolstoel gebruikt niet
zozeer omdat men de te nemen afstanden niet kan lopen, maar om vermoeidheid te voorkomen.
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De ziekte heeft een grote impact op arbeidsparticipatie. Znals in hoofdstuk 3 al besch¡even is, werkt

maar 367o van de mannen en277o van de vrouwen. Opvallend is dan des te meer dat toch nog2\Vo
van de mensen met MS vrijwilligerswerk doet. Delage arbeidsparticipatie van mensen die MS hebben,

wordt weerspiegeld in het hoge percentage personen dat een arbeidsongeschiktheidsuitkering heeft.

Bijna tweederde heeft zo'n uitkering. De laatste twee jaar is er veel beroering ontstaan naar aanleiding

van de verplichte herbeoordelingen die na I januari 1994 hebben plaatsgevonden van degenen die een

arbeidsongeschiktheidsuitkering hebben. In dit onderzoek blijkt het nadelig effect voor mensen met

MS relatief mee te vallen. De uitkering werd geen enkele keer gestopt. In het onderzoek is niet
gevraagd of men in beroep is geg¿En tegen de eerste beslissing van de keuringsarts.

Werk is belangrijk voor het inkomen. Dit blijkt uit het gegeven dat de werkenden gemiddeld genomen

hun financiële situatie thuis beduidend beter ervaren dan de niet meer werkenden. De groep die het

relatief gezien het vaakst aangeeft dat men nauwelijks kan rond komen van de huishoudinkomen, zijn
de niet meer werkenden mannen. Dit is te verklaren uit het gegeven dat vrouwen die niet meer werken,

vaker dan m¿ìnnen een pa¡tner hebben die wel werkt.

De niet (meer) werkenden hebben een ongunstiger gezondheid dan de werkenden: zij hebben meer last

van MS gerelateerde klachten, voelen zich meer vermoeid, meer beperkt in het maatschappelijk leven,

en raPporteren meer psychische klachten. Dit verschil in gezondheidstoestand kan deels verklaa¡d

worden uit het feit dat de niet meer werkenden gemiddeld ouder zijn en al langer de ziekte MS
hebben.

Het volgende hoofdstuk behandelt factoren uit het werk die mogelijk samenhangen met het al of niet
werken.
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5 Werken en niet (meer) werken

5.1 lnleiding

In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de vraag in welke mate de ziekte MS invloedt heeft op de

gevolgde opleiding, loopbaan en loopbaanperspectieven, w¿nrom mensen met MS gestopt zün met

werken en factoren die van invloed kunnen zijn op het aI dan niet werken, zoals het arbeidsverleden

en a¡beidsomstandigheden.

Opleiding

5.2.1 Het volgen van een opleiding
Een verminderde a¡beidsmarktpositie kan al ontstaan doordat een (voor)opleiding niet gevolgd of
afgemaakt kan worden als gevolg van MS. In totaal hebben 95 personen ¿umgegeven (llEo) dat zij
problemen hebben ondervonden door hun ziekte tijdens het volgen van een opleiding. Degenen die
na hun opleiding nooit betaald werk hebben gedaan, hebben vaker problemen ondervonden (20Vo) dn
de werkenden (12Vo) en de niet meer werkenden (9Vo). Omgerekend naar de totale MS populatie
betekent dit dzf 9Eo van de populatie problemen heeft ondervonden tijdens hun (voor)opleiding. In
tabel 5.2.1 zijn de gerapporteerde problemen weergegeven.

Tabel 5.2.1 Ervaren problemenl lijdens het volgen van een (voor-)opleiding als gevolg van MS (N=gS).

5.2

percentage

vermoeidheid

studievertraging, verzuim

afgebroken opleiding, geen vervolgopleiding

problemen met z¡en

verminderde concentratie

verplaatsings- en mobiliteitsproblemen

problemen met schrijven (0.a. snelheid)

sloomisæn in de motor¡ek (0.a. evenwichtsstoomissen)

problemen n¡et nader gespeciliceerd

u%
20%

15%

14%

13%

8V.

8%

3o/o

' Problemen zijn in een open vraag dær de mensen zelf gerapporteerd

Vermoeidheid is het meest genoemde probleem, gevolgd door studievertraging en afgebroken

opleiding. Andere minder vaak genoemde problemen zijn geheugenstoornissen (4 personen), gestoorde

blaasfunctie (3 personen) en het niet kunnen combineren van een baan met een opleiding (3 personen).

Zo gaf ieman,d aan dat er niet genoeg tijd was voor het maken vart een examen omdat hij niet snel kon
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schrijven' Een ander meldde dat het schrijþrobleem ondervangen was door examens mondeling te
doen en door het gebruik van een computer.

5.2.2 Het opleid¡ngsniveau
zoals in hoofdstuk drie naar voren komt, zijn leeftijd en geslacht twee factoren die het al dan niet
werken sterk bepalen, zowel bij mensen met MS als ook in de Nederlandse bevolking. Mannen werken
vaker dan vrouwen' en jongeren werken vaker da¡ ouderen. Een derde factor die sterk bepalend is
voor a¡beidsdeelname is opleiding. Tabel 5.2.2 geeft een vergelijking tussen werkenden en niet meer
werkenden in de MS-populatie en in de Nederlandse beroepsbevolking in 1994.

f abel5.2.2 Het opleidingsniveaul naar werken en niet meer werken vergeleken met de Nederlandse beroepsbevolking in 1994
(cBS, 1994).

Opleidingsniveau
MS, werkend

(n=391)

MS, niet meer

werkend

(n=3s3)

Ned. bevolking

werkenden

(n+5,9 miljoen)

Ned. bevolkng

we¡klozen

(n=547.00)

lâger, lotaa¡

mannen

v¡'ouwen

middelbaar, totaal

mannen

vf0uwen

hoger, totaal

mannen

vloun/gn

31%

34o/o

29%

35%

32%

37%

58%

53%

59%

31%

33%

29%

43yo

46%

49o/o

45%

357o

33%

38%

27o/o

24o/o

28ïo

u% 16% 25% 18%34o/o 2JTo 24% 18%Uo/" 14% 25% 1g"/"

I 
Alle afgeronde opleidingen:

Wat opvalt bij de mensen met MS is dat het percentage mensen met een afgeronde middelbare
opleiding onder de werkenden en niet meer werkenden lager is dan in de Nederlandse beroepsbevol-
king' Vergeleken met de Nederlandse beroepsbevolking hebben werkende mensen met MS vaker een
HBo of universitaire opleiding gehad en de niet meer we¡kenden vaker alleen maa¡ een opleiding op
LBO niveau.
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5.3 Arbeidsloopbaan

Voor de beschrijving van de arbeidsloopbaan van de niet meer werkenden wordt onderscheid gemaakt

tussen degenen die gestopt ztjn nadat de ziekte MS bekend werd en degenen die gestopt zijn voordat

de ziekte bekend we¡d. Zoals tabel 5.3.1 laat zien, zijn vrouwen vaker dan mannen gestopt met werken
voordat de ziekte MS bekend was. Dit laatste sluit echter niet uit dat men al wel lichamelijke klachten
kon hebben, zonder dat men wist dat dezp verband hielden met Ms (zie ook paragraaf 5.3.1).

Tabel 5.3.1 ïjdstip van stoppen met werken

Wanneer gestopt met werken?

Man

(n=100)

V¡ouw

(n=253)

Totaal

(n=3s3)

nadat MS bekend was

voordat MS b€kend was

onbekend

80%

18%

2%

50%

43o/o

58%

36%

6%

5.3.1 Duur van de loopbaan
De duur van de arbeidsloopbaan van de nog werkenden en niet meer werkenden is 20 respectievelijk
17 ja2l. Zowel bij de werkenden als bij de niet meer werkenden is de duur van de loopbaan bij de

mannen langer dan bij de vrouwen. De a¡beidsduur van vrouwen die gestopt zijn met werken nadat
de ziekte bekend was (18 jaar), is aanzienlijk langer dan van degenen die gestopt zijn voor MS bekend
was (12 jaar), m¿ur nog steeds korter dan bij de mannen (22 jaar). Mannen zijn gemiddeld ook oude¡
als zij stoppen met werken dan vrouwen, waarbij het verschil in leeftijd wel kleiner is voor de groep
die gestopt is nadat MS bekend was geworden. Twee dingen vallen op in tabel 5 .3.2. Ten eerste dat
de arbeidsduur van de mannen èn de vrouwen die werken, vergelijkbaar is met degenen die gestopt
zijn met werken nadat MS bekend was geworden. Ten tweede dat de werkenden nu ouder zijn dan de

niet meer werkenden ten tijde dat zij gestopt zijn met werken.

Als men MS heeft, dan wordt de duur van de totale arbeidsloopbaan ondermeer bepaald door de

leeftijd die men heeft als de ziekte MS zich manifesteert, de emst van de ziekte en de a¡beidsomstan-
digheden.
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Tabel 5.3.2 De gemiddelde aóeidsduur van weftenden en niet meer werkenden en de leeflijd waarop niet werkenden gestopt
zijn, uitgesplitst naar geslacht.

Werkt niet meer

Werkend

(n=3s1)
Totaal

(n=sss)'
MS was bekend MS was onbekend

(n=206) (n=127)

Arbeidsduur fr), totaal

mannen

vrouwen

Leefiüd t.t.v. stoppen (i0, totaat

mannen

vr0uwen

20

22

t9

(411'

(43)

(3s)

17

22

15

36

41

33

13

22

12

20

22

18

31

eo

29

38

41

37

t 
Van 20 personen is niel b

2 
Huidige leeft¡jd van de we

Bekijken we de duur van de periode waarin mensen met MS met klachten (zijn blijven) we¡ken, dan
bltjkt dat van degenen die gestopt zijn nadat de ziekte bekend werd, relatief een veel kleiner deel lange
heeft tijd gewerkt terwljl zij ook MS klachten hadden dan degenen die nu nog aan het werk zijn: 2lvo
versus 32vo werkt(e) meer dan l0 jaar met MS klachten (t¿bel 5.3.3). Dit verschil wordt niet verklaard
doordat de niet meer werkenden gemiddeld ouder wa¡en toen z1j MS klachten kregen. De leeftijd
waarop men gemiddeld klachten kreeg is vergelijkbaar: 31 ,l jaar voor de werkenden en 3 I ,5 jaar voor
degenen die gestopt zijn nadat de ziekte bekend werd. De langere periode dat werkenden doorwerken
terwijl men last heeft va¡ MS klachten of wetende dat men MS heeft, past bij de bevinding dat de
werkenden nu ouder zijn dan de niet meer werkenden ten tijde dat zij stopten.
Tabel 5'3'3 laat verder zien datvan degenen die gestopt zijn voordat de ziekte bekend was, een kwa¡t
tijdens hun loopbaan wel (achteraf) MS klachren had..
Een andere verklaring voor de bevinding dat de nu werkenden ouder zijn dan de niet meer werkenden
ten tÜde dat men stopte met werken, is dat bij degenen die gestopt zijn de ziekteernstiger is verlopen
dan bij degenen die nu nog werken. Dit is niet vast te stellen, omdat niet te achterhalen is wat de
gezondheidstoestand was op het moment van stoppen. De rol van werkfactoren wordt besproken in
de volgende paragrafen 5.3.3 en 5.4.
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Tabel 5.3.3 De periode van werken en MS diagnose bekend en periode met klachten van rverkenden en niet meer werkenden.

Werkt niet meer

Werkend

(n=3ßs)

Totaal

(n=333)r

MS was bekend MS was onbekend

(n=206) (n=127\

gestopt voor diagnose vaststelling

gestopt in jaar diagnose

1 -2jaat

3-5jaar
610 jaar

langer dan 10 jaar

geslopt voor ontstaan klachlen

gestopt in jaar klachten

1-2jaar
3-5jaar
6 - 10 jaar

langer dan 10 jaar

38o/o

260/"

14%

11%

5%

5Io

26%

301o

26%

17lo

10%

23o/o

24o/o

21%

21%

20lo

14%

180/.

16%

11%

140/.

ti"t"
24o/o

s2%

32V.

43%

23%

17%

8?/"

9%

100%

55lo

20%

8%

7%

1v"

I 
Van 20 personen is niet bekend wanneer zii gestopt zijn met werken (diagnose jaar en/of jaar stoppen onbekend)

Er is uiteraa¡d een verband tussen de leeftijd die men had toen de diagnose gesteld werd en het aa¡tal
jaren dat men nog kan doorwerken, wetende dat men MS heeft. Van de 18 niet werkenden die meer

dan l0 jaar hebben doorgewerkt, waren 15 personen jonger dan 36 jaar toen MS bekend werd. Toch

is tweederde van de 110 op dit moment niet werkenden die voor hun 36-ste te horen kregen dat zij
MS hadden, gestopt in de daaropvolgende vierjaren.

Aan de hand van de onderzoeksgegevens is een schatting gemaakt van het percentage mensen dat na

een bepaald aantal jaren na diagnosestelling nog aan het werk is' (figuur 5.3.1). Ongeveer een kwart

blijkt al in hetzelfde jaar te stoppen. Na twee jaar werkt nog bijna de helft. Na l0 jaar werkt nog l3Vo.

Gemiddeld werkt men 2,4 jaar, wetende dat men MS heeft." Het gemiddelde is laag, maa¡ de

spreiding in het aanøl jaren dat men werkt(e), wetende dat men MS heeft is echter zeer groot. Het

aantal jaren va¡ieert van 0 tot 43 jaar voor de niet meer werkenden en 1 tot 49 jaar voor de

werkenden. De schatting va¡ het gemiddelde is aan de Iage kant, omdat er nog steeds mensen aan het

werk zijn, va¡ wie niet te zeggen is hoe lang zij nog zullen werken. Verder is bij een klein aantal

personen de diagnose langer bekend da¡ het aantal jaren dat men werkt(e) wetende dat men MS heeft.

Zo wisten 18 nu werkenden (5Vo) en twee niet meer werkenden (lVo) reeds voordat men begon te

werken dat men MS had.

Bij een aantal personen werd de diagnose MS vastgesteld in hetzelfde jaar dat men begon te werken.
Dit betreft I I werkenden (3Vo) en 5 niet meer werkenden (37o).

De gemiddelde waarde is de geometrische gemiddelde. Vanwege de grote spreiding van de afzonderlijke
waa¡den, zijn de waarden eerst gelogaritmiseerd alvorens het gemiddelde is berekend.
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Figuur 5.3.1 Hoe lang werkt men door na de diagnose MS?

> 10 jaar
13V.

meteen gestopt
26y.

6-1 0 iaar
15%

3-5 iaar
22./"

5.3.2 Redenen waarom men gestopt is met werken
Van de degenen die één of meer redenen hebben opgegeven wa¡uom men gestopt is met werken
(n=334), gaf 69vo aan dat de ziekte MS (mede) een reden was om te stoppen. Bij mannen speelde MS
vaker een rol dan bij vrouwen (877o versus 6lvo). ook was bij mannen de diagnose van MS ten tijde
van stoppen met werken vaker bekend, 827o versus 57Vo.Dat- meer mensen a¡rngeven dat MS een
reden geweest is om te stopPen met werken (69vo) duthet aantal bij wie de diagnose bekend was ten
tijde van stoppen (6ovo), wordt veroorzaakt door het feit dat men achteraf de erva¡en gezondheids-
klachten op het werk toeschrijft aan MS.
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Tabel 5.3.4 Opgegeven redenen waarom men gestopt is mel werken (N=334).

Bedenen om te stoppen

MS een reden

(n=zs)
MS geen reden

(n=105)

Totaal

(n=æa)

ontslagen/reorganisalie

geen verlenging arbe¡dscontract

geen aangepast werk

de nodige werkaanpassingy'-voozieningen

waren niet mogelijk

liever met andere dingen bezig dan werk

huwelijldzwan gerschap/kinderen

verhuizing

pensioen/VUT

de ziekte MS

andere ziekte dan MS

andere reden

8%

1Io

15%

10Io

9o/o

3%

2To

<1%

1000/0

2%

5o/o

10%

9%

3%

9%

3%

81"

22%

3lo

69%

2%

7V"

1%

5o/o

64%

5%

6%

3lo

1ly.

In totaal is bij bijna een derde de ziekte MS niet de aanleiding geweest om te stoppen met werken.

Op de ziekte MS na, is huwelijk/zwangerschap/kinderen de voomaamste reden geweest om te stoppen

met werken (22Vo).Slechts2Tohaaldede VUT/pensioen gerechtigde leeftijd. Huwelijkl/ zwangerschap/

kinderen blijkt met name genoemd te zijn door vrouwen die tot 10 jaar terug gestopt zün met we¡ken.

In tabel 5.3.5 zljn de aan MS gerelateerde problemen weergegeven die mensen op het werk

ondervonden. De meest genoemde klachten waren vermoeióheid (87Vo) en lichamelijke beperkingen

(73Vo), gevolgd door problemen met het zien (30/o) en concentratie en geheugenstoornissen e.d. (287o).

De verplaatsings- en vervoerproblemen zijn vooral genoemd door degenen die gestopt zijn met \ryerken

in de eerste vier jaar nadat de diagnose bekend was geworden.

Tabel 5.3.5 Ervaren probiemen op het werk als gevolg van de ziehe MS (N=222).

Probleem percenlage

problemen met veruoer van/naar werk

verplaalsingsproblemen op het werk

problemen met zien

lichamelijke beperkingen

vermoeidheid

emotionele klachten

concenlralie, geheugenstoom¡ssen e.d.

andere

o.a. toiletteren/incontinent¡e

5.3.3 lnhoudelijke aspecten van de loopbaan

Tussen werkenden en niet meer werkenden zijn ten aarzien van sommige aspecten van de loopbaan

enige verschillen (tabel 5.3.6).

16%

19y.

30%

87o/o

21o/o

28%

17o/o

2V.
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Tabel 5.3.6 lnhoudelflk aspecten van de loopbaan: vergelijking van werkenden en niet meeÍ werkend.

Werkt niel meer

Werkend

(n=391)
Totaal

(n=353)1

MS was bekend

(n=206)

MS was onbekend

(n=127)

lichamelijk zware arbeid verricht
geesteliik zware arbeid venicht
ploegendienst venicht

4 of meer werkgevers

verschillend type werk verricht

ziehe beînvloedt gedrag aó€idsmarkt:
verandering beroep/f unctie/werft kring
rol bij keuze werk

bij vinden van werk

ziekte en solliciteren;

informatie over MS achtergehouden

afgewezen voor functie vanwege MS

42%

ñ%
30%

28%

51%

50%

53%

35%

36%

58%

1gvo

17%

l3o/o

9"/.

490/.

44%

33%

33%

54%

14%

140/

12%

8V"

47%

32%

31%

280/"

45%

5%

9%

10o/o

2%

6%

32%

30"/"

8V.

12yo

1lyo

1 
Van 20 personen is niet beke

Beperken we ons bÜ de niet meer werkenden tot degenen die gestopt zijn nadatde ziekfe bekend was
geworden, dan blijkt dat

- de niet meer werkenden vaker lichamerijke zware arbeid en de werkenden

werkgevers hebben

vaker geestelijk
zwaar werk hebben verricht;

- de niet meer werkenden tijdens hun roopbaan vaker bij een groter aantar
gewerkt en vaker verschillend type werk verricht;

- de niet meer werkenden minder vaak van beroep, werkkring of functie veranderd zijn dan de
nu werkenden' ook heeft de ziekte bij hen minder vaak een rol gespeeìd bij de keuze van
werk en hebben zij iets minder vaak informatie achtergehouden over hun ziekte tijdens een
sollicitatie' De niet meer werkenden hebben door hun ziekte wat vaker problemen gehad bij
het vinden van werk. Beide groepen zeggenechtereven vaak dat zij vanwege hun ziekte zijn
afgewezen voor een functie.

De gevolgen van de ziekte voor het verkrijgen en behouden van werk is mede aftrankelijk van de
leeftijd waarop de ziekte zich manifesteert. Her krijgen van MS op jonge leeftijd kan problemen
opleveren met het verkrijgen van werk, terwijl ouderen geconfronteerd worden met het behouden van
werk' De gevolgen van MS op de arbeidsmarkt voor longe mensen zijn nagegaan voor de groep die
in de afgelopen 10 jaar voor hun 26-ste te horen kreeg dat ze MS hadden (60 personen). ziekte heeft
bij hen vaker hun gedrag op de a¡beidsmarkt beinvloedt en zíj zijn volgens eigen zeggen vaker
afgewezen voor een functie vanwege MS dan de totare groep (øbel 5.3.6). Binnen deze groep heeft
bij de nu werkenden de ziekte vake¡ een rol gespeeld bij de keuze van werk (402o versus 32?o) en
hebben de werkenden vaker informatie achtergehouden over hun ziekte tijdens een sollicitatie (27vo
versus 217o)' De niet meer werkenden hebben door hun ziekte daarentegen vaker problemen gehad bij
het vinden van werk (26vo versus 17vo) enzeggen vaker dat zij vanwege hun ziekte zljn afgewezen
voor een funcfie (32Vo versus lTVo).
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In de totaal beoordeling van de a¡beidscarrière zijn ook enige verschillen tussen beide groepen. De nu

werkenden omschrijven hun arbeidsloopbaan wat vaker als in opgaande lijn dan degenen die gestopt

zljn (4l%o versus 357o), terwijl degenen die gestopt zijn hun loopbaan vaker als een dalende lijn zien

(217o ver*s l{Vo).

5.4 De huidige en de laatst uitgeoefende baan

5.4.1 Kenmerken van de huidige'en laatste baan

Met betrekking tot de niet meer werkenden die gestopt zijn nadat de ziekte bekend was geworden, zijn

er met de nu werkenden de volgende verschillen (tabel 5.4.1):

- De functie was in beide groepen voor het merendeel een vakspecialistische of leidinggeven-

de" administratieve of ambachtelijk, industriële of transport-functie. Een vergelijking met de

Nederlandse werkende bevolking in 1994 \aat zien dat de groep werkenden, meer nog dan de

niet meer werkenden duidelijk oververtegenwoordigd zijn in de administratieve functies en

ondervertegenwoordigd zijn in de ambachtelijk, industriële of transport-functies"-;

- E¡ werk(t)en relatief meer mensen met MS als zelfstandige dan in de Nederlandse werkende

bevolking (97o)3s;

- De werkenden hebben minder vaak een leidinggevende functie dan degenen die gestopt zijn

met werken;

- De omvang van het bedrijf was bij de niet meer werkenden vaker kleiner dan van de nu

werkenden. De werkenden daafegenover werken vaker bij een groter bedrijf;

- De werkenden en niet meer werkenden verschillen aanzienlijk in de duur van de werlo,tteek.

Van de niet meer werkenden werkte tweede¡de minstens 32 uur in hun laatste functie, terwijl

van de nu werkenden daarentegen slechts een kwa¡t een werkweek heeft van meer dan 32 uur.

Dezelange werkweek van de niet werkenden is net zo vaak gerapporteerd door hen die vrijwel

meteen gestopt zijn met werken nadat MS bekend was geworden, als door degenen die nog

een aantal jaren hebben doorgewerkt.

- 
De aa¡d van de huidige baan van de werkenden wordt uitgebreid besproken in hoofdstuk 6

" Vakspecialistische functies zijn: beleidsfuncties, medisch/verzorgende functies, ft¡ncties in het onderwijs
of wetenschappelijke functies.

In de Nederlandse beroepsbevolking heeft 25Vo een ambachtelijVindustriële of tansport func¡ie, 197o

een administratieve functie 307o is vakspecialistisch of hoger leidinggevend.
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Tabel 5.4.1 Huldige en laatst u¡tgeoefende baan: vergelijking van werkenden en niet meer werkend

Werh niet meer

Werkend

(n=391)
Totaall

(n=353)

MS was bekend

(n=206)

MS was onbekend

(n=127\

beroep:

ambachtel¡jMndustrieel/transport

admin¡stratief

commercieel

dienstverlenend

vakspecialistisch en hoger

leidinggevend

agrarisch

werkend als zelfstandige

leidinggevend

glootte van bedrijf:

max. 10 werknemets

10-35
35 - 100

meer dan 100

geen informatie

duur werkweek:

nax20 uut

21 - 32 uut

33 uur en meer

10o/o

337o

8%

10%

36%

3V"

18%

18%

14%

48o/o

2lo

uv"
22%

24%

12%

23y"

11%

30v.

26%

18%

16%

28lo

13To

23V"

12%

65%

15%

26%

10%

14%

31%

4%

14%

u%

25%

13%

¿V'/ô

350/0

25%

13%

61y"

17lo

23%

12%

¿ô-/o

23%

3%

6%

20%

28V"

28Yo

12o/o

18y"

t5v"

16Vo

25%

11%

18%

27%

20%

9%

710/"

1 
Van 20 personen is n

Ten aanzien van de tijdetüke dienstbetrekkingen en welken tn de sociare werkvoorziening zijn de
verschillen tussen beide groepen slechts gering. zo'n 6 to¡ BVo wetkt(e) in tijdelijk dienstverband en
3 tot 4Vo werkt(e) in de Sociale Werkvoorziening
De verschillen in de duur van de wetkweek doet vermoeden dat het werk v¿rn de nu werkenden is
¿umgepast aan de belasting. In de volgende para$aaf wordt nader bekeken of dit zo is en om welke
aanpassingen het Eaat.

5.4.2 Werkaanpassingen
Er zijn grote verschillen in de mate '\¡/aa¡in het werk van de nu werkenden is aangepast en het werk
van de niet meer werkenden was aangePast. Van de nu werkenden werkt 62vo met werkaanpassing,
terwijl maar een kwart van degenen die gestopt zijn in hun laatste werk met werkaanpassingen werkte.
Een derde van degenen die gestopt zijnhad. graag gewild datzijnthau laatste werk was aangepast of
meer was aangepast.
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Tabel 5.4.2 Gerealiseerde en gewenste werkaanpassingen naar werken en niet meer werken.

Gerealiseerd versus gewenste werkaanpassing werkenden

(n=391)

niet meer werkenden

(n=206)

geen aanpassrng, geen wens

geen aanpassing, wel gewensl

voldoende aangepasl

meer aanpassing gewenst

26V"

12%

47%

14v.

51%

24%

17%

8%

Tabel 5.4.3 geeft een overzicht van de inhoudelijke teneinen w¿urop het werk werd aângepast, of
waarop ¿nnpassingen verlangd worden. De tabel laat zien dati
- voor beide groepen andere werktijden, korter werken, weglaten van taken, het werk zelf mogen

indelen en lager werktempo de meest genoemde ¿umpassingen zijn. Gewijzigde werktijden en -
tempo wijzen op een algehele verminderde belastbaarheid;

- in mindere mate, m¿ü¡ toch nog een substantieel aantal gebruik maakt van hulpmiddelen en

afrngepast meubilair;

- naâst aaapassingen op het tenein van werktaken en organisatie, relatiefvaak 'meer hulp' genoemd

wordt, ook als gewenste aanpassing.

Bij de antwoordcategorie 'anders nl.' werd door degenen met (gewenste) werkaanpassing relatief vaak

'andere werktaken' genoemd (werkend 5Vo, niet werkend 4Vo) of gewenst (werkenden 4Vo, nietmeer
wetkenden l2%o).

Thuiswerken oftelewerken was niet een van de gepresenteerde opties bij de vraag naar werkaanpassin-
gen. Deze aanpassing is wel door zeven mensen zelf genoemd. Afgaande van de zelfgerapporteerde

frequentie, zou nog geen2Vo van alle werkenden thuiswerken. Slechts 2 werkenden gaven thuiswerken
aan als gewenste werkaanpassing.

Ongeveer een kwart van de mensen die gestopt is met werken nadat de diagnose bekend was geworden

zegldat als het werk (meer) was aangepast, zijlanger hadden doorgewerkt. Van degenen die in hun

laatste functie (meer) werkaanpassingen hadden gewild, zegt ongeveer tweederde dat zij langer hadden

doorgewerkt als het werk meer was aangepast.
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Tabel 5'4'3 Aard van de gerealiseetde en gewenste werkaanpassingen naar werken en niet meer werken.

werkenden

(n=391)

niet meer werkenden

(n=206)

Gerealisee¡de werkaanpassing

andere werktijden

korter werken

ander€ pauzetegeling

lager werktempo

meer hulp

weglaten taken

taken eóij
zelf werk indelen

hulpmiddelen

bete¡ meub¡lair

ander gereedschap/machines

(b¡j)scholing

Gewensle werkaanpass¡ng

andere werktüden

korter werken

andere pauzeregeling

lager werhempo

meer hulp

weglaten laken

taken erb¡i

zell werk indelen

hulpmiddelen

beter meubilak

ander gereedschap/machines

(bij)scholing

(n=239)

60%

70%

15o/o

36%

u%
490/.

12%

54%

19%

22%

3V"

8%

(n=100)

29%

39%

10%

29%

27%
eao/-

8%

17%

29%

8%

17%

þ=a7)
53%

79%

9%

u%
21o/o

45%

6%

4S%

13%

9%

6%

(n=54

42%

51%

25%

42%

42%

32%

42%

26%

23%

7%

Al met al blijkt dat werkaanpassingen vooral bestaan uit immateriële werkaanpassingen en dat
materiële werkaanpassingen zoals hulpmiddelen, beter meubilai¡ en ander gereedschap relatier gezien
een kleiner, maar toch een substantieel, deel uitmaken van de (gewenste) werkaanpassingen. Het hoge
percentâge werkenden dat werkt met werkaanpassing(en), geeft ¿un dat werkaanpassingen belangrijk
zùn voor het kunnen blijven werken.

5.4.3 Werkervar¡ngen in relatie tot de ziekte
In deze pangrazf wordt ingegaan op de vraag in hoeverre de ziekte een rol heeft gespeeld in de
context van de huidige of laatste werkkring.
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Tabel 5.4.4 Werkervaringen jn relatie tot de ziehe naar werken en niel meer werken.

werkenden

(n=391)

niet meer werkendenl

(n=20ô)

Voozieningedcondities:

werkplek niet goed toegankelijk

vervoer naar werk een probleem

afhankelijk van collega's

collega's weten niet van aandoening

Negatieve werkervaringen in verband met aândoening:

collega's negalieve opme*ingen

directe leiding neg. opmerkingen

kansen promotie kleiner

ziekle erger door werk

Bekening houden met:

collega's te veel

collegâ's te weinig

chef te veel

chef te weinig

Beter 'lunctioneren':

minder veeuim dan mllega's

meer presleÍen dan collega's

Mlnder'f unclioneren';

meer vezuim dan collega's

mjnder presteren dan collega's

11%

Þ%

u%
5%

6%

4%

52%

13%

2%

8lo

3o/o

2%

23o/o

8o/o

25Yo

29V.

27yo

20%

33lo

24%

12"/"

51Io

1%

14o/o

11%

20%

12Io

5%

23%

30%

' Diagnose MS bekend ten tijde van stoppen

In enkele opzichten zijn werkenden beter af dan niet meer werkenden, namelijk werkenden ervaren

minder problemen met de toegankelijkheid van de werþlek en het vervoer n¿uu het werk. Ook zijn

werkenden beter af met betrekking tot hoe men het werk in relatie tot de ziekte ervaren heeft.

De ervaring die de werkenden het meest onderscheidt va¡ de niet meer werkenden is de invloed van

het werk op de emst van de ziekte: De helft van de niet meer rverkenden vindt dat de ziekte erger

werd door het werk dat men deed, terwijl van de nu werkenden slechts één van de acht dat vindt.

Opvallend is dat van de we¡kenden evenveel mensen (ongeveer een kwart) vinden dat ze meer

verzuimen respectievelijk minder verzuimen dan hun collega's. Van de niet meer werkenden vinden

minder mensen (12Va) dat ze minder verzuimnen dan hun collega's. De werkenden en niet meer

werkenden onderscheiden zich niet van elkÍuf als het gaat om het meer of minder presteren dan

collega's.

Werkenden en niet meer werkenden hebben in dezelfde mate hulp gezocht of ontvangen op de

werþlek (bij beiden groepen zo'n80Vo). De werkenden hebben het meeste contact met de bedrijfsarts

(66Vo), gevolgd door de personeelsfunctionais (417o) en de verzekeringsarts (37Vo). De niet meer
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werkenden hebben het meest contact gehad met de bedrijfsarts (43Vo) en de verzekering sarïs (41vo),
gevolgd door de personeelsfunctionaris. Relatief een klein percentage heeft in verband met hun ziekte
contact gehad met een beroepsadviseur of de bedrijfsmaatschappelijk werker. Een kwart van de
werkenden en 35vo va¡ de niet meer werkenden had i¡ verband met hun ziekte vaker contact willen
hebben met een functionaris.

5.5 voorspellers van de situatie van wel of niet meer werken

In deze paragraaf wordt gekeken naa¡ de mate waa¡in bepaalde kenmerken naast leeftijd en geslacht
bijdragen aan de verklaring van de situatie van wel en niet meer werken. Hiervoor is een beperking
gemaakt tot personen van 55 jaar en jonger. Van de niet meer werkenden zijn degenen bij wie de
diagnose MS niet bekend was ten tijde dat men òtopte met werken, uitgesloten. In totaal blijven er dan
547 personen over. Naast leeftijd, geslacht en opleidingsniveau wordt nagegazrrrin welke mate moeite
met vaardigheden in het dagelijkse leven, hulpbehoevendheid, baan- en loopbaankenmerken bijdragen
aan de verklaring van wel of niet werken. Voor de bepaling van de bijdrage van kenme¡ken aan het
wel dan niet werken, is gebruik gemaakt van de logistische regressie methode. Deze methode heeft
als voordeel dat elke bijdrage van een specifiek kenmerk op het voorkomen v:rn niet werken
gecorrigeerd wordt voor de bijdrage van de a¡dere kenmerken (voor meer informatie zie btjlage 2,
paragraaf 5.5).

Naast leeftijd en geslacht speelt voor de verklaring van wel,/niet meer werken het opleidingsniveau een
belangrijke rol. Iemand met MS met een laag opleidingsniveau heeft ten opzichte van iemand met een
hoog opleidingsniveau vier maal zo veel kans om niet meer te werken. Deze bevindingen zijn niet
terug te voeren op de moeite die men heeft met bepaalde vaardigheden in het dagelijkse leven
vanwege de ziekte MS. Wat betreft beperkingen in het dagelijks leven onderscheiden de niet meer
werkenden zich van de we¡kenden doordat zij significant meer beperkt zijn in afstanden kunnen lopen,
meer moeite hebben met mentale vaardigheden en met hjne en grove handbewegingen en vaker
afhankelijk zijn van hulp van anderen. Andere aspecten als moeite met communicatieve vaardigheden
en de mate waa¡in men mobiel is, dragen niet bij tot de verklaring van al dan niet werken. Een ander
asPect van de ziekte dat een rol speelt is de leeftijd die men had toen MS werd vastgesteld: hoe ouder
men is waarop de diagnose wordt vastgesteld, des te groter de ka¡s dat men op een bepaalde leeftijd
nog a¿rn het werk is. Dit betekent bijvoorbeeld voor de 46-55 jangendie al voor hun 26ste wisten dat
zij MS hadden, dat de kans om niet te werken vijf maal hoger is dan voor degenen bij wie de diagnose
werd vastgesteld op 36-45 jarige leeftijd. Dit laatste duidt er op dat de progressie van de ziekte van
belang is.

Vervolgens is in een tweede analyse gekeken of bepaalde ba¿¡- en loopbaankenmerken verband
houden met het niet meer werken. Hierbij is rekening gehouden met leeftüd, geslacht en opleidingsni-
veau' Loopbaanervaringen hangen mede samen met de leeftijd waarop MS zich manifesteert (zie
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Pafz;graaf 5.3.3) . Daarom is ook rekening gehouden met de leeftijd w¿urop de diagnose MS is

vastgesteld.

Het type werk/beroep kan van belang zijn waarom men stopt met werken. Analyse laat echter zien dat
type werk/beroep zo sterk samenhangt met het opleidingsniveau, dat als rekening wordt gehouden met

het opleidingsniveau, de factor werk/beroep geen zelfstandige bijdrage levert aan de verklaring weVniet

werken.

Andere baankenmerken zijn echter wel van belang. Niet meer werkenden onderscheiden zich van de

werkenden doordat zij meer uren per week werkten en bij hen minder vaak het werk was ¿ungepast.

Ook het hebben opgedaan van negatieve werkervaringen draagt bij tot de verklaring wel of niet
werken. Mensen met een leidinggevende functie blijken een anderhalf zo grote kans te hebben om niet
te werken als zij die geen leidinggevende functie hadden. Dit kenmerk is, echter, statistisch net niet
significant (p=0,08). Andere baankenmerken als werken als zelfstandige, bedrijfsgrootte en de wens

tot meer werkaanpassing dragen niet significant bij aan de verklaring van al dan niet werken.

De loopbaankenmerken ervaren werkloosheid, aard van het werk (ooit lichamelijk, geestelijk werk of
ploegendienst), arbeidsmarkt- en sollicitatie ervaringen in verband met MS dragen eveneens niet bij
tot de verkla¡ing van al dan niet werken.

Tenslotte zljn in één model de gezondheidskenmerken tezamen met de baan-en loopbaankenmerken

opgenomen. De eerder gevonden bijdragen van de gezondheidskenmerken en de baan- en

loopbaalkenmerken dragen tn deze analyse in dezelfde orde van grootte bij aan de verklaring van

weUniet werken als in de afzonderlijke twee analyses.

Ervaren gezondheid is om twee redenen niet als verkla¡ende va¡iabele opgenomen in de beschreven

analyse van deze paragraaf. Ten eerste omdat de manier waarop men de gezondheid ervaart zowel
beinvloed kan worden door kenmerken van de ziekte als door kenmerken van de sociale omgeving.

Het al dan niet werken behoort tot de kenmerken die invloed hebben op de erva¡en gezondheid. Ten
tweede omdat de gezondheid van de niet meer werkenden nu anders is dan ten tijde van het stoppen

met werken. Het meenemen van de ervaren gezondheid in de analyses zou kunnen leiden tot de

redenering dat mensen die niet werken zich minder gezond voelen en daarom niet werken. Het meest

waarschijnlijke is een wisselwerking: men voelt zich minder gezond en de ervaren gezondheid

verslechterd door het niet meer werken. In hoofdstuk 7 wordt in dat kader ingegaan op de rol die de

gezondheid bij een mogelijke herintrede op de arbeidsmarkt speelt.

5.6 Conclusies

In dit hoofdstuk is getracht inzicht te krijgen in factoren die mogelijk een rol spelen bij het aI dan niet
werken. Eén van de opvallende resultaten is, is dat bij ongeveer 30Vo van de niet meer werkenden, MS
geen rol gespeeld heeft bij de beslissing om te stoppen met werken. I¡ tweederde va¡ deze gevallen

was huwelijk/kinderen de reden om te stoppen. Het gegeven dat huwelijklkinderen met name is
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genoemd door vrouwen die tot l0 jaar terug gestopt zijn, wijst erop dat deze niet direct MS gebonden
reden aan het afnemen is, omdat in het algemeen de arbeidspaficipatie van vrouwen nog steeds aan
het stijgen is' Verder is de werknemer met MS die stopt met werken gemiddeld jong, 36 jaar.
Degenen die wisten dat ze MS hadden ten tijde van stoppen, zijn gemiddeld niet veel ouder (3g jaar).
Dit past bij de bevinding dat van alle niet werkenden slechts 2vo de VUT of de pensioengerechtigde
Ieeftijd heeft gehaald. Geschat is dat van de werkenden die te horen krijgen dat ze MS hebben, een
kwart stopt met werken in datzelfde jaar, oplopend tot driekwart 5 jaar na diagnose-vaststelling.
Gemiddeld werkt men nog 2,4 jaar door. Dit laatste is een onderschatting, omdat voor de berekening
gebruik is gemaakt van gegevens van de nu nog werkenden.

De drie kenmerken die in de Nederlandse beroepsbevolking van doorslaggevend belang zijn voor het
al dan niet werken, zijn ook voor mensen met de ziekte MS van belang: Vergeleken met de werkenden
zijn de niet mee¡ werkenden ouder, vaker vrouw en hebben vaker alleen m¿u¡¡ een lagere (beroeps)op-
leiding gehad. De werkenden hebben in vergelijking met de werkende Nederlandse beroepsbevolking
gemiddeld een hoger opleidingsniveau. De niet meer werkenden, die toch al een lager opleidingsniveau
hebben dan de werkenden, hebben gemiddeld ook nog een lager opleidingsniveau dan de werklozen
in Nederland. Dit maalrt hun kansen op werk er niet bete¡ op. Een opvallend detail is echter dat de
niet werkende mannen die MS hebben, toch relatief vaak een hogere opleiding (HBo, universiteit)
hebben. Verhoudingsgewijs ongeveer evenveel als onder de werkende mannelijke beroepsbevolking
in Nederland.

Baan- en loopbaankenmerken van de werkenden zijn vergeleken met de groep niet meer werkenden
bij wie MS bekend was ten tijde van het stoppen met we¡ken. De niet meer werkenden hebben in
aantal jaren even lang betaald werk verricht als de werkenden nu. De nu werkenden zijn echter
gemiddeld wel twee jaar ouder dan de niet meer werkenden op het moment dat ze stopten. De
bevinding dat de gemiddelde a¡beidsduur van de werkenden niet langer is, is deels te verklaren door
het gegeven dat de nu werkenden gemiddeld een hogere opleiding hebben gevolgd dan de niet meer
werkenden. Hierdoor zijn zij op latere leeftijd gaan werken dan de niet meer werkenden. De leeftijd
w¿ul¡op men MS klachten kreeg is voor werkenden en niet meer werkenden vergelijkbaar. Met andere
woorden, de niet meer werkenden hebben korter doorgewerkt nadat de ziekte zich voor het eerst
manifesteerde dan de werkenden. Dit betekent dat en/of de niet meer werkenden destijds minder
gezond waren (ziekte progressiever) dan de nu werkenden erlof dat, gegeven de ziekte, de
arbeidsomstandigheden van de niet meer werkenden minder gunstig waren.
wat betreft baankenmerken hebben de nu werkenden vaker administratieve of vakspecialistische en
hoger leidinggevende functies dan de niet meer werkenden destijds. Aan de andere kant gaven de niet
meer werkenden vaker leiding aan één of meer personen dan de nu werkenden. Beide kenmerken
droegen echter niet significant bij aan de verklaring aan het wel of niet werken.
Een ander wel significant' aspect is het aantal uren dat men per week werkt(e). Slechts een kwa¡t van

significant betekent dat het kenmerk (aantal uren werken) statistisch significant geassocieerd is met het welof niet we¡ken (zie ook bijlage 2, paragraaf 5.4).
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de werkenden werkt meer dan 32 uur, terwijl van de niet meer werkende ongeveer 607o dat deed.

Passend bij deze bevinding is dat het werk van de werkenden vaker is aangepast dan destijds bij de

niet werkenden, en dat de aanpassingen voornamelijk op het terrein van een algehele verminderde

belastbaa¡heid liggen: korter werken, lager werktempo, weglaten van taken enz.. Werkaar¡passing houdt

niet alleen korter werken of een lager werktempo in. Een derde van de werkenden geeft aan dat zij
v¿rnwege hun ziekte van functie, beroep of werkkring zijn veranderd. De niet werkenden zijn

daarentegen minder vaak van functie, beroep of werkkring veranderd. Dit komt overeen met het

gegeven dat bij hen het werk minder vaak was aangepast. Dat werkaanpassingen van belang zijn voor

het kunnen blijven werken, blijkt tevens uit het feit dat een kwaf van de niet meer we¡kenden aangeeft

dat zij langer hadden kunnen doorwerken als het werk (meer) was aangepast. Ook het gegeven dat

ruim de helft van de niet meer werkenden vindt dat MS erger werd door het werk, doet vermoeden

dat hun laatste werk onvoldoende was aangepast. Kortere werkweken en het hebben van een

werkaanpassing blijken belangrijke kenmerken te zijn voor het kunnen blijven werken.

Het ondervinden van negatieve ervaringen op het werk vanwege de aanwezigheid van de ziekte MS,

bijvoorbeeld vervelende opmerkingen, te weinig ondersteuning, kan van invloed zijn op de beslissing

om te stoppen met werken (sfeer op het werk). De niet mee¡ werkenden hebben inderdaad meer van

deze negatieve werkervaringen gehad dan de werkenden. Dit beeld kan zelfs in werkelijkheid nog

ongunstiger uitpakken: een kwaf van de collega's van de niet meer werkenden was niet op de hoogte

van de aa¡doening, en een aantal personen gaf aan dat de te bea¡twoorden vragen niet van toepassing

waren omdat men vrijwel di¡ekt is gestopt met werken nadat de ziekte bekend was geworden.

Andere belemmerende factoren om te kunnen blijven werken die bij de niet meer werkenden vaker

aanwezig waren in hun laatste baan dan bij de nu werkenden, zijn de toegankelijkheid van de werkplek

en problemen met vervoer naa¡ het werk.

De ziekte werkt ook door op de loopbaan. De ziekte kan de keuze van werk bernvloeden en reden zijn

voor problemen met het vinden of behouden van werk. Opvallend is dat op het eerste gezicht de

werkenden vaker ervaringen op de a¡beidsmarkt hebben gehad die kunnen wijzen op problemen bij
het behouden van werk. Werkenden hebben vaker dan de niet meer werkenden te maken gehad met

het feit dat de ziekte de keuze van hun werk bepaalde en dat MS verantwoordelijk was voor

verandering van baan, functie of werkkring. Bij de werkenden zijn dit waarschijnlijk veeleer

kenmerken van een tijdige succesvolle werkaanpassing. Het kan ook zo zljn dat het hebben van MS

het vinden van (ander) werk nadelig beinvloedt. Is'det dezp ervaring hebben de niet meer werkenden

vaker te maken gehad. En kleine 70Vo vart de werkenden en de niet meer werkenden zegt ooit

afgewezen te zijn voor een functie vanwege de ziekte MS.

Zoals te verwachten is, heeft de ziekte MS bij werknemers die al op relatief jonge leeftijd wisten dat

ze MS hadden, vaker nadelige effecten gehad op het verloop van hun loopbaan. Het is een groep die

de a¡beidsma¡kt nog moet betreden ofnet begonnen is met werken. Bij hen bepaalde de ziekte vaker

de keuze va¡ het werk en veroorzaakte MS vaker problemen bij het vinden van het werk. Ook hebben

ze vaket te maken gehad met sollicitatieafwijzingen die zij toeschrijven aan hun ziekte.

Al deze atbeidsma¡ktervaringen echter dragen niet bij tot de verklaring van weVniet werken.
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6 Het werk van hen die nu nog werken

6.1 lnleiding

De vragenlijst bevat voor diegenen die ten tijde van het onderzoek een betaalde werkkring hadden, een

groot aantal vragen gericht op de beschrijving van deze werkkring. Gevraagd is of men bepaalde

taakeisen regelmatig moet uitvoeren en zo ja, of men daar moeite mee heeft. Een aantal van deze

taakeisen zijn herleidbaa¡ tot vaardigheden in het dagelijkse leven, andere zijn veel meer werkspecifiek.

Ook wordt ingegaan hoe op men bepaalde aspecten in het werk ervaart.

6.2 De vier werktypen

Op basis van aspecten die het werk beschrijven (de taakeisen), is een vierdeling in werkplekken

gemaakt van taakeisen die verwijzen naar lichamelijke aspecten en naa¡ mentale aspecten in het werk.
Deze typering naar taakeisen is de centrale invalshoek in dit hoofdstuk. Er zijn vier onderscheiden

typen werkzaamheden (tabel 6.2.1).

ïabel 6.2.1 Onderverdel¡ng van type werkzaamheden van de werkenden (n=379)1.

Type werk Percentage

lichamelijk noch geesteliik belastend

overÌvegend geestelijk belastend

overwegend l¡chamelijk belastend

l¡chamelijk en geestelijk belastend

1 
Van 12 personen kon geen werktype bepaald worden door ontbrekende gegevens

De onderscheiden werktypen kunnen op zich al een werkaanpassing inhouden. Zo is het voo¡stelbaa¡

dat werknemers met lichamelijke beperkingen werk doen met weinig lichamelijke taakeisen. Voor
werknemers met MS zou dat kunnen betekenen dat naarmate men meer last krijgt van MS, men vaker

werk gaat doen zonder lichamelijk belastende ta¿keisen. Dit blijkt ook zo te zijn. Het MS ernstniveau

van werknemers die geen lichamelijk belastend werk doen is gemiddeld ernstiger dan die van de

we¡knemers met lichamelijk belastend werk (bijlage 2, paragraaf 6.2).De bevinding dat werknemers

zonder lichamelijk belastend werk vaker vanwege MS verande¡d zijn van functie, baan of werkkring
en dat de MS bij hen gemiddeld ernstiger is, duidt er op dat aalpassing van werk bij mensen met MS
in de richting van werk zonder lichamelijk belastende taakeisen.

11%

54%

15%

20%

¿13

206

56

74
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In de volgende paragrafen wordt ingegaan op verschillende aspecten van het werk en of men
moeite mee heeft. Bij de beoordeling van die aspecten wordt onderscheid gemaakt in de
onderscheiden werktypen.

6.3 Moeite in het werk en beperkingen in het dagelijks leven

Bij 25 aspecten van het werk (taakeisen) kan een vergelijking worden gemaakt tussen de moeite die
men met bepaalde taakeisen heeft en de ervaren moeite met vergelijkbare vaardigheden in het
dagelijkse leven (beperking). vier combinaties worden onderscheiden:
1' Een taakeis ligt niet op het terrein waarop men een beperking in het dagelijkse leven heeft

aangegeven en men ervaart daarmee in het werk ook geen moeite.
2' Een taakeis ligt niet op het terrein waarop men een beperking in het dagelijkse leven heeft

aangegeven en men ervaart daarmee als taakeis in het werk toch moeite; gesproken wordt van
normale moeite.'

3' Een taakeis ligt wel op een terrein w¿Erop men een beperking in het dagelijkse leven heeft
aangegeven en men ervaart daamee als taakeis in het werk toch geen moeite; het werk is
blijkbaar aangepast.

4' Een taakeis ligt op een terrein waarop men een beperking in het dagelijkse leven beeft
¿Éngegeven en men ervaart d¿urmee in het werk wel degelijk moeite; het werk is niet
voldoende aangepâst.

Met name de categorieën 3 en 4 zljn interessant in het licht van de kwaliteit van de aansluiting tussen
mens en werþlek, die essentieel is voor de taakvervulling en het aan het werk blijven van werknemers
met een chronische ziekte. Het ga t in deze paragraaf dus niet om gerapporteerde aanpassingen in het
werk, maar om vaststellingen op grond van de combinatie van vragenrijstgegevens.

Een aanzienlijk deel van de werknemers heeft geen moeite met de 25 øakeisen w¿uìr een vergelijking
met beperkingen in het dagelijks leven mogelijk is, namelijk 35vo.Ditkan enerzijds komen omdat ze
deze taakeisen niet hoeven uit te voeren, en anderzijds doordat het uitvoeren van deze taakeisen hen
geen moeite kost.*. De ta¿keisen zijn te onderscheiden in 15 taakeisen die verwijzen naar lichamelijke
activiteiten en 10 taakeisen die geen betrekking hebben op lichamelijke activiteiten. rntotqalheeft.46vo
geen moeite met die tichamelijke activiteiten, en 59Vo heeft geen moeite met de nietJichamelijke
activiteiten (bijlage 2, paragraaf 6.3).

Tweederde van de werknemers heeft dus wel moeite met één of meer taakeisen. In het volgende deel

Zo genoemd omdat in het algemeen ook we¡knemers zonder beperking hier moeite mee kunnen hebben.

Een deel van deze werknemers heeft wel moeite met overeenkomstige vaardigheden in het dagelijkse
leven. Bij hen is het werk dus blijkbaar aangepast.

daar

vier
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van deze Paragþaf wordt ingegaan op de gerapporteerde moeite. Dit wordt gedaan aan de hand van

een aantal taakeisen die samengevoegd zijn tot vier clusters: mobiliteit, hand- en armvaardigheid,

communicatieve vaardigheden en mentale vaardigheden. De indeling in clusters is gelijk aan die van

de beperkingen in het dagelijkse leven zoals beschreven in paragraaf 4.2. ln tabel 6.3.1 is het

Percentage werknemers weergegeven dat moeite rapporteert met één of meer taakeisen binnen een

bepaald cluster. Er is onderscheid gemaakt tussen normale moeite en moeite met een taakeis die op

het terrein van de eigen beperking ligt (werk onvoldoende aangepast). In de tabel is tevens de groep

werknemers vermeld die wel regelmatig een taakeis uitvoert die op het terrein van de eigen beperking

ligt, maar met de uitvoering van die taakeis geen moeite heeft (werk voldoende aangepast).

Bij de interpretatie van deze gegevens moet wel rekening gehouden worden met het gegeven dat

werknemers met geestelijk belastend werk vaker te maken hebben met mentale en communicatieve

vaardigheden op het werk dan werknemers zonder geestelijk belastend werk. Lichamelijk belastend

werk gaat daarentegen vaker samen met het uitvoeren van taken op het terrein van mobiliteit en hand-

en armvaardigheid (bijlage 2, paragraaf 6.3).

Bij ruim een derde van alle werknemers zijn werkaspecten op het terrei¡ van de mobiliteit
onvoldoende aangePast: zowel in het dagelijkse leven als op het werk heeft men moeite met

vaardigheden op het terrein van de mobiliteit. Bij werknemers die lichamelijk belastend werk doen,

is het werk op dit tenein beduidend vaker niet aangepast (46Vo) dn bij werknemers die alleen

geestelijk belastend werk doen (27Vo). An de a¡dere kant komt het bij werknemers met geestelijk

belastend werk vaker voor dat taakeisen die op het terrein van de dagelijks beperkingen liggen, niet
tot problemen leidt in de werksituatie; het werk is blijkbaar aangepast(l7Vo versus I l7o bij lichamelijk
belastend werk).

Wat betreft hand. en armvaardigheden is bij ongeveer een vijfde van de werknemers het werk
onvoldoende aangepast. De verschillen tussen de werknemers met de verschillende werktypen zijn niet
groot. Toch is het werk va¡ werknemers met overwegend geestelijk belastende taken en werknemers

zonder geestelijk en lichamelijk belastende taken relatief gezien het meest onvoldoende aangepast.

Beide groepen hebben in vergelijking met de werknemers met lichamelijk belastende taken weinig
taakeisen op het terrein van hand- en armvaardigheden (zie bijlage 2), terwijl een vergelijkbaar
peîcentage werknemers moeite heeft met die taakersen.

Bij ongeveer een vijfde van de werknemers is het werk op het terrein van de communicatieve
vaardigheden onvoldoende aångepast. Aan de a¡dere kant is het zo dat bij 20Vo van de werknemers

dagelijkse beperkingen op dit tenein niet leiden tot problemen op het werk (werk voldoende
aangepast).
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Tabel 6.3.1 Percentage werknemers in de vier onderscheiden werktypen dat aangeett moeite te hebben met het uitværen van
één of meertaakeisen (noma¡e moeite en werk onvoldo€nde aangepait¡ en het percentage werknemers dat ondanks
ADL beperking geen moeite heefi met de uitvoering van overeen[omstije vaardigheden in het werk lwerk voldoende
aangepast).

werktypen: mentaal of fysiek

Taakeis clusters
fysiek

(n=s6)

geen

(n=43)

menlaal

(n=206)
beide

(n=74)
totaal

(n=379)

Geen ADL beperking; moeite met >1 taakeis (normale moeþ

5% 5%

1% 3%

8% 4%

7% 5y.

3% 11yo

2V" 9%

3% 5%

4Yo 5%

mobiliteit'

hand- en armvaardigheid'?

communicalie3

menlaala

>1 ADL beperking; moeire met >1 taakeis lwerk onvotdoendããilffi
mobiliteitl gS%

hand- en armvaardigheid'?

communicatie3

mentaal{

35%

22%

19%

22o/o

27% 46%

22% 23%
180/. 16%
250/o 16%

26%

28%

14%

46lo

20%

19o/o

201,

>1 ADL beperking; geen moeite met taakelslen¡ 1we* volOoenOe a.angEast¡ 
'

mobilite¡t1 u% 17ï.
hand- en armvaardigheid'? 5% 13%
communicatie3 ß% zg%
mentaal{ ß% go/.

11o/o

21%

20%

11%

7"/"

14y"

10%

14o/o

10%

20%

11Io

7aspecten:lopen,vanstoelopstaan,bukkenenoptomen,everruv¡c¡tuewaren'hurkeno@
traplopen

'? 3 aspecten: fijne bewegingen handen/pofsen, grove bewegingen met de armen, armen reiken boven schoudeñoogte3 4 aspecten: verstaanbaar praten, zien, horen d.¡.t u¡t¿rrffän in gesproken taaJa 
3 aspecten: zich kunnen concentreren' langer dan 5 min onthouden van gebeurtenissen en plannen en organiseren van de dagelijkse
belgheden

op het terrein van de mentale vaardigheden is het werk bij ruim een vijfde van de werknemers niet
aangepast' Bij werknemers die geestelijk belastend werk doen, komt dit vaker voor (25Vo) dn bij
werknemers met overwegend lichamelijk belastend werk (16vo). Aan de andere kant is het werk van
werknemers met overwegend lichamelijk belastend vaker aangepast (2ovo) dan bij werknemers met
overwegend geestelijk belastend werk (g%o).
'worden alle 15 taakeisen die verwiizen naar lichamelijke activiteit tezamen bekeken, dan is bij
bijna de helft van de werknemers het werk bij één of meer taakeisen op dit terrein onvoldoende
a¿Ingepast (frguur 6.3.1). Bij lTVo is het werk zelfs onvoldoende aangepast bij 3 ofmeer raakeisen.
vooral werknemers met lichamelijk belastend werk geven vaak aan dat zij moeite hebben met
taakeisen die op het terrein liggen van hun dagelijkse beperkingen (zie bijlage 2, paragrazf 6.3).
worden alle 10 taakeisen die niet verwijzen naar lichamelijk activiteit tezamen bekeken, dan is bij
ruim een derde van de werknemers het werk onvoldoende aangepast ten aanzien van één of meer
ta¿keisen (figuur 6'3.1)' In totaal is bij een vijfde het werk blijkbaar wel voldoende aangepast.
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Figuur 6.3.1 Moeite met taakeisen

15 fysieke taakeisen 1 0 niet-fysieke taakeisen

n

gebl, aanpassing
14y.

klachl lerre¡n ADL
4v/"

Van het totale percentage werknemers dat moeite heeft met minstens één taakeis van de onderscheiden
clusters, bet¡eft het bij 80 tot 90Vo van hen vaardigheden waårmee men in het dagelijkse leven ook
moeite heeft.

6.4 Overigewerkaspecten

Niet voo¡ alle eisen die het werk kan stellen, is een vergelijking met de situatie in het dagelijkse leven
mogelijk. In het werk kunnen eisen onvermijdelijk zijn, terwijl in het dagelijkse leven vergelijkbare
activiteiten te vermijden zijn. Over dit soort werkspecifieke eisen gaat het in deze paragraaf. En net
als in de vorige paragraaf zijn verschillende taakeisen samengevoegd tot clusters. In tabel 6.4.1 is
beschreven welk percentage van de werknemers één of meer taakeisen bi¡nen een bepaald cluster
regelmatig moet uitvoeren en hoeveel van hen moeite hebben met de uitvoering ervan (zie ook bijlage
2, paragraaf 6.4).

De helft van de werknemers heeft te maken met taakeisen op het ûerrein van belasting in lichaamshouding-
en beweging. Zoals is te verwachten komen deze taken vaker voor bij lichamelijk belastend werk.

Van degenen die regelmatig werken in een belastende houding, geeft ongeveer een kwart aan hiermee
moeite te hebben. Werknemers met overwegend mentaal belastend werk geven relatief wel minder
vaak problemen op dit terrein aa¡ dan de andere werknemers.

Vier van de vijf werknemers heeft te maken met één of beide aspecten van tempodruk. De
werknemers met geestelijk belastende taken hebben wat vaker met dit aspect van het werk te maken
dan degenen zonder geestelijk belastende taken. Een kwart van degenen die met tempodruk te maken
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hebben, heeft hiermee moeite.

Bij bijna de helft van de werknemers stelt het werk eisen aan de werktijden. Een kwart heeft hier
moeite mee' De werknemers bij wie het werk zowel geestelijk als lichametijk belastend is, hebben het
meest te maken met deze taakeisen.

Bijna alle werknemers hebben wel te maken met één of meer aspecten die betrekking hebben op
uitdaging in het werk. Het werk dat de meeste eisen stelt op dit terrein, is het werktype met geestelijk
belastende taakeisen (zie ook bijlage). Ruim een kwart van de werknemers heeft moeite met minstens
één taakeis, waarbij het Percentage beduidend hoger is voor degenen met geestelijk belastend werk.
De meerderheid van de werknemers heeft te maken met taakeisen op het terrein van de autonomie.-
zo'n 74vo van hen heeft hier moeite mee. Er is een lichte trend waarneembaa¡ dat geestetijk belastend
werk vaker gepaard gaat met problemen op dit tenein dan werk dat geen mentale taakeisen stelt.
onderzoek heeft aangetoond dat de combinatie van weinig autonomie en veel tempodruk vooral bij
het overwegend lichamelijk werk voo¡komtso. Deze combinatie kan een oorzaåk zijn van ervaren stress
op het werk' In dit onderzoek blijkt deze combinatie slechts bij l5vo va¡ de werknemers voor te
komen, va¡iërend van l2va bij degenen die zowel geen lichamelijk als geestelijk belastend werk doen
tot2Ùvo bij degenen die zowel lichamelijk als geestelijk belastend werk doen. Er is dus bij deze groep
werknemers met MS geen samenhang tussen een combinatie van factoren die wijzen op een verhoogd
stressrisico en type werk zoals beschreven in de literatuur.
Leiding geven en verantwoordelijkheid dragen voor anderen komt het meest voor in werk dat
zowel bestaat uit lichamelijke en mentale taakeisen, maar leidt eigenlijk niet tot problemen.
Bijna alle werknemers hebben te maken taakeisen op het terrein omgang met collega,s. Ruim de helft
heeft zelfs vijf of meer taken op dit terrein. Slechts een klein deel van de werkne mers (6vo) ewaart
problemen op dit terrein.

S-panningsverschijnselen als gevolg van het werk kunnen - zoals in veel literatuur gebeurt (zie o.m.
Ka¡asek, 197Ð50 - worden gererateerd aan de kenmerken 'tempodruk' en 'mogelijkháen die het werk
biedt om zaken zelf te kunnen regelen (autonomie)'. In de literatuur *o.dt gã*ez"n op het verhoogd
sFessrisico bij mensen die werken onder een hoge tempodnrk zonder een mãgelijkheiiregelend op te
kunnen teden.
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Tabel 6.4.1 Percentage werknemers dat één of meer taakeisen van een bepaald cluster regelmatig moet u¡tvoeren, en het
percentage van hen dat moeite heeft met één of meer van deze taakeisen, uitgesplitst naar type wedaaamheden.

type werk: mentaal of tysiek

beide totaal

(n=74) (n=37s)

geen mentaal fysiek

(n=as) (n=206) (n=56)

werken ¡n een belastende houd¡ng1

1-3 taakeisen, waarvan

mo€ite met minstens 1 taakeis

tempodruÉ

1-2 taakeisen, waarvan

mo€¡te met minstens 1 laakeis

werhijden3
'l-5 taakeisen, waarvan

moe¡te met minstens 1 laâkeis

u¡tdaging in lpt werka

1-6 laakeisen, waarvan

mo€ite met minstens 1 taakeis

ar¡tonomie in het werË
1-5 taakeisen, waarvan

moeite mel m¡nstens 1 taakeis

verantwoordelijkheid voor anderen dragen6

1-2 laakeisen, waarvan

moeite met minslens 1 taakeis

ongang mel collega's7

1-6 taakeisen, waarvan

moeite met minstens '1 taake¡s

75Io

29%

44To

26%

67%

21%

28%

33o/.

66%

29%

100%

u%

44%

27%

97V.

30%

98%

14V"

35%

13To

84Yo

24%

71%

31%

48lo

19%

91%

16%

98o/o

9%

34Yo

5%

78% 500/.

29Io 23%

89%

260/0

u%
17o/o

88o/o

11%

23% 40%

5o/"

9ô%

17%

51%

3%

100%

8lo

810/.

25%

47Io

26%

95%

27lo

87%

14%

40o/o

3%

98%

6%

98o/o 98% 98%

3L 9"/.

1

2

3

1

3 laakeisen: werken in gedraaide houding, buigen en draaien, werken in een ongemakkelijke houd¡ng;
2 taakeisen: in hoog lempo werken en d¡ngen op ti¡d klaar moeten hebben;

5 taake¡sen: pauzes overslaan, ovem/erken, lang doorwerken, buiten nomale uren werken, weekends werken;
6 taakeisen: nieuwe vaardigheden opdoent ook ¡ngew¡kkeld werk doen, verschillende dingen doen, met onven/achte d¡ngen
geconfronteerd worden, plannen en cursussen volgen;

5 laakeisen: zelf volgorde/manier van werken/tempo van werkerì/pauzes^vat je aankunt bepalen;
2 taakeisen: toez¡cht houden en verantwoordeliikheid voor anderen dragen;

6 taakeisen: alleen op de werkplek z¡jn, met anderen overlÊggen, met anderen samenwerken, praatje kunnen maken, geregeld
werkoverleg hebben, geholpen worden door collega's.

6.5 De mening over het werk

Na de feitelijke beschrijving van wat het werk van mensen vraagt (de taakeisen) en of zij moeite
hebben met deze taken, komt in deze paragraaf de mening ôver verschillende aspecten van het werk
aan bod. Het gaat om vragen afkomstig uit de Vragenlijst Arbeid en Gezondheid (VAG). Een
vergelijking is hier mogelijk met een steekproef uit de Nederlandse werkende bevolking (in totaal 6500
werknemers2s). Net als in de vorige paragrafen, zijn ook hier verschillende aspecten van het werk in
clusters samengevoegd. In tabel 6.5 zijn de clusters weergegeven. De afzonderlijke aspecten van het
werk staan vermeld in bijlage 2, paragraaf 6.5.
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wat betreft werkinhoud rapporteert slechts een klein deel va¡ de werknemers op dit terrein drie of
meer klachten' De meeste klachten komen voor bij werk zonder lichamelijke en geestelijk taakeisen
en het minst bij werk met zowel fysieke als mentale t¿akeisen. Het niveau van de klachten ligt voor
de totale groep ver onder dat in de referentiepopulatie.
Er zijn veel klachten gerapporteerd met betrekking tot werkdruk/stress en organisatieproblematiek:
in totaal heeft 4lvo minstens vijf klachten. De meeste klachten worden aangegeven bij werk dat
lichamelijk belastend is. De referentiepopulatie geeft gemiddeld meer klachten aan, maaÍer zijn wel
enkele opvallende ve¡schillen (zie ook bijlage 2, paragraaf 6.5). De werknemers met MS geven meer
klachten ÍÉn oP aspecten van het werk die te maken hebben met werkdruk/st¡ess, terwijl de
referentiepopulatie meer klachten heeft over de organisatie. verder is opmerkelijk dat de referentiepo-
pulatie het werk vaker lichamelijk inspannend vindt dan de werknemers met MS (36vo versus 23vo),
terwijl werknemers met MS het werk vaker te vermoeiend vnden (36vo versus 29vo).
Er worden niet veel klachten aangegeven op het terrein van de sociale arbeidsomstandigheden.
Dertien procent van de werknemers geeft drie of meer klachten aan. Het type werk lijkt van weinig
invloed te zÜn op het klachtenpatroon. Het klachtenniveau van de referentiepopulatie ligt gemiddeld
hoger dan die van de werknemers met MS.
Bijna een kwart van de werknemers ondervindt hinder van tenminste drie aspecten op het gebied van
de fysische arbeidsomstandigheden. werknemers met lichamelijk belastend werk geven relatief vaak
hinder aa¡' Binnen de totale groep werknemers met Ms wordt de meeste hinder ondervonden van
gebrek aan frisse lucht (22vo), drogefucht (19vo), warïnte (l9vo) enwisseling van temperature n (l|vo).
of de ondervonden hinder mee¡ is dan i¡ de referentiepopulatie is niet fe zeggen. van de
referentiepopul atie zijn hierover geen gegevens beschikbaar.
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Tabel 6.5.1 Percentage werknemers dat klachten aangeeft over versch¡llende aspecten van het werk, uitgesplitst naar type
werkzaamheden.

type werk: menlaal ol fysieke

Mening over het werk fysiek

(n=s6)

geen

(n=4Íì)

menlaal

(n=206)

beide totaal

þ=7$ (n=37e)

Qua we¡kinhoudl

3 en meer klachten

0ua we¡kdruUstrcss en organisatiez

5 of meer klachten

Oua sociale arbe¡dsomstandigheden3

3 of meer klachten

Qua lysisch/fysiolog¡sche aröeidsomstandighedena

3 of meer klachten

5 aspecten: werk is niet afwisselend, niet plelerig, n¡et boeiend, le eenvoudig, niet geest€lijk inspannend;
4 aspecten werkdruldstress: te veel liidsdruk, te vermo€iend, problemen met werktempo, kalmer aan wi¡len dæn; en 4 âspecten
organlsatie: belemmerd door onverwachte dingen, hinder door gebreken van anderen, ergeren aan anderen, werk beînvloedt privéleven;
I aspec{en: niet voldoende overleg, geen goede sfeer, geen goede leiding, leiding heetl geen goed beeld van mij, leiding houdt geen
rekening mel mii, het niet duidelijk wat gedaan moet worden, n¡et genæg gewaardeerd, beloning niel goed, vooruitzichten niet goed;
13 aspecten:geen goede veiligheid, damp, stank, vuil, lawaai, slechte verlichling, kou, warmt€, tocht, droge luc-iìl, niet genoeg frisse

lucht, weeninvloeden, stof .

Tenslotte is gevraagd nrutr een totaalbeoordeling van de werksituatie. Tweederde vindt dat ze goed

zitten met het werk, een kwaf beoordeelt de werksituatie als redelijk e¡ 7Vo vindt het matig tot niet
goed. In het algemeen blijken de werknemers met MS veel positiever te zijn over het werk dan de

referentiepopulatie.

6.6 Conclusie

Wat betreft de 25 t¿akeisen waa.rmee een vergelijking kan worden gemaakt met vaardigheden in het

dagelijkse leven waarmen moeite mee kan hebben (beperkingen), blijkt dat35Vo van de werkenden
geen moeite heeft met die taakeisen. Bij ruim de helft van hen past het werk bij hun handicap; dat wil
zeggen dat men taakeisen heeft die op het terrein van de beperkingen liggen, terwijl men daar in het
werk geen moeite mee heeft. Aan de andere kant heeft bijna de helft van de werknemers die wel
moeite hebben met één of meer van deze taakeisen, moeite met minstens drie taakeisen die

overeenkomen met beperkjngen in het dagelijkse leven. Ten aanzien van die taken is het werk dus niet
voldoende aangepast.

Het type werk, opgesplitst in werk met wel of niet overwegend lichamelijke of geestelijke belastende

taken, bepaalt de te verrichten taakeisen en dus ook de kans dat men moeite heeft met die taakeisen.

Meer dan de helft van de werknemers die MS hebben (55Vo) doet werk dat getypeerd kan worden als

geestelijk belastend, líVo doet overwegend lichamelijk belastend werk en 79Vo zowel geestelijk als

lichamelijk belastend werk.
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110/.

17%11o/o

16%

19%

35V"

15%

9o/o
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Zoals te voonien is, hebben werknemers met lichamelijk belastende ta¿keisen in vergelijking met hen
die dat niet hebben, vaker moeite met de fysieke taakeisen en met werken in een belastende
werkhouding' werknemers met geestelijk belastend werk, daarentegen, hebben vaker moeite met
mentale taakeisen en taakeisen die vallen onder de noemer uitdaging in het werk en autonomie in het
werk' Anderzijds blijken er ook problemen te zijn van onderbelasting. Klachten over de inhoud van
het werk (niet boeiend, niet afwisselend etc.) komen het meest voor bij werk zonder mentale en
fysieke taakeisen.

Werknemers met MS beoordelen hun werk in het algemeen gunstiger dan de algemeen we¡kende
bevolking, zowel wat betreft de inhoudelijk en de organisatorische kant van het werk, de sociale
a¡beidsomsta¡digheden als totaal beoordeling. Hier kan selectie aan ten grondslag liggen. werknemers
met Ms die blijven werken zullen over het geheel genomen werk hebben dat goede mogelijkheden
biedt om door te werken en werk dat zij leuk vinden om te blijven doen. Tegelijk zijn het de mensen
met een relatief betere gezondheidstoestand.

Waarin de werknemers met MS ten opzichte van de Nederlandse werkende bevolking wel ongunstiger
scoren, zijn de aspecten die te maken hebben met werkdruk/stress; Het werk is vaker te vermoeiend,
men wil het vaker eigenlijk kalmer aan doen, en men heeft vaker problemen met het werktempo. op
zich is dit opmerkelijk, want ondanks het feit dat het werk van veel werknemers met MS is aangepast
(ondermeer minder werkuren), ondervinden zij dus toch nog vaak problemen op het terrein van
werkdruk/stress. De bevinding dat tweederde van de werknemers met MS het werk geestelijk erg
inspannend vinden, draagt mogelijk nog bij aan het ervaren vermoeidheidsaspect.
De resultaten laten zien dat naarmate MS ernstiger is, er een verschuiving optreedt in werkzaamheden
van lichamelijk belastend werk naar minder lichamelijk belastend werk. Deze verschuiving heeft
effect, want de groep werknemers die weinig lichamelijk belastende taakeisen hebben, rapporteren ook
minder va¿k klachten op het terrein van de $,sieke taakeisen. Dit onderzoek laat echter zien dat er bij
hen nog steeds knelpunten zijn op het werk die op het terrein van werkdruk en werkstress liggen.
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7 (Her)intrede

7.1 (Her)intrede op de arbeidsmarkt

Aan degenen die nu niet meer werken en die nooit gewerkt hebben, is gevraagd of men onder bepaalde

voorwaarden aan het werk zou willen of kunnen. Bevestigend hierop antwoordden slechts 64 van de

353 personen (l8Vo) die ooit gewerlf hebben en 22 van de 92 personen (24Vo) die nog niet eerder

beteald werk hebben gedaan.

Bij de heriltreders zijn inkomen en veranderde huiselijke omstandigheden de meest genoemde redenen

om weer te willen werken (tabel 7.1.1). BÜ de intreders betreft het vake¡ de gezondheid, inkomen en

opleiding. Ook de wens om te \rillen werken, sociale contacten en betrokkenheid in het maatschappe-

lijk leven is een reden die door ¿" on¿erv¡eegden relatief vaak is genoemd.

Tabel 7.1.1 Bedenen voor (her)intrede op de arbeidsmarkt.

Redenen

Herintrede (n=64)

aantal percentage

lntrede (n=22)

aantal p€rcentage

verbeterde gezondheid

veranderde hu¡selijke omstandigheden geven meer vrilheid

inkomen

(bijna) afgeronde opleiding

weet nu beter wat voor werk ik wil

andere reden, waarvan

wil werken, zinvol bezig, sociale contacten, eigen inkomsten,

befokkenheid

I 13%

19 30%

27 42o/o

2 30/.

10 16%

I 36%

4 18V"

I 36%

5 23%

4 180/.

De meeste mensen die nu niet werken geven dus aan datzij dat ook niet zouden willen ofkunnen.

Van degenen die één of meer redenen hebben opgegeven, zegl het merendeel zegl dat hun gezondheid

het werken niet toelaat. Andere redenen die ondermeer genoemd zijn, zljn de thuissituatie en dat men

liever met andere dingen bezig wil zijn dan werken (tabel 7.1.2).Yal;t degenen die ooit gewerkt hebben

is VUT of pensioen gerechtigde leeftijd slechts voor 15 personen (6Vo) van toepassing.
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Tabel7.1.2 Redenen om niet te tv¡l¡en of kunnen werken

Ooit gewerkt (n=245)

aanlal percentage
Nooit gewerkt (n=49)

aantal perc€ntage

gezondheid laat het werken n¡et toe
thuis¡n de opvoeding niet gemist worden
pens¡oen/YUT

met opleiding bezig

ben te oud voor weftgevers
geen (aangepast) werk

aanpassingen toch niet mogelijk

financiële redenen

liever met andere dingen bezig dan werken

207

25

15

1

27

30

25

2

45

8510

10%

6%

<1%

11o/o

12T"

10v.

1%

180/"

38 7go/o

13 27%

1 2y.

5 10%

6 12ïo

24%
24%
16 33V"

Tabel 7.1.3 Aantal en percentâge personen dat wil werken, uitgesplitst naar enkele kenmerken.

Kenmerk
ooit gewerkt (n=340)

aantal percentage
Nooit gewerkt (n=87)

aantal percentage

leeftijd

jonger dan 46 jaar

46 jaar en ouder

geslacht

man

vr0utt,

opleidingsniveau

lager

middelbaar

hoger

mobiliteit

zonder beperking 500 m of meer kunnen lopen
500 m lop€n licht tot ernstig beperkt

41

¿ó
18 430/.

49%
29o/o

12%

21

5

19

33

12

25

37

21yo

18o/o

15%

21%

21ï.

42%

14"/"

4

18

7

7

I

40%

23%

15%

23%

73Io

&%
20/"

I
13

De gemiddelde leeftijd van de herintreders en de intreders is natuurlijk verschillend. Degenen die de
arbeidsma¡kt voor het eerst willen betreden zijn beduidend jonger dan de herintreders, namelijk 34
tegenover 43 jaar. Toch lijh de leeftijd van de intreders relatief hoog.

Alle herintrede¡s verbinden wel voonvaarden aan het aan de slag gaan, tenvijl zes van de 22 intreders
geen voorw¿u¡rden hieraa¡ verbi¡den. De meest genoemde voorwaarden zijn dat het werk moet
aansluiten bij opleiding of interesse (53vo), de gezondheid het werk moet toelaten (4gvo) en dathet
werk aangepast moet zijn (44Vo).
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Er is wel een discrepantie tussen a¿n het werk willen, en denken dat men ook echt aan het we¡k komt.

Slechts 1070 denkt namelijk dat het wel zal lukken. De n:ime meerderheid daa¡entegen denkt niet meer

aan de slag te komen (43Vo) of kan daar geen uitspraak over doen (46Vo).

Aan degenen die ooit gewerkt hebben is gevrazgd wat voor soort werk zij zouden willen, hetzelfde

werk dat zij vroeger gedaan hebben of heel ander werk. Tweederde wil hetzelfde soort werk dat zij

vroeger gedaan hebben. Het gegeven hoe zij hun arbeidsloopbaan in het verleden hebben omschreven,

in de zin van opgaande lijn, gelijkblijvend, of dalende lijn, lijkt geen verband te hebben met de keuze

van het soort werk dat zij nu zouden willen.

Het aantal personen dat hulp of begeleiding heeft bij het aan het werk komen, is maar klein, namelijk

12 personen: zeven herintreders en vijf intreders. Van deze 12 denken zes aan de slag te komen, is één

pessimistisch en denkt dat het niet meer zal lukken en vijf weten het niet. De hulp is afkomstig van

instanties als arbeidsbureau, maatschappelijk werk en bedrijfsvereniging, of v¿rn een arts. Ook het

aantal personen dat meer hulp ofbegeleiding zou willen om aan het werk te komen is beperkt, twaalf

herintreders en acht intreders. De meest genoemde gewenste hulp heeft betrekking op zoeken naar een

baan die bij hen past (o.m. hulp van oude werkgever) en informatie over mogelijke banen in de regio

waar men woont (patiëntenvoorlichting, sociaal verpleegkundige).

Slechts een beperkt aantal werkwilligen is ook daadwerkelijk actief hiermee bezig: zes potentiële

herintreders en drie potentiële intreders staan ingeschreven als werkzoekende (o.m. a¡beidsbu¡eau,

uitzendbureau), en acht herintreders en één intreder hebben de afgelopen tijd gesolliciteerd naar een

baan.

7.2 Werkenden die langer dan drie maanden verzuimen

Van alle werkenden verzuimden ten tijde van het onder¿oek 52 personen (137o) langer dan

maanden, mannen relatief gezien even vaak als vrou\ryen. De meerderheid (79Vo) verzuimt

volfedig, dat wil zeggen, zij zijn gedeeltelijk (weer) aan het werk.

Vergelijking verzuimers met de niet-verzuimers

Het zou zo kunnen zijn dat degenen die verzuimen werknemers zijn die minder vaak aanpassingen

hebben dan zij die niet verzuimen. Het tegendeel blijkt het geval te zijn. Van de niet-verzuimers werkt

58Vo meT een werkaanpassing. Bij de verzuimers is dit zelfs hoger, namelijk 73Vo.Wel blijkt het zo

te zijn dat de verzuimers vaker (verdere) werkaarpassingen willen, 4lVo tegenover 24Vo van de niet-

vefzulmers.

Moeite hebben met taakeisen op het werk zou ook van invloed kunnen zijn op het feit dat men al dan

niet tijdelijk uitvalt of tijdelijk minder moet gaan werken. Om dit na te gazr, zijn de taakeisen en de

moeite die men daarmee heeft vergeleken met de moeite die de niet-verzuimers hebben (zie hiewoor

drie

niet
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p¿uagrafen 6'3 en 6.4). De totalen kunnen met elkaar vergeleken worden omdat de verdeling van de
vier type werk in lichamelijk enlof geestelijk belastend werk van de verzuimers vergelijkbaar is met
die van de groep niet-verzuimers (tabel 7.2.1).

label7.2.1 De vergelijking van het percenlage langdurig vezuimers met d¡e van de niet-vezuimers, dje moeite hebben mel
minstens één taakeis van het werkr.

Vezuimers

(n=51)
Niet.veeuimers

(n=325)

mobiliteit

hand- en arm vaardigheid

communicat¡e

mentaal

all 15 fysieke aspecten

alle 10 nieþfysieke aspecten

alle 25 aspecten

Taakeisen die niet vergeleken zijn met beperk¡ngen:
moe¡te met minstens 1 taakeis

we*en in belastende houding

tempodruk

werktijden

uitdaging in het werk

autonomie in het weft

Taakeisen die vergeleken zijn met b€perkingen in i,ei Oagtijk;;G
klacht op tenein van beperk¡ng of normale moeile

37%.

25Vo

22o/o

23%'

51%'

61%',

11yo

17y"'.

11"/.

231;
11%'

I 
Voor beschrijving van taake¡sen, zie paragraaf 6.3 en-i. 
Verschil in percentages tussen beide groepen statistisch significant (p < 0.0S)

uit deze vergelijking komt naar voren dat langdurig verzuimers op verschillende terreinen gemiddeld
genomen meer moeite hebben met taakeisen op het werk dan de niet-verzuimers. Taakeisen die er
ongunstig uitspringen zijn taakeisen die betrekking hebben op mobiliteit, mentale vaardigheden,
tempodruk, uitdaging en autonomie in het werk. Het aantal uren dat men per week werkt lijkt niet
direct samen te ha¡gen met ervaren moeite. Het percent¿ge Iangdurig verzuimers dat meer dan 20 uur
per week werkt is zelfs lager dan van alle werkenden tezamen,namelijk 3lvo tegenover 5yvo.

Een verminderde gezondheid van de verzuimers zou een verklaring kunnen zijn voor de moeite die
zij hebben met taakeisen op het werk. wat betreft de mate waa¡in men last heeft va¡ MS gerelateerde
klachten, rapporteren de verzuime¡s wat vaker klachten, maa¡ de verschillen in de gemiddelde score
va¡ de MS factoren (zie ook hoofdstuk 4) zijn niet groot en staristisch niet significant (zíe bijlage 2,
paragraaf 7'3)' F.en uitzondering is de MS factor emoties (eenzaamheid, depressie en angst). De
verzuimers hebben een gemiddelde score van 1.0 en de niet-verzuimers va¡ 0,g (p < 0,01). Dit laatste
past bij de andere bevinding dat de verzuimers hun gezondheid als minder gunstig ervaren dan de niet
verzuimers, zowel wat betreft de vermoeidheid, de ervaren belemmeringen in het maatschappelijk
functioneren als wat betreft de psychische problematiek. De verzuimers scoren op al de vijf
onderscheiden vermoeidheidsmaten hoger (= meer vermoeid) en hun niveau van vermoeidheid is
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vergelijkbaff met die van de niet meer werkenden. De ervaren gezondheid met betrekking tot het

algemeen functioneren in de maatschappij is ongunstiger dan die van de niet-verzuimers. De

gezondheidsscore ligt tussen die va¡ de niet-verzuimers en niet meer werkenden in, of is vergelijkbaar

met die van de niet meer werkenden. Verzuimers geven vaker meer psychische problemen aan dan de

niet-verzuimers (537o versus 327o die 3 of meer klachten rapporteren op de GHQ-12 lijst), maar ook

vaker dan de niet meer werkenden (42Vo).

Een verklaring voordeze ervaren gezondheidsverschillen zou kunnen zijndat het ziektebeeld van de

verzuimende werknemers onrustig is (zie hiervoor paragtaaf 4.2). Yergelljking tussen beide groepen

lazt zien dat er inderdaad een verschil is: 35Vo van de verzuimers en lTVo van de niet verzuimers

geven aan dat ten tijde van het vragenlijstonderzoek zij last hadden van of herstellende waren van een

MS aanval. Op de vraag hoe in de afgelopen drie jaar het verloop is geweest van de MS-klachten,

zeggen verzuimers wat vaker dan de niet-verzuimers dat de klachten duidelijk zijn toegenomen enlof

ernstiger zijn geworden (42Vo versus 31Vo).

De verzuimers zijn echter niet ouder of hebben niet langer last van MS-klachten dan de niet-

verzuimers. Integendeel, de niet-verzuimers zijn zelfs een jaar ouder en hebben gemiddeld 2jaar langer

last van MS-klachten.

Terugkeer naar (volledig) werken

Op de vraag of men onder bepaalde voorwaa¡den weer (volledig) aan het werk zou willen, zEBt een

derde dat zij dat niet willen. Zeventien van de 18 personen geven hiervoor een reden op: de

gezondheid laat het werken niet toe (15 personen), geen aangepast werk aanwezig (2 personen),

werkaanpassingen niet mogelijk (2 personen) enlof de resterende energie liever voor iets anders

gebruiken (3 personen).

Tweederde van de 34 personen die wel weer (volledig) willen werken ('werkwilligen'), stelt

voorwaarden aan volledige terugkeer. De meest genoemde voorwaarden zljn dat de gezondheid het

werken moet toelaten (787o) en dat het werk aargepast moet zijn (26Vo). Ovengens denken 13

personen (38Vo) dat ze niet meer (volledig) terugkeren naar hun werk, voor I I personen (32Vo) is het

tijdstip voor volledige terugkeer nog onduidelijk en 10 personen (29Vo) denken binnen enkele maanden

weer aan de slag te zijn. Bijna alle personen willen weer bij hun oude werkgever aan de slag, w¿u¡ryan

de meesten in hun eigen werk. Slechts één persoon wil ander werk bij een andere werþever.

De meesten werkwilligen (30 personen) krijgen hulp of begeleiding bij terugkeer naa¡ het werk. De

meerderheid (25 personen) wordt begeleid door ofontvangt hulp van meer dan één persoon. In enkele

gevallen is men niet tevreden over deze hulp. Opvallend is dat tweederde hulp en begeleiding krijgt

van hun chef of collega's op het werk (øbel7.2.2).

75



Tabel7.2.2 Het aantal personen dat hulp of begeleiding krijgt bij (volledige) lerugkeer naar werk, en het aantal personen dat
ontevreden is over deze hulp ol begeleiding,

Hulp van/ begeleiding door Aantal verzu¡meß (n=30) Aantal dat ontevreden is

bedrijfs.of arboarts

verzekeringsarls

bedrijfsmaatschappelijk werk of psycholoog

beroepskeuzeadvíseur

personeelsf unctionaris

chef of collega's op het werk
huisarts of specialist

een ander

Tien personen zouden meer hulp willen hebben. z,aken die genoemd zijn, zljnonder andere hulp bij
arbeidsrechtelijke zaken, hulp bij aanschaf hulpmiddelen, hulp bij het vaststellen van werkmogelijkhe-
den passend bij de situatie.

7.3 Conclusie

slechts één op de vijf niet werkenden zou ¿um het werk willen of kunnen. Het inkomen wordt als
reden het vaakst genoemd. De (ervaren) gezondheid wordt door ctrca 80vo van de niet werkenden
echter genoemd als reden waarom men niet wil of kan werken. Leeftijd (te oud) speelt relatief een
kleine rol.

De werkwilligen onderscheiden zich van de niet werkwilligen. De werkwilligen zijn gemiddeld jonger,
vaker middelbaa¡ ofhoger opgeleid en zijn wat betreft hun gezondheid mobieler dan degenen die niet
meer willen werken.

De potentiële (her)intreders zijn somber over hun ka¡sen om (weer) aan het werk te gaan.: 43vo denkt
dat het niet meet zal lukken. De discrepantie tussen willen werken en denken dat men ook echt aan
het werk komt, Past bij de bevinding dat slechts l4vo van de werkwilligen hulp ontvangt en 23vo meer
hulp of begeleiding zou willen hebben bij aan het werk komen.

Ten tijde van het onder¿oek verzuimde l3vo van de werkenden 3 maand of langer. Het gegeven dat
meer verzuimers werkaanpassingen hebben dan de niet verzuimers, duidt er op dat bij hen mogelijk
meer aan de hand is dan bij de niet-verzuimers. ook het hogere percentage verzuimers dat moeite heeft
met de verschillende taakeisen op het werk, geeft aan dat het werk niet (meer) voldoende is aangepast.
wat betreft gezondheidsklachten die gerelateerd zijn aan MS, is er een lichte trend waameembaar dat
de verzuimers wat vaker last hebben van MS-klachten. De verschillen zijn echter niet groot. wat wel
veel ongunstiger ligt, is hun ervaren gezondheid met betrekking tot vermoeidheid en de rolbeperkingen
die men ondervindt in de samenleving. opvallend is het hoge percentage verzuimers met psychische
problematiek.
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ners wll niet weer (volledig) aan het werk. Ook nu weer is de erva¡en
gezondheid weer de belangrijkste reden. Van de andere tweederde die weer (volledig) aan het werk
wil, denkt ruim een derde dat het niet meer z¿l lukken. Met andere woorden: ten tijde van het
onderzoek geeft ongeveer 1Vo van de werkenden aan, om voornamelijk gezondheidskundige redenen,

dat zij niet (volledig) willen ofkunnen tenrgkeren naar hun werk.
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I Loopbaaninterviews

8.1 lnleiding

In dit kwalitatieve onderzoeksgedeelte is bij 20 mensen met MS nagegaan op welke wijze deze ziekte
hun loopbaan heeft beihvloed, waarbij tevens de (aanpassingen in) arbeidsomstandigheden in
ogenschouw zijn genomen alsmede de ror van de arbeidsgeneeskundige begeleiding.
Dit onderzoeksgedeelte heeft plaatsgehad in het kader van de opleiding tot arbeids- en bedrijfsgenees-
kundige van éên der auteurs.

8.2 Loopbaanontwikkering in relatie tot chronische ziekte

In het kader van 'human resource management' is er de laatste jaren veel aandacht voor de begrippen
loopbaan, loopbaanontwikkeling en -begeleiding; tot een meer omvattend theoretisch model is het tot
op heden niet gekomen, al zijn er de laatste 100jaar wel verschillende loopbaantheorieën en concepten
ontwikkeldsr' Een loopbaan wordt door Paffen52 in navolging van Halls3 gedefinieerd als het
(levenslange) proces van zowel de activiteiten als de ervaringen var mensen, zoals die zich voordoen
tijdens iemands werkleven. In de loopbaanpsychologie komen zowel subjectieve (waarden, houdingen,
motivatie en behoeften) als meer objectieve (loopbaanontwikkeling en -keuzerichting) aan de orde52.

Specifiek ten aanzien van de loopbaan van mensen met een chronische ziekte is nauwelijks empirisch
onderzoek gedaan. In Nederland hebben Baldew en Derkssa gepubliceerd over loopbaanbegeleiding
en -keuze bij chronisch zieke jongeren. In de regio Utrecht functioneert het project Keuzevak,
loopbaanbegeleiding voor chronisch zieke jongeren en in Zwolle de Stichting Chronisch Zieke
Kinderen en jongeren' Niet empirisch getoetste ervaringskennis bestaat er bij instellingen voor
a¡beidsrevalidatie en landelijke centra als Hoensbroek en Werkenrode, bij bedrijfsgezondheidsdiensten
en bij de voorrnalige GAK/GMD die de arbeidsbemiddeling van chronisch zieken met een WAO-
uitkering hebben uitgevoerd.

Het is niet de bedoeling van dit hoofdstuk uitgebreid stil te staan bij de verschillende loopbaantheo-
rieën die in de afgelopen decennia zijn ontwikkeld; sommige theorieën overlappen elkaar of leggen
andere accenten. Het kernonderwerp is immers de chronische aandoening MS. In de door ons
gehanteerde en ontwikkelde interviewmethode32, wa¿¡over zo dadelijk meer, komt de loopbaan in drie
kemvragen aan de orde en heel kort wordt nu hiervan een theoretische achtergrond geschetst.
vervolgens staan wij stil bij de mogelijke consequenties van een ch¡onische aandoening voor de
loopbaanontwikkelin g.

78



'Wat zoektlherkent men van zichzelf in zijn werk? Waarom vindt men het werk boeiend?'

Scheinss formuleerde de theorie dat men door middel van de ervaringen in het begin van de loopbaan

een zelfbeeld en beroepsidentiteit ontwikkelt. Dit zelfbeeld bestaat uit drie componenten: de eigen

talenten/bekwaamheden, de motieven/behoeften en de normen/waarden, die geleidelijk tot stand komen

in de wisselwerking of confrontatie met de werkomgeving en de bedrijfscultuur. Indien men de eigen

beroepsidentiteit duidelijk weet te definiëren, geeft dit houvast bij veranderingen in de loopbaaa en

loopbaankeuzes. Legt Schein meer de nadruk op het geleidelijk tot ontwikkeling komen van een

beroepsidentiteit in wisselwerking tussen werk en persoonlijkheid, in de persoonlijke oriëntatie theorie
van Holland56'ó7 ligt de nadruk meer op de keuze van het individu op basis van zijn interesse. Bij de

beroepskeuze baseert men zich op een persoonlijke interesse die past bij de meest uitgesproken

persoonlijkheidskenmerken (congruentie). Congruentie kan zich ook uitstrekken naar bedrijfscultuur
en organisatie; op basis van zijn zelfbeeld zal het individu kiezen voor een bepaalde organisatiecultuur

hetgeen te\4ens een loopbaalkeuze betekents2.

'Wat wil men in het werk bereiken; welke doelen stclt men zich?'
Een ander concept dat gehanteerd kan worden is de verwachtingen-theorie van VroomsT: op basis van

de te verwachten opbrengst, bepalen individuen min of meer rationeel hun keuzen. Hierbij gaat het
niet alleen om de materiële opbrengst of waa¡de van het werk, maar ook om de psychologische

waa¡de, zoals bijvoorbeeld sociale contacten of sociale status. Keuzen worden ingegeven door de

verwachting of men hiermee waardevolle uitkomsten kan realiseren. Uit onderzoek komt een positief
ve¡band naar voren tussen de mate wa¿¡in iemand vindt dat zijn beroep hem de gewenste uitkomsten

levert en zijn werkhouding en tevredenheid met het werk, terwijl er een negatief verband is met

ziektever¿uim57.

'Zijn er factoren buiten het werk die het werk en de loopbaan beihvloeden?'

De voorgaande concepten concentreren zich op de arbeidsloopbaan, maa¡ het is zeer goed voorstelbaar

dat deze ook door andere factoren bei'nvloed wordt, zoals bijvoorbeeld door de gezinssituatie of andere

privéfactoren. In de levenscyclus-benadering van de loopbaan gaat men er vanuit dat het individu
continu verandert als gevolg van interne (biologische, psychologische) en exteme (opleiding, werk,
gezin) factoren.52's8 De loopbaan is niet geisoleerd te b€studeren. Ook volgt titdeze theorie dat een

loopbaan nooit'af is; beroepsidentiteit, doelen en gewenste resultaten kunnen steeds veranderen.

Loopbaan en chronische ziekte

Het valt bij de bestudering van de loopbaanliteratuur op dat de aandacht uitgaat naar de loopbaan van

gezonde mensen, met name in de volwassen en jong-volwassen leeftijd en werkzaam in relatief hogere

functieniveaus. Empirisch onderzoek over de loopbaan van mensen met een chronische aandoening

is niet aangetroffen. Bovendien blijkt uit onder¿oek dat mensen met een chronische aandoening meer

in lagere functies werkzaam zijn en dat de kwaliteit van hun werkomstandigheden relatief vaak te
wensen overlaatse.

Op basis van de loopbaanliteratuur en casuistiek zijn wel enkele verwachtingen te formuleren omtrent
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de inwerking van een chronische ziekte op de loopbaan.
Het is evident dat het een rol zal spelen in welke fase van de loopbaan de ziekte begint. De ziektezal
anders doorwerken bij de loopbaankeuzen van chronisch ziekejongeren, als bij iemand die reeds
allerlei keuzen gemaakt heeft en op 45 jarige leeftijd het gevoel heeft dat hij zijn doel bijna bereikt
heeft en op dat moment met een chronische ziekte geconfronteerd wordt. ook kan de ziekte optreden
op het moment dat de loopbaan toch al in een dal zit, wanneer bijvoorbeeld de werknemer door
collega's gepasseerd wordt en het tempo niet kan bijbenen; een 'mid-career, problematiek die o.a. doo¡
Paffens2 beschreven wordt.

Het is voorstelba¿¡ dat de beroepsidentiteit er¡lof de doelen die men wil bereiken onder invloed van
de ziekte veranderen. De ziekte of handicap kan het zelfbeeld of de identiteit en zelfvertrouwen
aantasten, wa¿¡door de eigen bekwaamheden ondergewaa¡deerd gaan worden. zo gevenvan weeghel
en z'eelenÑ aan dat mensen met een psychische handicap soms weinig zelfverûouwen hebben en hun
arbeidsmogelijkheden onderschatten. volgens vertegenwoordigers van begeleidende en bemiddelende
instanties zijn motivatie en daaraan gekoppeld zelfbeeld en zelfvertrouwen de belangrijkste factor in
de kans op deelname aan het arbeidsproces6r. Mul e.a.62 merken ecbter op dat motivatie én
persoonsgebonden én (werk)situatie-gebonden is en dat hierover nauwelijks empirisch onderzoek
voorhanden is.

Een chronische ziekte heeft ook gevolgen voor het privéleven. De ziekte kan ook via de privésituatie
gevolgen hebben voor de loopbaan (en omgekeerd). De problemen en zorgen die de ziekte in het
privéleven met zich meebrengen kunnen bijvoorbeeld een hogere prioriteit voor de persoon krijgen dan
de arbeidsloopbaan' ook kan de ziekte van invloed zijn op de gehele levensoriëntatie van het individu.
Hierbij zal bijvoorbeeld ook de sekse van de persoon en de gezinssituatie een rol spelen en het al of
niet werken van de pa¡tner.

Tenslotte mogen de economische aspecten niet vergeten worden. Recent onderzoek heeft immers
uitgewezen dat de inkomenspositie van mensen met een chronische ziekte achterblijft bij gezonden,
terwijl men in verba¡d met de ziekfe wel voor hogere uitgaven komt te staan.63,e

8.3 Methode en onderzoekpopulatie

In dit onderzoek bij 20 MS-patiënten wordt gebruik gemaakt van een semi-gestructureerd
interviewprotocol32, dat ontwikkeld is in het kader van bovengenoemd onderzoeksprogramma. Het
loopbaaninterview is gericht op kwalitatieve informatie.
Aan de geinterviewde wordt vetzocht een 'loopbaanlijn' te tekenen. Het begrip loopbaanlijn is afgeleid
van de 'levenslijn'. Deze levenslijnmethode is in 1970 door Back en Bourque ontwikkeld ten behoeve
van gerontologisch onderzoek.ó5'6 In een eerder voor-onderzoek hebben Freutel en wevers32 deze
methode, als loopbaanlijn, toegepast op een $oep van 12 chronisch zieke werknemers. In deze lijn
brengt de geìnterviewde de waardering voor zijnlhaar werk tot uitdrukking gedurende de loopbaan;
bepaalde perioden worden positiever dan wel negatiever erva¡en dan andere. Deze visualisering van
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het absüacte begrip loopbaan fungeert als kapstok voor het verdere interview. Het is geen meting in

de zin dat men de waardering, uitgedrukt in de exacte hoogten of dalen in centimeters, tussen personen

kan vergelijken. Deze mogelijkheid wordt wel genoemd65'tr, mazr gezien de noodzakelijke

(arbeidsintensieve) validering voor de loopbaan en het feit dat wij vooral geihteresseerd zijn in het

verhaal hoè de ziekte de loopbaan beihvloedt, laten wij dit achterwege. Wel wordt in het interview de

interne consistentie van de loopbaanlijn met de geinterviewde nagegaan. Aan de hand van de lijn
worden, in overleg met de geìnterviewde, drie belangrijke perioden in chronologische volgorde

besproken door middel van enkele open vragen over de gevolgen van de ziekte, de a¡beidseisen en -

omstandigheden en eventuele werkaanpassingen en de begeleiding die de gernterviewde kreeg. De

bespreking van een periode wordt beëindigd met de eerder genoemde loopbaanvragen. Aan het eind

van het interview komen deze vragen nogmaals voor de gehele loopbaan aan de orde.

De onderzoeksgroep bestaat uit l0 mannen en 10 vrouwen die benaderd zljn via 17 bedrijfsartsen (er

zljn er 36 aangeschreven via vier arbodiensten) in de regio 7*eland en Noord-Brabant. Er waren geen

selectiecriteria anders dan dat sprake moest zijn van een zekere MS. Van de geinterviewden zijn er

9 tussen de 31 en 40 jaar,7 zijn tussen de 4l en 50jaar en 4 tussen de 51 en 60jaar oud.

Zes respondenæn hebben een lagere school ofeen LBO-opleiding doorlopen; 11 hebben een MBO-

opleiding gedaan en 3 een HBO of academische opleiding.

Van de 20 geihterviewden werkten er ten tijde van het interview 2 nog volledig zonder WAO-

uitkering; l2 gei'nterviewden hebben een gedeeltelijk WAO-uitkering en een niet-volledige baan; 5 zijn

er volledig afgekeurd en werken niet meer, terwijl één geïhterviewde met de VUT is.

8.4 Resultaten

In het hiema volgende zullen de interview-resultaten besproken worden aa¡ de hand van korte

beschrijvingen en de getekende lijnen. Eerst zal aan de hand van de lijnen worden nagegaan in

hoeverre de ziekte van invloed op de loopbaan is. Daama wordt gekeken naa¡ de verhalen vanuit het

perspectief van de verschillende loopbaantheorieën. Vervolgens is een paragraaf gewijd aan de invloed

van (aanpassingen in) de a¡beidsomstandigheden, na het ontstaan van de ziekte. Tenslotte komt de

begeleidiagsrol van de professionals aan de orde.

De nummers in het vervolg van de tekst verwijzen naar de betreffende loopbaanlijnen.

8.4.1 De loopbaan en MS

In ll van de 20 gevallen vertoont de loopbaal na de diagnose een duidelijke dip, die zo blijkt uit de

interviews aan de confrontatie met MS moet worden toegeschreven; in 3 gevallen bevond de loopbaan

zich al in dalende lijn, hetgeen te maken had met de klachten die voor de diagnosestellin g al aanwezig

waren. In de overige 6 gevallen werd de loopbaan in eerste instantie niet ofnauwelijks beinvloed door

de wetenschap MS te hebben. Van de eerstgenoemde ll en 3 gevallen komt bij 6 personen de
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waardering van het werk ten tijde van het interview uiteindelijk
van de diagnose; loopbaan 9 en 10 zijn hier voorbeelden van.
Bij 2 personen blijft de loopbaan in opgaande richting ondanks
het duidelijk worden van de diagnose (2 en l4). 

1

Een eenduidig neergaanàe loopbaan ( I ) is van een administra_
tief medewerkster van de belastingdienst. Zij kreeg waarschijn-
lijk in 1986 MS; de diagnose werd gesteld in |9gg. In de loop
van 8 jaar kreeg zij herhaalde schubs, duidelijk zichtbaar in de
Ioopbaanlijn. Nadat zij tvvee jaar later voor 50Vo werd afgekeurd,

Een administratief medewerkster (loopbaan 2) blijfr ondanks
het optreden van MS haar laopbaan positief waarderen. Dit z
heeft voornamelijk te maken met de omstandigheid dat zij
levoren juist een moeizpme periode en werkhistorie achter zich
had gelaten met alcohol misbruik en anorexia nentosa, volgend
op een echtscheiding.

In loopbaan 5 bleek in de beginperiode, toen er geen sprake
wa.s van ziekte, een behoorlijke onderbelasting: dit wordt s
achteraf, ook nu er sprake is van forse invaliditeit, gezien als
een nog negatievere werkperiode als de huidige.

weer hoger uit dan op het moment

I admin¡stratief medewerkster

volgde volledige alkeuring in '94.

? admin¡stratief medewerkster

cl controleur belastin gsdienst

MS

'71 94

Een voorbeeld van een (voortdurend) hoge waardering van het werk en de loopbaan ongeacht de
aaawezigheid van MS en ondanks zelfs een medicamenteuze behandeling van een vitale depressie, is
loopbaan 3.

Daamaast komt het voor dat weliswa¿¡ de MS negatief op de waardering van de loopbaan inwerkt,
maar dat terugkijkend de respondent ook voorafgaand aan de MS negatief over zijn loopbaan is (5).

8.4.2 De beroepsidentiteit
In de interviews valt op dat de beroepsidentiteit meestal vrij snel lijkt te ontstaan; dus voor de
middenfase van de loopbaan. De beroepsidentiteit, zoals bijvoorbeeld behoefte aan intellectuele
uitdaging, het voor mensen zorgen, onafhankelijkheid of zekerheid, blijft ook na de ziekte vrijwel
onveranderd aanwezig. Een duidelijk voorbeeld van een duidelijke veranderde oriëntatie in de
beroepsidentiteit is in de verhalen niet gevonden. In een aantal gevallen komt wel meer dan voorheen
de nadruk te liggen op het belang van contacten in het werk; dit kan als verandering in de te bereiken
doelen/verwachtingen opgevat worden (zie hierna).
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E en Z-v e rp Le e gkundi g e ( 6 ) ( be ro e p s identiteit mee r ze lfstand i g -

heid en onaJhankelijkheid dan zorg) bevalt van hnar eerste 6

kin¿. Zij aanvaardt el.ders een zogenaamd l-uren-contract
om.dat haar vorige werkgever geen part-time-arbeid wil.

Betrokkene bereidt zich ondertussen voor op een eigen

onderneming. Zij knjgt MS èn een he¡nia. Na twee jaar
bedlegerig te fijn geweest gaat zij zich op eigen initiatief
omscholen in administratieve richting. In 1990 meldt zij zich, naiat sollicitaties elders niets

opleverden, bij de sociale werkvoorziening; een negatief entaren periode: norrnen worden van bovenaJ

opgelegd. Een ernstige schub ontstaaL Inter komt zij via detachering terecht in een leidinggevende

administratievefunctie bij een arbodienst. Inmiddels heeft zij hier een vast dienstverband van 36 uur,

temijl bij de sociale werbvoorziening 28 uur haar te veel was.

Niet iedereen ontwikkelt in zijn werk een duidelijk definiëe¡bare beroepsidentiteit; dit lijkr niet
bevorderlijk voor het aan het werk blijven met de ziekte, zeker niet als de klachten to€nemen:

De eerder genoemde medewerkster (1) van de belastingdienst krijgt gete¡detijk meer klachten. Zij
maakt, sprekend over haar werk echter geen 'bezielde' indruk en l<nn niet formuleren wat haar in het
werk aantrekt. Toen er een reorganisatie bwam, was zij niet in staat aon te geven wat zij graag wilde
doen. Na enige tijd werk gedaan te hebben, 'dat ook wel een poosje kon blijven tiggen', kwam zij
helem¿al aan de zijlijn te staan en werd afgekeurd.

8.4,3 Doelen en verwachtingen

In tegenstelling tot de betrekkelijke stabiliteit van de beroepsidentiæit blijken de doelen/verwachtingen

onder invloed van MS altijd te verande¡en. Door de vaak schoksgewijze presentatie van de ziekte

zullen de verwachtingen, gedurende de loopbaan meerdere malen moeten worden bijgesteld. Als er

een discrepantie ontstaat tussen verwachtingen en mogelijkheden leidt dit tot een lagere waardering

van het werk. Een dergelijke discrepantie kan overigens ook onafhankelijk van de ziekte voorkomen.

Er is natuurlijk een aântal patiënten dat na een eerste schub gedurende meerdere jaren geen last heeft

en daa¡door ook niet met de diagnose'leeft'. Ook in die gevallen komt na de tweede schub wel het

besef dat er consequenties zijn. De dips in de loopbanen die door ons onderzocht zijn hebben voor een

groot deel te maken met het thema 'aanpassen van doelen/verwachtingen'.

In het volgende voorbeeld worden verwachtingen met succes naar beneden bijgesteld.

Een administratief medewerker (8) van een l<nntongerecht gaat rn het stellen van de diagnose MS
weer volledig aan de slag in zijn eigen functie. Hij is eerste medewerker in een team van drie mensen.

Geleidelijk aan kan hii zijn coördinerende taak moeilijker aan, voelt zich moe en krijgt concentratie-
problemen. Als vanzelf nemen collega's taken van hem over. Dit versterkt de gevoelens van falen,

Ç Z-verpleegkundige
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maar hij moet de faça¿e blijven ophouden. De functies van de
anderen worden zwaarder, maar hij blijfi eerste medewerker. I
De bedrffiarts bespreekt dat het verminderd functioneren
terug te voeren is op de MS. Door er over te praten worden
zijn beperkingen voor hem meer acceptabel en kan hij in zijn
vetwachtingen bescheidener worden. Besloten wordt tot een
aJkeuring en een herplaatsing in een eenvoudiger administra_
tieve functie. Dit gaat al weer enige jaren bevredigend.

In het volgende voorbeeld worden verwachtingen met succes naar boven bijgesteld. Dit geval laat
duidelijk zien dat ook bij een werknemer met MS een groeiperspectief heilz¿am kan zijn.

beroepsidentiteit 
doel te

formuleren en dit
waarvoor hij fina 

ekregen

In van ,naar boven, of ,naar 
beneden, gesproken

wo ast, maar zijn steeds het maxima¿l haalba¡e, zodatde or blijft.

Een 25 jarige man (9) wordt kort na indienstteding op de
crediteurenadministratie voor 50 Vo afgekeurd vanwege MS 9
(klachten: voornamelíjk moeheid). Na een kleine 10 jaar raakt
hij geleidelijk aan ontevreden met zijn werk. Het duun even
voor hij in de gaten heeft dat onder_bel¿sting hiervan de
oorzaak zou kunnen zijn. Het zicht hierop werd verfroebeî
door de wetenschap MS-patiënt te ztjn. In relatie tot zijn

Loopbaanlijn 3 is van een arts. Hij begint zijn carrière als
huisarts maar onnvikkeh al snel de eerste symptomen van MS. 3
Op advies van de neuroloog oriënteen hij zich op ander werk.
Hij weet, gebruik makend van een duidelijke beroepsidentiteit
(intellectuele uitdaging, sociale bewogenheid) zün verwachtin_
gen zodanig bij te stellen dat hij via de jeugdgezondheidszorg

in de algemene gezondheidszorg terechtkamt. Hij waardeen dit
dan even hoog als zijn oorspronkelijke huisartsenwerk.

Cf medewerker financiele administratie

MS

81 94

Cl arts

MS

'70

De doelen en verwachtingen worden bijgesteld. Doelen/verwachtingen met betrekking tot status- of
inkomensverbetering raken meer op de achtergrond. De contacten met collega,s a]s doel van het werk
worden prominenter:
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Een douanier (18) die aanvankelijk vooral voldoening in zijn

werk vond door de intellectuele uitdaging van het juist rB

toepassen en het kennen van de regelingea krijgt in de latere

periode meer last van mobiliteitsproblemen. Toch stijgt nn een

daling van de lijn en aanpassingsproblemen, de waardering

voor fijn werk weer, omdat hij zich steeds meer realisee¡t hoe

belangrijk de contacten in zijn werk voor hem /jn.

8.4.4 Wisselwerking werk en privésituatie

De ziekte heeft grote gevolgen, niet alleen voor het !,verk maar ook voor de partner en eventuele

kinderen. Dit kan leiden tot het beëindigen van de relatie. In ons onderzoek komen wij drie

'scheidingen' tegen. In één geval zou de scheiding kunnen samenhangen met MS. De scheiding blijkt
echterjuist een positieve invloed op het werk te hebben. Ook het aangaan van een nieuwe relatie kan

een positieve invloed op het werk hebben.

De verpleegkundige ( I0) die al snel volledig wordt afgekeurd

vemoedt al enige tijd dat haar partner een andere relatie 10

heeft. Hij ontk¿nt dit. Dit maakt haar erg depressief. In deze

periode kopen zij samen nog een bungalow die voor hnar

wordt aangepast. Na een jaar verlnat hij haør alsnog. Hierna

leeft zij op en heeft weer energie voor het oppakken van

vrijwilligerswerk.

De verpleegkundige ( I 1 ) en lntere diabetesconsulente mnakt in

haar nieuwe functie een dip door als gevolg van samenwer- 11

kingsproblemen. Door een nieuwe relatie, gevolgd door een

huwelijk, lukt het haar veel positiever naar de situatie te kíjken

en meer afstand te nemen.

Ç verpleegkundige

MS

74 94

? verpleegkundige

Aan het slot van het interview is gevraagd naar positieve effecten van de ziekte. Drie gei'nterviewden

geven a¿rn dat de ziekte positieve effecten heeft gehad voor het werk terwijl 8 geinterviewden vinden

dat de ziekte positieve effecten heeft gehad voor hun privéleven. Spontaan voegt men daar een aantal

keren aan toe dat het optreden van de zielfte na een a¿mva¡kelijke crisis heeft geleid tot een groter

relativeringsverrnogen, hetgeen met name de waardering van de privésituatie ten goede is gekomen.

Mannen geven aiìn dat ze na een gedeeltelijke afkeuring meer tijd hebben voor hun kinderen; deze tijd
besteden ze niet aan allerlei activiteiten, maar met gesprekken en andere rustige bezigheden. Werk en

loopbaan zijn voor hun relatief minder belangrijk geworden.

cl douanier

MS

m '
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8.4.5 De arbeidsomstandigheden
De bereidheid van een werkgever om een functie aan te passen aan de veranderde of verminderde
mogelijkheden van een werknemer is belangrijk voor werkbehoud, al is de onzekere prognose van MS
een reden (of excuus) om afkeuring na te streven. Als echter een werknemer met MS zèlf geen
duidelijke of een negatieve verwachting voor de toekomst heefl, zal een werkgever ook niet
gemakkelijk tot positieve acfie zal overg¿un. Dit wo¡dt in het volgende voorbeeld duidelijk.

Een verpleegkuniige ( 10) met een A- en een Z-opleiding werkt als groepshoofd in een zwakzinnigenin-
ricltting als zii MS kiigt. De MS openbaan zich met loopproblemen. Er is geen sprake van moeheid.
zij is daar net begonnen en nog niet geaccepteerd door h¿ar collega's. zij is hierdoor nog wat
stuurloos en heefi geen duidelijke beroepsidentiteit en verwachtingen. Als de neuroloog haar dwingend
adviseert om zich volledig te laten aikeuren is dit snel gebeurd. De werkgever ondemeemt niets om
te zoeken naar passend werk. Inmiddels is zii voor ruim 50 vo van de tijd actief in vrijwilligerswerk
op een hoog niveau waarbij zij coördinerende en representatieve taken heeft. Achteraf zegt zij dat zij
deze volledige afkcuring nooit had moeten accepteren.

De volgende twee voorbeelden Iaten zien welke positieve effecten werkaanpassingen kunnen hebben,
waarbij zeffs (zie tweede voorbeeld) een ca¡rière_verbetering mogelijk is.

Een medewerker van een grote Nederlandse muhi-tntional
(12) treedt als technisch handwerl<sman in l95I in dienst. In 12

datzelfde jaar heeft hij de eerste verschijnselen van MS. De
diagnose wordt in 1961 gesteld. Voor die tijd hcefr hij in
verband met zijn loopproblemen al een technisch administra_
tieve fvnctie gekregen. Op last van de neuroloog rust hij
tussen de middag twee uur. Sinàsdien volgen nog vele
aanpassingen en een gedeeltelijke afkeuring. Hij heefi meer dan 20 jaar volledig rolstoelaJhankelijk
en later ook nog vervoersaflunkelijk kunnen werken en kon na 40 dienstjaren met pensioen.

Een 42-jarig hoofd inkoop (13) van een groot bedrijf krijgt
MS en is aanvankelijk 9 maanlen uit de running. Zijnfunctie ls
wordt inmiddels door een ander vervul.d. Hij krijgt het aanbod
om in een inkoopfunctie te komen werken in een andere
vestiging. De reisafstand is groter, maar hij vindt het annbod
redelijk. Achteraf zegt hij erop vooruitgegaan te 7ijn.

dtechnisch medewerker, multinational

MS

n 94

d inkoper
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Hoewel de neiging bestaat, problemen in het werk bij werknemers met een ziekte te verklaren vanuit
hun ziekte, magditzeker geen automatisme zijn. Ook de'gewone'loopbaanproblemen doen zich voor.

Zie ook de eerder besproken casussen 11 en 9.

Een politieagent (15) raakt, vijf jaar na de eerste symptomen

van MS emstig depressief. Deze depressie blijkt voonnmelijk ts
het gevolg van een post-Ûawru.tische stress stoornis. Gelul<kig

komt hij er met behulp van een hierin gespecialiseerde

psycholoog overheen.

cf politie agent

Naast de uiteenlopende verschijnselen van MS is een aspecifieke, maar voor het werk zeer relevante

klacht de moeheid. Bij 16 van de 20 geinterviewden speelt vermoeidheid een wezenlijke rol in de

verminderde belastbaa¡heid.

8.4.6 De rolvan professíonals

Gevraagd is naa¡ steun en begeleiding door professionals. Onder professionals worden in dit verband

verstaan: personeelsfunctionaris, bedrijfsarts, huisarts, neuroloog, maatschappelijk werk en de instanties

die zich bezig houden met de sociale zekerheidswetgeving zoals GAIIGMD en Bedrijfsverenigingen.

Opvallend aan de reacties van de geinterviewden is dat zij regelmatig op de eerste plaats verwijzen

naa¡ hun direcúe chef die in dit kader niet bedoeld werd. Vier maal wordt de chef als belangrijkste

steun aangemerkt. De echte professionals staan meer op afstand en komen er aanmerkelijk minder
goed vanaf. Voor wat betreft de personeelsfunctionaris en bedrijfsarts hebben de meeste geihtervie\il-

den weinig kennis van de respectievelijke werkwijzen en mogelijkheden. De personeelsfunctionaris

wordt drie maal als uitgesproken negatief beoordeeld. Hij ziet de werknemer met MS liever direct
vefrekken. Tweemaal rapporteert men echter steun en medewerking yan dezæ kant. Hoewel alle
gernterviewden, op het moment van het interview, een bedrijfsarts hebben wordt zijn aanwezigheid

maar vijf maal in positieve zin genoemd. Negatieve ¡eacties zijn er niet: hU blijft vaak gewoon

onzichtbaa¡. In de positieve reacties blijkt het te gaîn om begeleiding in het acceptatieproces.

Tweemaal worden directe interventies van de bedrijfsarts genoemd. Over GAIVGMD wordt tweemaal

zeer negatief geoordeeld; tweemaal wordt ook medewerking gerapporteerd. In deze contacten blijkt
met name vermoeidheid een symptoom dat maar moeilijk door verzekeringsgeneeskundigen

geaccepteerd wordt. De neuroloog, ook een gemeenschappelijke factor in de 2O gevallen, is
terughoudend. Hij informeert naar het werk maa¡ onthoudt zich meestal van concrete adviezen.

Het volgende gevallazt zien dat de rol van de professional doorslaggevend kan zijn.

Een nu 40-iarige vrouw (17), werkte gedurende tien jaar pro deo in een bar, hetgeen voor haar een

biizonder goede tijd is geweest, door gezelligheid en contacten. Zij kreeg MS en werk was in haar

MS

a3 94
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I ongeschoold werk

MS

68 g4

Doorslaggevend initiatief komt meermalen van de mensen zelf:

De verpleegkundige (l 1 ) die ongeschikt werd voor haar werk op de interne afdeling, ging zelf op zoek
naar nieuwe mogelijkheden.Zijkteeg aanvankelijk geen enkele ondersteuning. Desondanks lukte het
haar om inhe1øelfde ziekenhuis voor 50vo in de functie van diabetesconsulente aan het werk te komen.
Voor de andere 50Vo ontvargt zij een arbeidsongeschiktheidsuitkering.

Conclusíe

Het doel van dit kwalitatieve onderzoeksgedeelte rs na te gaan op welke wijze de chronische ziekte
MS de loopbaan beihvloedt, waarbij tevens de (aanpassingen in) arbeidsomstandigheden in
ogenschouw worden genomen alsmede de rol van de arbeidsgeneeskundige begeleiding.
Er moet vanuit worden gegaan dat door de wijze van patiëntenverzameling, namelijk via bedrijfsartsen,
er een zogenaamd 'healthy-worker'-effect bewerkstelligd is. De mensen met MS met emstige
beperkingen zullen veelal het arbeidsproces al verlaten hebben. Dit lijkt geen groot bezwaar gezien
de focus van dit onderzoek op de ervaringen met het behoud van a¡beidsmogelijkheden. Bovendien
Itjkt het erop dat de onderzochte groep voldoende geconfrontee¡d is met negatieve ontwikkelingen en
belemmerende factoren om een idee te krijgen over de manieren waarop definitieve uitval kan worden
voorkomen' Daamaast blijkt de groep voldoende gedifferentieerd samengesteld wat betreft leeftijd,
geslacht en opleidingsniveau.

Bij de meeste van de 20 geihterviewden is er een dip in de loopbaan rondom de diagrrosestelling, maar
bij zes gevallen komt de waardering van het werk daarna toch weer hoger uit en zes geven
aanvankelijk helemaal geen krimp en blijven vooralsnog positief. vele andere 'normale, loopbaanfacto-
ren spelen een rol en dit biedt aanknopingspunten voor het behoud van de arbeidsdeelname van
werknemers met MS.

Een oriëntatie op de beroepsidentiteit en de doelen/verwachtingen van de werknemer lijkt nuttig om
de loopbaan te begrijpen en hem/haa¡ daaromtrent ook voor de toekomst over te adviseren: ,wat
zoekt/herkent men in zijn werk? Aan welke interesses of behoeften komt het werk tegemoet?,, ,Wat
wil men in het we¡k bereiken?'. De beroepsidentiteit lijkt onder invloed van de ziekte nauwelijks te
veranderen' Wat men nu zo boeiend in het werk vindt (het zorgen, de onafhankelijkheid, de
intellectuele uitdaging bijvoorbeeld) verandert weinig. wat wel verandert zijn de doelen die men via
het werk tracht te bereiken. verbetering van status en inkomen worden mi¡der belangrijk; de
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beleving niet meer mogelijk. Een tijd ging het slechÍer tot de
neuroloog en revalidatieans haar adviseerden zich voor de 1z

sociale werkvoorzieníng aan te melden. Nu zij hier alweer
enige tijd werkt, is zij zeer tevreden met de nieuwe contacten
en ztj voeb zich weer nuttig.
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intermenselijke contacten als doel van het werk worden belangrijker. Daarnaast komt het voor dat

verwachtingen en doelen buiten het werk ¡elatiefbelangrijker worden, zoals (voor mannen) het contact

met de kinderen. Deze onderlinge samenhang met de privésitu atie ziet men ook op een andere manier

n¿utr voren komen. Of de achterban een positieve dan wel negatieve houding ¿vmneemt ten opzichte

van de zieke, de ziekte en het werk is van groot belang.

Zowel het niet of te langzaam, alsook het juist te snel naar beneden bijstellen van de verwachtingen

en doelen, leidt tot problemen i¡ relatie tot het werk en de loopbaan. Een duidelijke beroepsidentiteit

lijkt het adequaat bijstellen van de verwachtingen te bevorderen. Onzekerheid over de ziekte bij de

werknemer en werkgever versterkt elkaa¡ en leidt tot passiviteit bij loopbaanbegeleiding. In de gevallen

waarin in de loopbaanbegeleiding wordt uitgegaan van de mogelijkheden in plaats van de beperkingen,

worden goede resultaten geboekt die zichtbaa¡ worden in het langdurig kunnen werken of met meer

plezier werken. Een belangrijk probleem waarmee bij werkaanpassingen rekening gehouden moet

worden is de vaak voorkomende vermoeidheid. De bijdrage van begeleidende instanties, als

bedrijfsverenigingen en de bedrijfsgezondheidszorg, bij het bevorderen van een bevredigende

arbeidsdeelname blijkt in de onderzochte twintig gevallen (helaas) beperkt.

De slotconclusie moet luiden dat voor werknemers met MS, loopbaanbegeleiding noodzakelijk is voor

een bevredigende en duurzame deelname aan het arbeidsproces.
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I Samenvatting, discussie en aanbevelingen

9.1 Arbeidsparticipatie

9.1.1 Algemeen
In het onderzoek is een korte vragenlijst verspreid onder alle leden van de patiëntenvereniging MSVN.
Vervolgens hebben 836 leden die MS hebben, meegedaan aan het follow-up vragenlijstonderzoek
waarin gedetailleerd naa¡ werk gewaagd is.

Uit de korte vragenlijst onder de leden van de patiëntenvereniging MSMr{ komt naa¡ voren dat26vo
van de mensen met MS in de leeftijd van 20 tot 65 jaar werkt: 36vo van de mannen en 27vo van de
vrouwen' Deze percentages zijn enigszins vertekend. De leeftijdsverdeling bij mannen en vrouwen is
iets anders dan die van de totale MS populatie in Nederland, zoals beschreven in het RwM rapport
'volksgezondheid Toekomstverkenning. Bovendien is de groep personen die nog maar kort weten dat
zij MS hebben' in het MSMTI best¿¡d ondervertegenwoordigd. wordt hiermee rekening gehouden, dan
zijn de gecorrigeerde werþercenlages iets hoger: 2gVo tot^al, 3j Vo voor de mannen en 26Vo voor de
vrouwen' De arbeidsdeelname van mensen met MS ligt ongeveer de helft onde¡ die van de totale
Nederlandse beroepsbevolking.

Arbeidsdeelname naar leeftijd
MS-groep vergeleken met Nederlandse bevolÉing

35-44 45-54

ñennen

s5-65 20-34 35-44 45-54

leeft¡jd ¡n jaren vrouwen
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Ongeacht de leeftijd blijkt dat de a¡beidsdeelname van degenen die nog m¿Ér twee jaar weten dat ze

MS hebben, al sterk achterblijft bij die van de totale Nederlandse bevolking. Een aanzienlijk deel van

de mensen met MS stopt met werken in de eerste twee jaar nadat de diagnose bekend is geworden.

De lage arbeidsparticipatie van mensen die MS hebben, wordt weerspiegeld in het hoge percentage

pe¡sonen dat een arbeidsongeschiktheidsuitkering heeft. Bijna tweederde heeft zo'n uitkering. In dit
verband geeft het onderzoek weer eens aan dat werk belangrijk is voor het inkomen. De werkenden

ervaren gemiddeld genomen hun financiële situatie beduidend beter dan de niet meer werkenden. De
groep die relatiefgezien het meest aatgeeftdat men nauwelijks kan rond komen met het huishoudin-
komen, zijn de niet meer we¡kenden mannen. Dat vrouwen in dit opzicht beter af zijn dan mannen

komt waarschijnlijk, omdat de niet meer werkende vrouwen vaker dan niet meer werkende mannen

een partner hebben die wel werkt. De la¿tste twee jaar is er veel beroering ontstaan naar aanleiding

van de verplichte herbeoordelingen die na I januari 1994 hebben plaatsgevonden van degenen die een

arbeidsongeschiktheidsuitkering hebben. In dit onderzoek blijkt het effect voor mensen met MS mee

te vallen. De uitkering werd geen enkele keer gestopt en slechts in 3Vo van de gevallen verlaagd.

9.1.2 Gezondheid algemeen
Mensen met MS voelen zich gemiddeld genomen vermoeid, ervaren beperkingen in het maatschappe-

lijk leven, en geven veel psychische klachten aan. Zoals te verwachten is, is er een sterke samenhang

tussen de ernst van MS uitgedrukt in de mate waarin men beperkingen ondervindt in het lopen en in
het zichzelf wassen en aa¡kleden', en de overige gerappofeerde MS klachten, de ervaren gezondheid

(vermoeidheid, psychische klachten, maatschappelijk functioneren en moeite met vaardigheden in het

dagelijkse leven). Sommige gezondheidskenmerken blijken minder sterk samen te hangen met de ernst

van MS dan andere. Hiermee wordt bedoeld dat bepaalde gezondheidskenmerken verhoudingsgewijs

al vaak aanwezig zijn bij degenen met een lichte tot matige MS. De vermoeidheid komt al bij een

groot aantal mensen met een lichte vorm van MS voor;67Vo geeft aan dat zij regelmatig last hebben

van vermoeidheid. Dit laatste stemt overeen met wat beschreven is in de literatuur. Minderhoud en

collega'srE melden dat ruim een kwart van de MS patiënten last heeft van abnormale moeheid of
vermoeibaa¡heid voordat de eerste duidelijke klinische MS verschijnselen zich voordoen. Andere

klachten waar mensen met een lichte tot matige MS relatief va¿k mee te maken hebben, zijn zwakke

benen, evenwichtsstoomissen, gevoelstoornissen, het vaak overdag moeten plassen en moeite hebben

met communicatieve en mentale vaardigheden in het dagelijkse leven. Een belangrijke factor die sterk

het gezondheidsbeeld en de psychische toesta¡rd van mensen met MS bepaalt, is of men op een bepaald

moment last heeft of herstellende is van een MS aanval. Ten tijde van het onde¡zoek bleek een kwart
van de deelnemers last te hebben of herstellende te zijn van een aanval. De groep die last heeft van

een MS aanval of hiervan herstellende is, voelt zich meer vermoeid en ervaaf meer beperkingen in
het maatschappelijk functioneren dan degenen bij wie de ziekte rustig is. Mensen bij wie MS zich in
een rustige fase bevindt rapporteren veel minder psychische klachten dan degenen die last hebben van

Indeling naar analogie van de EDDS scoreaT, met behulp van gegevens van een vraag uit de RAND-36.
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een Ms aanval of hiervan herstellende zijn. In de literatuur is beschreven dat de activiteit van de ziekte
bepalend is voor de mate waa¡in men psychische klachten rapporteert (waaronder verminderde
concentratie, slaaptekort, zich neerslachtig voelen)ae. Het is echter niet mogelük om aan te geven of
deze psychische klachten rechtstreeks een ziekteverschijnsel zijn of dat het een psychologische reactie
is op de hinderlijke MS klachten als vermoeidheid, algemene malaise en de toegenomen lichamelijke
beperkingen en functie verlies die geassocieerd zijn met een MS aanvaló8.
Een ander aspect wÍutlmee mensen ongeacht de emst van MS vaak mee te maken hebben, is de
toename van de MS gerelateerde klachten bij omstandigheden als lichamelijke en geestelijke
inspanning. De invloed van lichamelijke inspanning laat zichbijvoorbeeld merken in de mate waarin
men hulp ontvangt van anderen. z,o lazt al een aanzienlijk deel van degenen met een lichte tot matige
MS het zwaa¡ huishoudelijk werk en het doen van boodschappen over aan anderen.
Loophulpmiddelen worden frequent gebruikt. Binnenshuis gebruikt een derde van de respondenten een
loophulp en'lof een rolstoel, buitenshuis n¡im de helft. Van de groep met licht tot matige MS gebruikt
rceds 5Vo buitenshuis een loophulpmiddel.

9.1.3 Gezondheid in relatie tot welen niet werken
De niet (meer) werkenden hebben een ongunstiger gezondheid dan de werkenden: zij hebben meer last
van MS gerelateerde klachten, voelen zich meer vermoeid, meer beperkt in het maatschappelijk leven,
en raPPorteren meer psychische klachten. Dit verschil in gezondheidstoestand kan deels verkla¿rd
worden uit het feit dat de niet meer werkenden gemiddeld 6,5 jaarouder zijn en al vijfjaar langer de
ziekte MS hebben.

van de niet meer we¡kenden werkte 58vo op het moment dat de diagnose MS werd vastgesteld. Het
stoppen met werken nadat MS bekend is, kan te maken hebben met een verslechterende gezondheid
al dan niet in combinatie met ongunstiger arbeidsomst¿ndigheden in vergelijking met hen die blijven
werken' De gezondheidstoestand in het verleden toen men stopte met werken is in dit onderzoek niet
te achterhalen' wat wel duidelijk is, is dat degenen die gestopt zijn met werken gemiddeld drie jaar
jonger waren dan de nu werkenden ten tijde van het onderzoek. De leeftijd waarop de MS klachten
ontstonden, was voor beide groepen vergelijkbaar. Met andere woorden: de niet meer werkenden
hebben gemiddeld minder lang gewerkt na het ontstâan van MS klachten dan de nu werkenden.

9.1.4 Reden om te stoppen met werken
ongeveer tweederde van de niet meer werkenden zegt dalde ziekte MS, al dan niet achteraf, (mede)
reden is geweest om te stoppen met werken. Bij mannen speelde MS vaker een rol dan bij vrouwen
(877o versus 6lvo). De meest genoemde aa¡ MS gerelateerde klachten wa¡en vermoei dheid, (g7vo) en
lichamelijke beperkingen (73vo), gevolgd door problemen met het zien (30vo) en concentratie en
geheugenstoornissen e'd. (28vo).De verplaatsings- en vervoerproblemen (l9vo respectievelijk l67a)
zijn vooral genoemd door degenen die gestopt zijn met werken in de eerste vier jaar nadatde diagnose
bekend was geworden.

Bij ongeveer een derde was de ziekte MS dus niet de reden om te stoppen met werken. In tweederde
van die gevallen stopte men met werken vanwege huwelijk/kinderen. De bevinding dat deze reden met
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name is genoemd door vrouwen die tot 10 jaar terug gestopt zijn, wijst erop dat deze niet di¡ect MS

gebonden reden aan het afnemen is. Omdat meer dan voorheen betaald werk voor vrouwen belangrijk

is, zal bij vrouwen met MS in vergelijking tot l0 jaar terug, het al dan niet blijven werken vaker een

afweging voÍnen.

De gevonden resultaten met betrekking tot stoppen met ìilerken komen goed overeen met hetgeen

beschreven is in de literatuur.a0'43'a'6

9.1.5 Algemene en arbeidsgebonden factoren in relatie tot werken of scholing

Algemene factoren
De drie kenmerken die in de Nederlandse potentiële beroepsbevolking en voor mensen met een

chronische aandoening in het algemeen van belang zijn voor het al dan niet werkenlo, zijn ook voor

mensen met de ziekte MS van belang: leeftijd, geslacht en opleidingsniveau. Vergeleken met de

werkenden zijn de niet meer werkenden ouder, vaker vrouw en hebben vaker alleen maar een lagere

(beroeps)opleiding gehad. De werkenden hebben in vergelijking met de werkende Nederlandse

beroepsbevolking gemiddeld zelfs een hoger opleidingsniveau. De niet meer werkenden, die toch al

een lager opleidingsniveau hebben dan de werkenden, hebben gemiddeld ook nog een lager

opleidingsniveau dan de werklozen in Nederla¡d. Dit maakt hun kansen om aan het werk te komen

of te blUven er niet beter op. Een opvallend detail is echter dat de niet werkende mannen die MS

hebben, toch relatiefvaak een hoge opleiding (HBO, universiteit) hebben. Verhoudingsgewijs ongeveer

evenveel als onder de werkende mannelijke beroepsbevolking in Nederland.

Naast leeftijd, geslacht en opleidingsniveau, is met behulp van een analyse methode'nagegaan welke

kenmerken een verklaring geven voor het wel dan niet werken. Baan- en loopbaankenmerken van de

werkenden zijn vergeleken met de groep niet meer werkenden bij wie MS bekend was ten tijde van

stoppen met werken.

Kenmerken van het werk en werkaanpassingen

Werkenden hebben vaker adminisfratieve of vakspecialistische en hoger leidinggevende functies dan

de niet meer werkenden destijds. Aan de andere kant gaven de niet meer werkenden vaker leiding aan

één of meer personen dan de nu werkenden. Beide kenmerken dragen echter niet significant bij aan

de verklaring van het wel of niet werken.

Een ander wel significant aspect is het aantal uren dat men per week werkt(e) of meer in het algemeen

de werkaanpassing. Slechts een kwart van de werkenden werkt meer dan 32 uur, terwijl van de niet

meer werkenden ongeveer 60Vo dat deed. Het werk van de werkenden is vaker aangep¿ìst (627o) dn
destijds bij de niet werkenden (25Vo). De aanpassingen liggen voomamelijk op het terrein van een

algehele verminderde belastbaarheid: korter werken, lager werktempo, weglaten van taken enz..

logistische regressie: deze methode heeft als voo¡deel dat elke bijdrage van een specifiek kenrnerk op
het voorkomen van niet we¡ken gecorrigeerd wordt voor de bijdrage van de andere kenmerken.
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werkaanpassing houdt niet alleen korter werken of een lager werkfempo in. Een derde van de
werkenden geeft aan dat zij vanwege hun ziekte van functie, beroep of werkkring zijn veranderd. De
niet meer werkenden zijn daarentegen minder vaak van functie, beroep of werkkring veranderd. Dit
past bij de bevinding dat bij hen het werk minder vaak was aa¡gepast. Dat werkaanpassingen van
belang zijn voor het kunnen blijven werken, blijkt tevens uit het feit dat een kwart van de niet meer
werkenden aangeeft dat zij langer hadden kunnen doorwerken als het werk (meer) was aangepast. ook
het gegeven dat ruim de helft van de niet meer werkenden vindt dat MS klachten erger waren
geworden door het werk, doet sterk vermoeden dat hun laatste werk onvoldoende was aangepast.
Kortere werkweken en het hebben van een werkaanpassing blijken belangrijke kenmerken te zijn voor
het kunnen blijven werken.

Andere belemmerende factoren om te kunnen blijven werken die bij de niet meer werkenden vaker
aatwezig waren in hun laatste baan dan bij de nu werkenden, zijn de beperkæ toegankelijkheid van
de werþlek en problemen met vervoer na¿r het werk.
ook de loopbaanintewiews laten zien dat vermoeidheid een wezenlijke rol speelt in de verminderde
belastbaa¡heid' vermoeidheid is zowel voor de betrokkene als voor de (bedrijfs-)arts een zeer relevant
probleem als het gaat om belastbaarheid of aanpassing van de functie. Moeheid is moeilijk te
objectiveren en dus te legitimeren. Andere verschijnselen van de ziekte zijn voor de omgeving
duidelijker te herkennen omdat ze zichtbaarder zijn.
Met betrekking tot werkaanpassingen is de werknemer met MS niet alleen afhankelijk van de
mogelijkheden, maar ook van de motivatie van de organisatie om te komen tot aanpassingen, zo blijkt
uit de interviews' Hierbij bestaat een kans op een negatieve wisselwerking tussen werknemer en
werkgever' Is de werknemer somber gestemd over de toekomst en weet hij zijn doelen en
verwachtingen niet duidelijk te formuleren, dan maakt dit ook de werkgever somber over de
toekomstige loopbaanmogelijkheden, hetgeen weer een hogere drempel voor de werknemer opwerpt.

Werkentaringen

Het ondervinden van negatieve ervaringen op het werk vanwege de aanwezigheid van de ziekte MS,
zoals bijvoorbeeld vervelende opmerkingen (sfeer op het werþ en te weinig ondersteuning, kan van
invloed zijn op de beslissing om te stoppen met werken. De niet meer werkenden hebben inderdaad
meer van deze negatieve werkervaringen gehad dan de werkenden. Dit beeld kan zelfs in werkelijkheid
nog ongunstiger zijn: een kwart van de collega's van de niet meer werkenden was niet op de hoogte
van de aandoening, en een aantal personen gafaan dat de te beantwoorden wagen niet van toepassing
wa¡en omdat men vrijwel direct is gestopt met werken nadat de ziekte bekend was geworden.

Loopbaan

De gemiddelde duur van de arbeidsloopbaan van de niet meer werkenden en de nu werkenden is 20
jaar' Gemiddeld werkt men 2,4 jaar wetende dat men MS heeft. De spreiding in het aantal jaren dat
men na de diagnosestelling nog (door)werkt is echter zeer groot, en vadeert van 0 (stopt direct na
diagnosestelling) tot 49 jaat.

Aan de hand van de gegevens is geschat dat van degenen die werken op het moment dat de diagnose
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wordt vastgesteld, ongeveer een kwart in hetzelfde jaar stopt met werken. Twee jaar na diagnose werkt

nog de helft, terwijl na l0jaar nog 73Vo werkl. De berekening is echter een onderschatting. Een deel

van de gegevens heeft betrekking op personen bij wie MS is vastgesteld in een tijd dat er gemiddeld

langere tijd overheen ging voordat MS gediagnostiseerd werd. Dit betekent dat het aantaljaren dat men

werkt, wetende dat men MS heeft, korter zal zijn dan bij degenen bij wie MS kort na het ontsta:rn van

de klachten wordt vastgesteld. Ten tweede is de schatting ook gebaseerd op gegevens van personen

die nu nog werken, en zij zullen de berekende a¡beidsduur na diagnose nog oprekken.

Hoe lang werkt men door na de diagnose MS?

mêteen gestopt
26%

6-10 ¡aar
15%

De diagnosestelling van MS valt voor velen dus samen met de beslissing om te stoppen met werken.

Of dit achteraf bezien terecht is, is uit dit onderzoek niet halen. Dat er in zo'n periode veel gebeurt

is voorstelbaa¡. Ook de meeste geintewiewden geven aan dater rondom de periode van diagnosestel-

Iing er een dip in de loopbaan is. Bij een aantal van hen herstelt de waardering voor het werk toch

weer en kan zelfs hoger uitkomen dan voorheen. Uit de interviews komt wel n¿ür voren dat, om te

kunnen blijven werken, het belalgrijk is dat de betrokken werknemer zijn verwachtingen ten aanzien

van het werk aanpast. Er kunnen echter ook problemen optreden als de werknemer zijn verwachtingen

in de eerste periode te snel naar beneden bijstelt. Dit is ook een beslissende periode voor de

werkgever. Als de werkgever en ook de begeleidende ofcontrolerende instanties hierin meegaan, wordt

de werknemer te vroeg afgeschreven, wat kan leiden tot een snelle afkeuring.

De bevinding dat er een grote afname plaats vindt in de a¡beidsdeelname in de eerste jaren na

diagnosestelling komt overigens wel overeen met bevindingen uit buitenlands onderzoekóe.

De ziekte beihvloedt op verschillende terreinen de arbeidsloopbaa¡r. De ziekte kan de keuze van werk

beinvloeden en reden zijn voor problemen met het vinden of behouden va¡ werk. Opvallend is dat op

> 10 iaar
13%
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het eerste gezicht de we¡kenden vaker ervaringen op de arbeidsmarkt hebben gehad die kunnen wijzen
op problemen bij het behouden van werk. Bij de werkenden heeft de ziekte vaker de keuze van hun
werk bepaald en was MS vaker de reden om van baan, functie of werkkring te veranderen.
waarschijnlijk echter zijn dit veeleer kenmerken van een tijdige succesvolle werkaanpassing. Het kan
ook zijn dat het hebben van MS het vinden van (ander) werk nadelig beinvloedt. Met deze ervaring
hebben de niet meer werkenden vaker te maken gehad. van de werkenden en de niet meer werkenden
zegt ongeveer 70vo ooit afgewezen te zijn voor een ñ¡nctie vanwege de ziekæ MS.
Hoe jonger de leeftijd waarop de zieke zich manifesteert, des te vaker treden nadelige effecten op in
het verloop van de loopbaan. zo blijkt dat bij degenen die de afgelopen l0 jaar vóór hun 26-ste te
horen hebben gekregen dat zij MS hebben, de ziekte vaker de keuze van hun werk heeft bepaald en
dat de ziekte vaker problemen heeft veroorzaakt bij het vinden van werk. ook hebben ze vaker te
maken gehad met sollicitatieafwijzingen die zij toeschrijven aan hun ziekte. Al deze a¡beidsma¡kterva-
ringen, echter, dragen niet significant bij tot de verklaring van wevniet werken.
Gevraagd naar de tot¿¿lbeoordeling van de arbeidsca¡rière, omschrijven de werkenden hun loopbaan
wat vaker in opgaande lijn dan degenen die gestopt zljn metwerken, wetende dat ze MS hadden. De
niet meer werkenden beoordelen hun loopbaan vaker als een dalende lijn. op zich zljndeze verschillen
niet verwonderlijk' De werkenden hebben hun carrière nog niet afgerond. Een deel van hen zal
mogelijk door hun ziekte nog geconfronteerd worden met beperkingen in het werk die uiteindelijk
aanleiding kunnen zijn dat zij een stap terug moeten doen in hun carrière. Ruim 502¿ van de
werkenden zegt ook dat de ziekte de kans op promotie in het werk vermindert.
Ruim 807o van de werkenden en de niet meer werkenden heeft in verband met hun ziekte contact
gehad met begeleidende professionals. De meeste contacten heeft men (gehad) met de bedrijfsarts, de
verzekeringsafs en de personeelsfunctionaris. Relatief weinig contacten zijn er geweest met een
beroepsadviseur of maatschappelijk werker. Een kwart van de werkenden en een derde van de niet
meer werkenden had graag meer contact met professionals willen hebben, waarbij vergeleken met de
ontvangen hulp de maatschappelijk werker en de beroepsadviseur relatief vaak is genoemd.

ook de interviews die gehouden zijn bij een twintigtal werknemers met MS bevestigen het beeld dat
de invloed van de ziekte op de loopbaan groot is. De beroepsidentiteit - wat zoekt of herkent men van
zichzelf in het werk, wat vindt men boeiend? - lijkt nauwelijks onder invloed van MS te veranderen.
wat wel verandert zijn de doelen die men via het werk probeert te bereiken. verbetering van st¿tus
en inkomen worden minder belangrijk; de contacten met collega's of zelfs het aan het werk blijven
op zich als doel van het werk worden belangrijker. zowelhetniet of te langzaarn,a.ls ook het juist
te snel naar beneden bijstellen van de verwachtingen en doelen, leidt tot problemen in relatie tot het
werk en de loopbaan. Een duidelijke beroepsidentiteit lijkt het adequaat bijstellen van de verwachtin-
gen te bevorderen' Dit is des te belangrijker, omdat uit de interviews n¿¡ar voren komt dat de
daadwerkelijke bijdrage van de begeleidende insta¡ties (bedrijfsvereniging, arbodienst) bij het
bevorderen van een a¡beidsdeelname gering lijkt te zijn. Doorslaggevend initiatief kwam meermalen
van de geinterviewden zelf . De geihterviewden lijken wat dit betreft dus wat negatiever dan de
personen die de sch¡iftelijke vragenlijst hebben ingevuld.
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Professionals zouden een grotere rol kunnen spelen bij het aan het werk houden van werknemers die

MS hebþn dan uit de interviews naar voren komt. De personeelsfunctionaris zou zijn specifieke

deskundigheid kunnen gebruiken om de ambities en verwachtingen van de werknemer met MS boven

tafel te krijgen. Eventueel kan hierbij, evenals bij gezonde werknemers op een keerpunt in hun

loopbaan soms het geval is, een psycholoog worden betrokken voor counseling en advisering. De

bedrijfsarts zal vanuit zijn deskundigheid een realistisch beeld van de mogelijkheden en onmogelijkhe-

den moeten geven. Daarbij moet niet tE zeer geanticipeerd worden op mogelijke toekomstige

verslechteringen. De ziekte kan lange tijd stabiel zijn en de sociale zekerheidswetgeving gaat ook niet

uit van mogelijke achteruitgang in de toekomst. Een 'te vroege' afschrijving is bijzonder demotiverend.

Scholing

Zo'n 9Vo van de mensen met MS heeft als gevolg van MS problemen ondervonden tijdens het volgen

van hun (school)opleiding. Het meest genoemde probleem is de vermoeidheid (34Vo), gevolgd door

studievertraging (20Va), afgebroken opleiding (líVo) en problemen met het zien (l|Va). Dit zijn

problemen die ook van belang kunnen zijn voor werkenden en niet meer werkenden die in het kader

van hun reihtegratie zich om- of bijscholen. Afgaande op de problemen die in dit onderzoek zijn

gerapporteerd (vermoeidheid, schrijfproblemen, moeite met zien), moet ermee rekening gehouden

worden dat een succesvolle om- of bijscholing alleen mogelijk is in een aangepast werktempo.

Werkenden moeten zich bewust zijn dat een combinatie van werk en het volgen van een opleiding te

zwaar kan zijn.

9.2 Het werk van de werkenden

Vergeleken met de Nederlandse beroepsbevolking zijn werknemers met MS oververtegenwoordigd in

administratieve functies en vakspecialistische- of leidinggevende funcúes. Opsplitsing van het werk

in mentale en fysieke werkzaamheden, laat zien dat 55Vo werk doet dat getypeerd kan worden als

overwegend mentaal belastend, l9Vo doet zowel mentaal als fusiek belastend werk, l5%o overwegend

fysiek belastend werk en de rest doet werk dat weinig eisen stelt aan mentale of fysieke vaardigheden.

Vaardigheden w¿urmee men in het dagelijkse leven moeite heeft als gevolg van MS, kunnen een

indicatie zijn voor ervaren moeite met overeenkomstige taakeisen op het werk. Van 25 taakeisen kan

een vergelijking gemaakt worden met in het dagelijkse leven voorkomende vaardigheden. In totaal

blijkt dat 35Vo van de werkenden geen moeite heeft met die taakeisen; ruim de helft van hen heeft wel

moeite met die vaardigheden in het dagelijkse leven, maar niet op het werk. Het werk past bij hun

beperkingen (197o van alle werkenden).
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Moeite met taakeisen

15 fysieke taakeisen 1 0 niet-fysieke taakeisen

4g/. 33o/.

uitgesplitst naa¡ taakeisen die verwijzen naar fysieke activiteiten (15 taken) en niet fysieke taåkeisen
(10 taken), blijkt dat respectievelijk 46vo en 59vo geen moeire heeft mer die taken.- Aan de andere
kant heeft bijna de helft van de werknemers die wel moeite hebben met één of meer van de 25
taakeisen, moeite met minstens drie taakeisen die overeenkomen met beperkingen in het dagelijkse
leven. Ten aanzien van die taken is het werk dus niet voldoende aå¡gepast.
Het type werk, opgesplitst in mentale enlof fysieke taakeisen, bepaalt de te verrichten taken en dus ook
de kans dat men moeite heeft met die taken. Zoals te voorzien is, hebben werknemers met lichamelijk
belastende taakeisen in vergelijking met hen die dat niet hebben, vaker moeite met de fysieke taakeisen
en met werken in een belastende werkhouding. Werknemers met geestelijk belastend werk hebben
vaker moeite met mentale taakeisen en taakeisen die vallen onder de noemer uitdaging in het werk en
autonomie'. in het werk. Klachten over de inhoud van het werk (niet boeiend, niet afwisselend etc.)
komen het meest voor bij werk zonder mentale en fysieke taakeisen. Hier is ee¡der sprake van

Geen moeite: geeft de situatie aan dat taakeisen en beperkingen (dagelijkse activiteiten: ADL) elkaar
niet kn¡isen en dat als dât wel gebeuf dit in geen enkel geval tot moeite met een taakeis leidt
(=g e b le ke n aanp as sing).

er nu in dit geval sprake is van
n de ADL beperking.
e omdat men moeite heeft met

Onder autonomie wo¡dt versta¿n: de mogelijkheden die het werk biedt om zaken zelf te kunnen regelen
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onderbelasting.

Werknemers met MS beoordelen hun werk in het algemeen gunstiger dan de algemeen werkende

bevolking', zowel wat betreft de inhoudelijk en de organisatorische kant van het werk, als de (sociale)

a¡beidsomstandigheden. Hier kan selectie aan ten grondslag liggen. Werknemers met MS die blijven

werken zullen over het geheel genomen werk hebben dat goede mogelijkheden biedt om door te

werken en werk dat zij leuk vinden om te blijven doen. Tegelijk zijn het de mensen met een relatief

betere gezondheidstoestand.

Ten aa¡zien van enkele werkaspecten scoren werknemers met MS ongunstiger dan de Nederlandse

werkende bevolking. Het zijn aspecten die te maken hebben met werkdruk/stress: Het werk is vake¡

te vermoeiend, men wil het vake¡ eigenlijk kalmer aan doen, en men heeft vaker problemen met het

werktempo. Op zich is dit opmerkelijk, want ondanks het feit dat het werk van veel werknemers met

MS is aangepast (ondermeer in werkuren) ondervinden zij dus toch nog vaak problemen op het terrein

van werkdruVstress. De bevinding dat tweederde van de werknemers met MS het werk geestelijk erg

inspannend vindt, draagt mogelijk nog bij aan het erva¡en vermoeidheidsaspect.

Het hebben van MS betekent echter niet zonder meer minder productief werken. Van alle werkenden

zegl 237o minder te verzuimen dan collega's en 8Vo zeg! zelfs meer te presteren; 527o zegt een

gemiddeld verzuimniveau te hebben en 63Vo een gemiddeld prestatieniveau.

In totaal heeft 62Vo van de werkenden een werkaanpassing. Het onderscheid in mentale en fysieke

werkzaamheden blijkt in de praktijk al enigszins samen te hangen met het voorkomen van

werkaanpassingen. De meeste aanpassingen zrjn aanwezig bij werknemers die werk doen zonder

mentale of fysieke taakeisen (77Vo), en zoals eerder opgemerkt kan hier onderbelasting optreden, de

minste aanpassingen komen voor bij hen die zowel mentale als fysieke taakeisen hebben (53Vo).

Verandering van baan of functie vanwege MS heeft voorheen plaatsgevonden bij 35Vo van de

werknemers met overwegend mentaal belastend werk en bij 47Vo van degenen met werk zonder

mentale of fysieke taakeisen, tegenover 20Vo brj degenen die we¡k doen met fysieke øakeisen. Dit
alles wijst erop dat het werk van een deel van de werknemers met MS in de loop van de ziekte

verschuift van werk met fysieke taakeisen naar werk met overwegend mentale taakeisen of werk

zonder menüale of fysieke taakeisen. In overeenstemming hiermee is dat werknemers met fysieke

taakeisen vaker (nog) een minder ernstige vonn van MS hebben dan degenen die werk doen met

overwegend mentaal belastend werk of werk zonder mentale en fysieke taakeisen.

9.3 Herintrede

9.3.1 De niet (meer) werkenden

Slechts één op de vijf niet (meer) werkenden zou (weer) aan het werk willen of kunnen. Het inkomen

Bereft circa 6500 werkneme¡s, een steeþroef uit de Nederlandse werkende bevolking2s
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wordt als reden het meest genoemd om te gaan werken. De (ewaren) gezondheid daarentegen wordt
door circa 80vo van de niet werkenden genoemd als reden waarom men niet wil of kan werken.
Leeftijd (te oud) speelr relatief een kleine rol.
De werkwilligen onderscheiden zich van de niet werkwilligen. De werkwilligen zijn gemiddeld jonger,
vaker middelbaar of hoger opgeleid en zijn wat betreft hun gezondheid mobieler dan degenen die niet
meer willen werken.

De potentiële (her)intreders zijn somber over hun kansen om (weer) aan het werk te gaÀni 43vo denkt
dat het niet meer zzl lukken. De discrepantie tussen willen werken en denken dat men ook echt aan
het werk komg past bij de bevinding dat slechts 74vo vande werkwilligen hulp ontvangr en23va meer
hulp of begeleiding zou willen hebben bij hun reihregratie.
slechts een beperkt aantal werkwilligen is ook daadwerketijk actiefbezigom aan het werk te gaan in
de zin dat zij ingeschreven staan als werkzoekende (o.m. arbeidsbureau, uitzendbureau) en/of de
afgelopen tijd gesolliciteerd hebben naar een baan.

9.3.2 De werkenden die veauimen
Ten tijde van het onderzoek ver¿uimde 737o van de werkenden 3 maanden of langer (52 personen).
De meerderheid is echter wel (weer) gedeeltelijk aan het werk. Het gegeven dat meer verzuimers
werkaanpassingen hebben dan de niet verzuimers, duidt er op dat bij de verzuimers mogelijk meer ¿*n
de hand is dan bij de niet-verzuimers. ook het hogere percentage verzuimers dat moeite heeft met de
taakeisen op het terrein van de mobiliteit, mentale vaardigheden, tempodruk, autonomie van het werk
en de uitdagende aspecten van het werk, geeft aan dat het werk niet (meer) voldoende is aangepast
aan de toenemende MS klachten.

Wat betreft gezondheidsklachten die gerelateerd zijn aznMS, is er een lichte trend waarneembaa¡ dat
verzuimers inderdaad wat vaker last hebben van MS-klachten. De verschillen zijn echter niet groot.
wat wel veel ongunstiger ligt, is hun ervaren gezondheid met betrekking tot vermoeidheid en de
rolbeperkingen die men ondervindt in de samenleving. opvallend is het hoge percentage verzuimers
met psychische problematiek. Het feit dat verzuimers twee maal zo vaaklast hadden of herstellende
wÍuen van een MS aanval, kan (deels) het verschil verklaren in erva¡en gezondheid va¡ verzuimende
en niet venuimende werlanemers.

Een derde van de verzuimers wil niet weer (volledig) aan het werk. ook nu weer is de ervaren
gezondheid de belangrijkste reden. Van de andere tweederde die wel weer (volledig) aan het werk wil,
denkt ruim een derde echter dat het niet meer zal lukken. Met a¡dere woorden: ten tijde van het
onderzoek geeft ongeveer 7vo van de werkenden aan, om voornamelijk gezondheidskundige redenen,
dat zij niet (volledig) willen of kunnen terugkeren naa¡ hun werk. Bijna alle werknemers die denken
weer (volledig) aan de slag te gaa\ krijgen hulp van of worden begeleid door met name de bedrijfsarts
en chef/collega's op het werk, gevolgd door de personeelsfunctionaris of huisarts/specialist. In het
algemeen zijn de verzuimers tevreäen over deze hulp ofbegeleiding.
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2.

9.4 Conclusie

Het onderzoek naar werkervaringen en -problemen bij mensen met MS leidt tot de volgende

conclusies:

l. De a¡beidsdeelname van mensen met MS is laag en ligt ongeveer de helft onder die van de

totale Nederlandse beroepsbevolking. De grootste afname in arbeidsdeelname vindt al plaats

ten tijde en gedurende de eerste jaren na diagnosestelling. De individuele verschillen in het

aantal jaren dat men werkt, wetende dat men MS heeft, zijn echter zeer groot.

Het onderzoek geeft weer eens aan dat het werk belangrijk is voor het inkomen: de werkenden

ervr¡ren gemiddeld genomen hun financiële situatie beduidend beter dan de niet meer

werkenden.

Uit de interviews met werknemers die MS hebben blijkt dat het bijstellen van de verwachtin-

gen en doelen ten aanzien van werk belangrdk zijn voor het behoud van werk. Het grote

percentage werknemers dat stopt met werken in het jaar van diagnosestelling is verontrustend.

De vraag rijst in hoeverre mensen te vroeg zijn afgekeurd of gestopt zijn met werken.

Sommige geihterviewden melden het frustrerende gevecht tegen een voortijdige afkeuring en

ontslag. Eenmaal buiten het arbeidsproces, is het moeilijk om terug te komen.

Werkaanpassingen zTjn belangrijk voor het behoud van het werk. Het merendeel van de

aanpassingen is gericht op korter werken, weglaten van taken en zelf het werk mogen indelen.

Een groot deel van de werknemers met MS verrichten werk dat ûe beschrijven is als geestelijk

belastend. Hoewel fysieke problemen in dit type werk in mindere mate voorkomen, zijn er

toch nog aspecten van het werk waar werknemers met MS moeite mee kunnen hebben. Deze

liggen voornamelijk op het terrein van de mentale vaardigheden, de autonomie in het werk en

de uitdagende werkz¿amheden van het werk (cursussen, plannen, verschillende dingen tegelijk

doen). Ondanks het gegeven dat het werk voor velen is aangepast, geven veel werknemers aan

dat ze moeite hebben met werkstress/werkdruk; dit uit zich in het feit dat men het werk vaak

te vermoeiend vindt en dat men vindt dat men het eigenlijk kalmer aan zou moeten doen.

Gezondheid speelt een grote rol bij uitval in het werk. De gezondheid van de werkenden die

langer dan 3 maanden verzuimen is veel ongunstiger dan van hen die niet verzuimen. Dit

verschil is vooral aarwezig met betrekking tol de ervaren gezondheid op het terrein van

vermoeidheid, psychische klachten en ervaren beperkingen in het maatschappelijk leven. Het

hoge percentage verzuimers dat moeite heeft met verschillende taakeisen op het werk, duidt

er op dat bij hen het werk niet (meer) voldoende is aangepast.

Gezondheid is ook de belangrijkste reden voor degenen die niet (meer) werken om niet aan

het werk te kunnen of willen.

Een belangrijk aspect van de gezondheid, is de ervaren vermoeidheid. Vermoeidheid speelt

voor velen een wezenlijke rol bij de belastbaa¡heid in het werk. Vermoeidheid is ook de meest

genoemde MS gebonden reden om te stoppen met werken, en het meest genoemde aan MS

gerelateerde probleem tijdens het volgen van een opleiding. Het is een aspect v¿rn MS dat

4
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onafhankelijk is van de emst van de ziekte. Het is echter ook een klacht die door een arts
moeilijk is te objectiveren en dus te legitimeren.

slecht één op de vijf mensen met MS die niet (meer) werken, zou weer aan het werk willen
of kunnen. Het percentage werkwilligen dat meer hulp of begeleiding wil of zelf actief bezig
is om aan het werk te komen, is beperkt.

9.5 Aanbevelingen

9.5.1 Aanbevelingen voor de professionals
I' Het uitgangspunt bij de beroepsbegeleiding van mensen met MS is paradoxaal: zij zijn

gewoonlijk in staat te (blijven) werken als productieve werknemers, m¿ulr tevens zal voor velen
(gedeeltelijke) afkeuring uiteindelijk onvermijdelijk zijn.

2. Het realiseren van werkaanpassingen (maærieel enlof immaterieel) zou de kem van de
begeleiding van mensen met MS moeten zijn. In dit perspectief is een periodieke 'surveillance,
op initiatief van de a¡boarts zeer zinvol. Op die manier kan de arboarts een beeld voÍnen van
de progressie van de ziekte en kunnen tijdig knelpunten op het werk gesignaleerd en opgelost
wo¡den.

3' Werknemers met MS zouden vaker en in een vroeg stadium gebruik moeten maken van een
beroepskeuze- enlof loopbaanpsycholoog. Een nieuwe functie biedt soms meer perspectief dan
het huidige werk. Kooremans en Jans7o bepleiten deze aanpak in het kader van reintegratie en
preventie van toekomstig verzuim. Een veel actievere rol van de verzekeringsgeneeskundige
en arbeidskundige van de bedrijfsverenigingen lijkt nodig om rijdig werkvoorzieningen te
creëren of bij de omscholing en bemiddeling naar ander werk.

4' Een goed overleg tussen de behandelende specialist, en de arboarts en de verzekeringsafs is
van het grootste belang. Vanuit de eigen ervaring moet betrokkene zelfhier ook een hoofdrol
spelen. Door de verschillende uitingsvormen die MS heeft, in combinatie met de werkomstan-
digheden, is de arbeidsinpassing attijd individueel maatwerk. Kennis over arbeidsmogelijkhe-
den van mensen met MS is ruim aanwezig bij de arbeidsexploratie-afdelingen (AE) van
revalidatiecentra. AE zou systematisch ingeschakeld moeten worden voor gespecialiseerde
a¡beidsadvisering aan mensen met MS.

5' Werkgevers/leidinggevenden en collega's moeten op de hoogte gebracht worden over wat de
ziekte MS inhoudt. Werkgevers moeten zich ervan bewust zijn dat sommige mensen een
relatief milde vorm hebben en minder last zullen krijgen van symptomen die het werken
nadelig zullen beinvloeden. Anderen zullen bij tijd en wijlen een bepaalde mate van
arbeidsongeschiktheid ondervinden.

6. Werkaalpassingen en loopbaanplanning kunnen alleen goed slagen als werknemers met MS
op een zakelijke manier op het werk durven uit te komen voor de problemen die MS met zich
meebrengt.
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In het bijzonder mo€ten werknemer, collega's en leidinggevende zich actief inzetten voor een

goede werksfeer, omdat de combinatie van klachten doo¡ de ziekte en conflicten op het werk

bijzonder bedreigend is voor de arbeidsdeelname.

Werkgevers, werknemers en arboafs zouden een procedure moeten ontwikkelen hoe zij

moeten handelen bij werknemers die een chronische ziekte met een fluctuerend ziektebeloop

hebben (ondermeer flexibele werkuren,telewerken, vrij geven voor ziekenhuis bezoek). Met

name vermoeidheid is een moeilijke klacht voor de werkgever, maa¡ zeker ook voor de

persoon met MS zelf.

9.5.2 Aanbevel¡ngen voor de werknemer
Mensen met MS kunnen zelf ook een aa¡tal dingen doen om aan het werk te blijven of een baan te

vinden. De volgende praktische aanbevelingen zijn niet alleen gebaseerd op de uitkomsten van het

onderzoek zelf, ma¿¡ ook gebaseerd op ander onderzoek dat uitgevoerd is door TNO-PG en ervaringen

van mensen met een chronische ziekte.'

De werknemer kan vooruit denken door

zich goed te laten informeren door een deskundige over het verloop van de ziekte en over de

vooruitzichten.

de problemen niet te ontkennen, maar op een realistische manier bedenken hoe de toekomst

er uit zou kunnen zien. Nagaan of het nodig is om te kiezen voor aangepast werk of voor

omscholing, zodatin de toekomst mogelijk ander werk gedaan kan worden. Men kan hiervoor

de hulp inroepen van deskundige loopbaanbegeleiders. Informeerhiernaar, bijvoorbeeld bij de

arbodienst van het bedrijf.

eerlijk te zijn tegenover zichzelf over wat hij/zij in het werk kan en wil bereiken. Men moet

zich daarbij niet laten ontmoedigen door een toekomstbeeld waarin een progressief ziektebeeld

een steeds grotere rol gaat spelen.

zolang mogelijk aan het werk te blijven, maar niet ten koste van alles. De ziekte MS is vaak

op den duur progressief. De klachten kunnen in de loop van de tijd emstiger worden en de

vermoeidheid kan toenemen.

De werknemer kan zich laten informeren

zodathijlzlj tijdig over informatie beschikt rond regelingen en vergoedingen om aan het werk

te blijven. Deze informatie kan gebruikt worden om de werkgever te attenderen op wetten en

regelingen. Ook zijn er subsidies voor omscholing en herplaatsing in het eigen bedrijf als

werknemers gedeeltelijk arbeidsongeschil:t raken.

Zie bijvoorbeeld de brochure 'De baa¡ van je leven. Werken met een spierziekfe', uitgebracht

door de Vereniging Spierziekten Nederland, Baarn 1996. Uitgave nr. P025
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Meer informarie hierover is te krijgen bij de uitvoeringsinsrellingen GAK, GVo, sfb, cadans,
USZO en a¡bodiensten.

door de vakbond bij ingewikkelde vragen rond uitkeringen. vakbonden verzorgen ook
juridische ondersteuning aan hun leden op het terein van a¡beidsrecht en sociale zekerheid.
over de verschillende werkaanpassingen die er bestaan en van regelingen die de werkgever kan
gebruiken om die aanpassingen vergoed te krijgen. Er zijn gespecialisee¡de winkels voor
aanpassingen en voorzieningen. Advies kan eventueel ingewonnen worden bij een revalidatie-
centrum en ergotherapeut.

I)e werknemer kan het initiatief nemen door
zelf contact op te nemen met de a¡bodienst of met de eigen
leidinggevende/werkgeve vóórdat er problemen zijn. Het is
aan te raden om hen op d nctioneren in het werk, ook als het
goed gaat! 

ing te zorgen met collega,s en werkgever. Bij probremen diev contact opnemen met de leidinggevende of werkgever.
S geven misschien aanleiding tot misverstanden.
duidelijk aan te geven wanneer men wel en juist geen hulp nodig heeft.

voor mensen met MS die aan het werk wilren of op het zoek zijn naar een baan zijn er nog de
volgende aanbevelingen.

1. Met betrekking tot opleiding, scholing
Bedacht moet worden dat lichamelijk werk op den duur minder geschikt kan zijn voor mensen
met MS.

Technische beroepen worden de laatste jaren steeds minde¡ lichamelijk belastend, vooral voor
iemand met een vooropleiding op MBO-niveau.
Er bestaan speciale beroepsopleidingen voor mensen met een handicap.

Met moet zich laten informeren
over informatie rond regeringen en vergoedingen voor werkgevers die mensen met beperkingen
in dienst nemen' Zo kan een werkgever die een gedeeltelijk arbeidsongeschikte werknemer in
dienst neemt, loonkostensubsidie krijgen of een inwerk- en begeleidingssubsidie. AIs het niet
zeker is of iemand het werk op den duur wel volhoudt, dan kan de bedrijfsvereniging die
werknemer gedurende maximaal drie jaar de oorspronkelijke AAWÆvAo-rechten laten
behouden. om aan het werk te blijven. Deze informatie kan gebruikt worden om de werkgever
te attenderen op wetten en regeringen, bijvoorbeeld tijdens een soilicitatiegesprek. Meer
informatie hierover is re krijgen bij USZO en a¡bodiensren.

Mogelijkheden voor werk

2.

IM
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In plaats van in loondienst werken, zou men ook een eigen bedrijf op kunnen zetten.

Informatie hierover is aanwezig bij de Kamer van Koophandel. Er is een aantal regelingen die

het mensen met een AAWAilAO-uitkering gemakkelijker maken om met een eigen bedrijf te

beginnen. Soms kan men starten met behoud van uitkering of geld lenen tegen gunstige

voorwaa¡den. Ook zijn er gespecialiseerde organisaties, zoals AVO, die mensen met een

beperking helpen bij het opstårten van het eigen bedrijf. Informatie hierover is verkrijgbaar

bij de uitkerende instantie.

Werken via een uitzendbureau. Sørt is een niet-comme¡cieel uitzendbureau met speciale

aandacht voor gedeeltelijk arbeidsgeschikte werkzoekenden.

Een betaalde baa¡ in de Sociale Werkvoorziening (WS!Ð.WSW-bedrijven bieden goed werk,

met behulp van de modemste productiemethoden, aangepast aan de mogelijkheden van de

werknemers.

Vrijwilligerswerk kan een opstap zijn naar betaald werk. Maa¡ het kan ook een bewuste keuze

zijn om vrijwilligerswerk te doen. Vaak kan dat met behoud van AAWAilAO-uitkering.

Initiatief nemen

Wacht niet af tot bemiddelende instanties in actie komen. Arbeidsbureaus en bedrijfsverenigin-

gen beschikken over informatie van instanties, organisaties en speciale projecten die zich bezig

houden met scholing en arbeidsbemiddeling aan mensen met een handicap.

De k¡ant Aan het werk!, uitgegeven door de gehandicaptenraad, bevat veel informatie over

wetten en regelingen en geeft een groot aantal doorverwijsadressen. Deze krant (bestelnr.

0934) is te bestellen bij het Nederlands Instituut voor Tnrg en Welzijn (NIZW)/PCi-

Distributieservice telefoon (030) 6570072.

Iopla (Platform van jongeren met een handicap) heeft in 1992 een brochure uitgegeven onder

de titel Gewaagd, Jongere 1\Í/V met informatie over verschillende soorten werk, beroepskeu-

ze, scholing, werk zoeken en solliciteren. Bij elk hoofdstuk worden doorverwijsadressen

genoemd. Deze brochure (bestelnr. 3702) is te bestellen bij het NlZWPCi-Distributieservice

telefoon (030) 657N72.

Voor meer informatie over voorlichting en dienstverlening voor mensen met een handicap, zie

het publicatie-overzicht van het NlZW/rci.
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BIJLAGE 1

selectie en representativiteit van de onderzoeksgroep



Selectie

De keuze om de werving van deelnemers te doen onder de leden van de patiëntenvereniging MSVN

bij wie veel mensen met MS zijn aangesloten, heeft zijn voor- en nadelen. Voordeel is dat onder een

grote groep personen met MS is vast te stellen welk percentage werkt, heeft gewerlf en nooit heeft

gewerkt, en wat redenen zijn geweest voor het stoppen met werken. Een nadeel is dat moeilijk is vast

te stellen ofde samenstelling van de leden van de MSVN, en dus van de onderzoeksgroep, een goede

afspiegeling is van alle mensen in Nederland die MS hebben.' Ook de landelijke gegevens uit het

VTV rapport zijn afgeleid van een onderzoek dat betrekking heeft op één provincie. Wat de exacte

leeftijd- en sexeverdeling is onder mensen met MS in Nederland is dus niet bekend. De representativ!

teit van de onderzoeksgroep wordt bepaald door drie beslissingsmomenten: lid worden van de MSVN,

invullen van de korte vragenlijst van de MSVN en het invullen van de vragenlijst van het onderzoek

'MS en werk'. De MSMTI heeft een groot ledenbestand. Daarom ka¡ wel worden aangenomen dat alle

kenmerken die bepalend zijn voor het al dan niet werken, aanwezig zullen zijn in het onderzoeksbe-

stand.

Een ander nadeel is, is dat niet van te voren is vast te stellen hoeveel werkenden langere tijd
verzuimen. Het is dus mogelijk dat in het onderzoek het aantal verzuimers te klein is om een uitspraak

te doen over ervaringen en problemen die werknemers ondervinden om (volledig) terug te keren in

het werk. Er is over gedacht om werving van deelnemers deels te laten verlopen via een twintigtal
arbodiensten. Uit het bestand van deze arbodiensten zouden dan werknemers benaderd kunnen worden

die enige tijd ziek zijn. Hier is van afgezien omdat deze diensten een reorganisatie- en privatiserings-

proces doormaken, waardoor de belangstelling voor deelname niet groot is.

Het centrale thema van onderhavig onderzoek is de arbeidsmogelijkheden die mensen met MS hebben.

Er kan echter zowel een overschatting als een onderschatting optreden van in het onderzoek gevonden

arbeidsmogelijkheden. Een overschatting omdat verwacht mag worden dat mensen wier ziekte zover

is voortgeschreden dat zij werken vrijwel onmogelijk vinden of het invullen van de vragenlijst te

inspannend vinden, ervan afzien om mee te doen met het onderzoek. Een onderschatting omdat

aangenomen mag worden dat - in elk geval een deel van - de personen die weinig last hebben van MS

en over het geheel minder beperkingen ondervinden als gevolg van hun ziekte, mogelijk minder snel

geneigd zijn om lid te worden van de MSVN.

Representativiteit

Om desondanks enig inzicht te krijgen in de representativiteit van de onderzoeksgroep, is nageg¿ut¡

Dit geldt overigens ook voor registraties van bijvoorbeeld ziekenhuizen waar bijgehouden wordt wie
een bepaalde ch¡onische ziekte heeft.
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of de leeftijd- en sexe verdeling van de MSVN leden die MS hebben, overeenkomen met beschikba¡e
gegevens over de leeftijd- en sexe verdeling van mensen met Ms. Voor deze vergelijkingen is gebruik
gemaakt van gegevens uit het rapport'volksgezondheid roekomstverkenning,r?.

van de MSVN leden is ruim tweederde vrouw (verhouding vroudman 2,3). Degemiddelde leeftijd
van de leden is 48,2 jaar. De mannen zijn gemiddeld iets ouder dan de vrouwen, 49,6 jaarversus 47,6
jaar' De gemiddelde leeftijd waarop de diagnose (vermoedelijk MS) werd vastgesteld is 36,9 jaar. De
mannen wa'ren ten tijde van diagnose vaststelling iets ouder dan de vrouwen, respectievelij k 37 ,6 jaar
en 36'6 jaat Bij ongeveer 4Ùvo is de diagnose MS meer dan 10 jaar bekend ,bij 5vo zelfs al langer dan
3o jazr. De vragenlijst levert geen informatie over de leeftijd waarop de MS-klachten voor het eerst
optraden.

Het aandeel van personen bij wie de diagnose de afgelopen twee jaar is gesteld is slechts 6vo, reruijl
het aandeel van p€rsonen bij wie de diagnose drie tot vijf jaar terug werd vastgesteld 29vo is. Deze
trend is in alle leeftijdscategorieën aanwezig.Hieruit is af te leiden dat het gemiddeld enige jaren duurt
voordat men lid wordt van de MSMTI. Men zou namelijk verwachten dat het aa¡tal personen bij wie
de diagnose de afgelopen twee jaar werd vastgesteld ongeveer tweederde zol zljn van het aantal
Personen bij wie de diagnose drie tot vijf jaar terug werd vastgesteld. Dit betekent dat de groep
mensen met MS bij wie recentelijk MS is vastgesteld, ondervertegenwoordigd is bij de MSVN.
uit de vergelijking van de verdeling van de leeftijdscategorieën met die van de leeftijd waarop
(vermoedelijk) MS werd vastgesteld, valt op te maken dat de leeftijdscategorie lg-34 jaar
ondervertegenwoordigd is. Ruim 40vo vande mensen met MS was l8 tot 34 jaar oud toen de diagnose
(vermoedelijk) MS werd vastgesteld. Van het ledenbestand behoort slechts l3zo tot deze leeftijdscate-
gone.

Verdeling van leeftíjd en sexe

Er zijn geen nationale gegevens voorhanden over het
epidemiologische studie die in Nederland is verricht,
provincie Groningenr8. In het VTV rapport zijn deze
voorkomen van MS in Nederland.

uitgaande van de prevalentie van MS per 1000 inwoners in Nederland, zoals weergegeven in het vrv
rapportrT en het aantal bewoners in Nederland n 79g4?t ,hadden in 1 994 in Nederland ongeveer 12.000
mensen de ziekte MS (tabel l). Met a¡dere woorden, ongeveer 4lvo is vefegenwoordigd in het
MSVN-onderzoek. De verhouding tussen vrouwen en mannen met MS in Nederland is 2,0. In ons
onderzoek is de verhouding2,30.Dit betekent dat vrouwen vaker dan mannen lid zijn van de MSVN,
of dat relatief meer vrouwen dan mannen de vragenlijst hebben teruggestuurd.
In tabel I is de leeftijdsverdeling van de leden van de MSMrI vergeleken met gegevens uit het VTV
rapport' In het totale MSVN bestand, en ook bij de vrouwen, komen relatief meer mensen voor i¡ de
I eeftijdscate gori e 45 -64 jaar.
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Tabel 1 Vergelijkng van de leeft¡jdsverdel¡ng van mensen met MS in Nederland (Ndl) met de leeftijdsverdeling van de leden

van de MSVN die MS hebben, uilgesplitst naar sexe.

<2'jaar 25-44jail 45-d4jaar 65-74iaat > 74 jaar

aantaì Y. aantal % aantal 7o aantal % aantal % aantal %

Totaal

Nederlandl

MSVN

Vrouwen

Nederland'

MSVN

Mannen

Nederlandl

MSVN

11.892 100

4.886 100

7.941 100

3.404 100

330 28
98 20

36 0 845 10,6 224 28
462 297 8,7 73 21

263

41

t06 27
25 17

3 951 100

1 479 t00

350

50

2,0 4.914 41,3 4.995

1,0 1.943 39,7 2.U5

3,3 3.752 47,2 2.857

1,2 1.4n 41,8 1.571

42p f,303 11,0

48,0 450 9,2

87 2,2 1.162 29,4 2.138 54,1

9 0,ô 521 35,7 n1 52,8

458 1 1,6

153 10,3

I Bron: VTV (1993) voor de prevalenlie MS per f000 ¡nwoners; referenl¡e nr. 17

CBS (1996) voor aantal inwoners in Nederland in 1994; referentie nr.71

Wat betreft de mannen die lid zijn van de MSVN, blijkt juist het aantal mannen in de leeftijdscategorie

25-44 relatief hoger te zijn. Deze verschillen in de leeftijdsverdeling tussen vrouwen en mannen komen

ook tot uiting in de per leeftijdscategorie berekende verhouding vrouw:man (tabel 2). In vergelijking

met de gegevens van het VTV rapport komen meer vrouwen voor in het MSVN bestand, met

uitzondering in de leeftijdscategone21-M jaar. In deze leeftijdscategorie is de verhouding vrouw:man

in het MSMTI bestand lager (2,73) dn die in de Nederlandse bevolkingG,23).Tabel2laat verder zien

dat de verhouding vrouw:man bij mensen met MS sterk aftrankelijk is van de leeftijd en U-vormig

verloopt.

Tabel 2 Vergelijking van de verhouding van het aantalvrourtien versus hel aantal mannen onder mensen mel MS in Nederland

met die van de MSVN populatie, uitgesplitst naar leeftijdsklassen.

totaal < 25 jaar 25 - A4jaar 45 - 64jail 65 -74jaar >74jaar

Nederiandl

MSVN

302 323 134 184
456 273 2M 194

200
230

2,11

2,92

1 
Bron: VW (1993) voor de prevalentie MS per 1000 inwoners; Referent¡e nr. 17

CBS (1996) voor aanlal inwoners in Nederland in 1994; Beferentie nr.7f

Uit deze vergelijking valt het volgende op te maken:

- in het onderzoek zal het azndeel van jongeren in de leeftijd van 18-25 jaar klein zijn. Dit
betekent dat het onderzoek weinig informatie zal opleveren over mensen met MS die nog een

opleiding volgen.

- in het onderzoek zal de groep mensen bij wie de diagnose de afgelopen 2 jaar is vastgesteld,

ondewertegenwoordigd zal zlii. Uitsplitsing naar leeftijd la¿t echter zien dat deze trend in alle
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Ieeftijdsklassen voorkomt. Alleen verder onderzoek kan uitwijzen of de ondervertegenwoordi-
ging van deze gtoep bepaalde onder¿oeksresultaten met betrekking tot werk of het kunnen
blijven werken beinvloedt.

- de grote spreiding van het aantal jaren dat de diagnose MS bekend is, maakt het aannemelijk
dat alle vornen (ernst) van de ziekte in het onderzoek goed vertegenwoordigd zijn. Uit de
vergelijking met de gegevens van het VTV rapport is ook af te leiden dat naar verhouding a1le
leeftijdsgroepen goed vertegenwoordigd zijn.

De respons op de vragenlijst van werkenden en ooit werkenden is goed. Er kan worden aangenomen
dat de groep werkenden en niet werkenden in het onderzoek een goede afspiegeling is van werkenden
en niet werkenden die lid zijn van de vereniging.
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Bij hoofdstuk 3
Arbeidsdeelname

3.2 Arbeidsdeelname naar leeftijd en geslacht

Aantal en percentage werkende mannen en vrouwen die MS hebben en rid zijn van de MSVN,
uitsgesplitst naar leeftijdscategorieën en periode sinds diagnose-vaststelling en hetttal en percentage
werkende mannen en vrouwen in Nederland, uitg :spritst in reeftijdscatego.i"en.

Tolaal 20 -U jaa( 35- 44 jaar 45 - F4jaar 55 -64 jaar

aantal "/. aantal o/o aantal "/. aantal % aantal %

1087 26Totaal

jaren MS bekend

0-2
3.5
6. t0
> 10 216

6

19

14

7

325
28 18

18 13

173

45 60 55 56 21

t39 45 f90 42 105
60 36 152 U ô8
29 81 23 103 17

126

452

293

14

47

36

25

15

Mannen, tolaal
jaren MS bekend

0-2
3.5
6-10
> 10 117

30

58360
44726
33710
137

71

57

58

57

56

50

55

45

63

49

39

2

46ô

46

156

142

23

62

10

29

21

25

211

22

73

41

158

11

47

43

28

Vrouwen, totaal

jaren MS bekend

0-2
J-Ò

6-10
>10 99

14

21

22

l0
4

49 10

ot 5ð

25 25

46 11

41

61

44

31

ób

21

42

o¿

18

l3

80

296

151

10

157

35

110

39

30

ñ
117

81

l5

267 28 234

29
11 t1

65
1

De Ndl bevolking

(n x 1000)r

Totaal

Mannen

Vrouwen

5.n5 61

3.683 76

2.092 45

2.623 69

1.522 78

1.101 59

1,599 69

1.056 90

543 48

u7 25

268 38

79 11

1.208 62

838 u
370 39

i 
Bron: CBS, 1994 (Enquête beroepsbevolking 1993); referentie nr. 95

112



Bij hoofdstuk 4
De beschrijving van de onderzoeksgroep

4.2 Gezondheid

Niveau van MS emst

mat¡g matig ernst¡g zeet

ernstig emstig

Totaal Totaal,

gecon.'

66% 61%

Lee{t¡ld

geniddeld leeftijd (jr)

18 - z'jaat
26 -35

36-45
46.55
56-65

5148 45

1o/o

31%

33Io

18o/o

4%

uo/.

40%

17lo

5o/o

3%

28%

39ï"
24o/o

5%

2%

20o/o

u%
35%

9%

2%

8% 30/o 19%

33% 24ro U%
35Io 39% 30%

237o U% 14o/o

32

24%

36%

28%

8V"

4%

25%

36%

28%

2% 4lo

25% 240/o

38% 31yo

28% 310/o

7% 9%

31 30

3% 8%

27o/o 27L

41% 35y"

25% 25yo

5o/o 5o/"

33

3%

2s%

31%

31Io

1ovo

Leefl¡¡d begin klachten

geniddelde leeltijd (r)

tot 18 jaar

l8-25
26-35
36-45
46 jaar en ouder

Leettijd ten t¡ide van diagnose

gemiddelde leeftijd (jr)

tot 18 jaar
't8 - 25

¿O.JJ

36-45
46 iaar en ouder

<1%

13o/o 10%

400/. 310/"

37% U%
10v. 26%

38

2lo

16%

460/o

29%

7Io

- 1% 10/"

16% 140/. 14%

28lo 37lo 35lo
37% 34lo Uo/"

201o 14o/o 17o/o

3%

17%

3s%

3ô%

9o/o

Periode tussen klachl en diagnose

gen¡ddeld aantal jarcn Ai

in hetzelfde jaar

d¡agnose 1 -2 jaar later

diagnose 3-5 jaar later

diagnose 6-10 jaar later

diagnose >10 jaar later

1,9 3,5 3,6

4610 260/o 23%

û% 30% 30%

13% 26% 24%

7% 9o/o 15o/o

4% 9% 8./"

5,1

18%

30%

19%

180h

16%

4,1 3,7 4,0

28% 27% 260/o

27% 30y" 29Io

18% 21lo 20%

17% 14ô/" 14Io

10% 10lo 110/"

Percentage is gecordgeerd voor de verdeling van werkenden en (niel) meer werkenden in de ondezoeksgroep (zie ook hoofdstuk

2, paragraaf 3)
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Niveau van MS emst
licht mal¡g matig

emsl¡g

ernst¡g zeet

ernslig

Totaal Totâal,

gec0rr.

Duur klachten

geniddeld aantal jaren

0 - 2iaa(

3-5
6 - 10

11 -20
>20

13

5%

15o/o

26%

350/0

19%

121815

1%

10%

22lo

4s%

22%

t0

17V" 8%

25% 24yo

31% 32%

23y" 28%

3% 90/.

1t

4%

17%

u%
uy.
11%

1% 6Io

7% 17Io
10o/o 28%
42% uIo
40% 15Io

4.2.2 MS gerelateerde gezondheidsklachten

(% dat minstens regelmatig te maken heett met)
moeheid

slapeloosheid

Molo¡ieUcoôrdinatie:

zwakke armen

zwakke benen

spjerkrampen

beven (lremoren)

blokkerende knie of

door de benen zakken

evenwic+llsstoomis

vallen

Ziedslikkedgeheugen:

dubbelzien

wazig zien

moeilijk slikken

vergeetachl¡ghe¡d

Enotie:

eenzaamheid

depressie

angst

Gevoel:

ptiln 14o/.

branderig gevoel

doof gevoel

tintelend gevo€l

Blaaslunclie:

vaak moeten plassen: overdag

vaak mæten plassen: 's nachts

moeite om op tijd bij de wc
le komen: overdag

moeite om op tijd bü de wc
le komen: 's nachts

moeite om hel plassen op gang

te laten komen

61yo 76% 88% 86%
14% 10v. 22% g2%

85% 81o/o

27?/o 22%

8370

21%

13V" 19% 30%
16% 35% 74%
12% 14% 28r"
5% 9% 15o/o

6% 9%

15Yo 16%

30/o 4%

11% 17%

3y. 9% 20% 40%
12% 24% 46% 57%
1% 2% 60/0 2gv.

85%

99%

52To

66% 24% 26Yo

53lo Sgyo 410/o

38% 11% 140/0

25./o 14% 17%

u% 22% 25%
32V. 8V. 11V.

32% 22% 24%

16% 8% 86/o

20% 9Io 10v"

22% 87o 8lo

31yo 35ï.
30% 30y. 23yo

50"/" 43Io 43%

470/" 470/o 46%

æ% 47%

55% 36%

52%

90%

48Yo

33%

36% 43%

63% 70%

32% 370/o

20Io 23V"

3V"

21%

13V"

29To

s3%

24%

18lo

3%

2%

12o/.

14% 20yo

21% 28%

41" 12%

24% 27%

5% 4% 14ï.
6% 4Yo 12%
6% 5% 90/o

32% 39% 54%
170/. 25% 24o/o

æ% 4glo 470/0

500/o 50% 50%

35% 51yo

280/o 38V,

55V. 22%

14V.

20o/o

10%

9V.

40/.

33%16o/o

u10
47o/o

37%

240/o

30%

17V"

56%

ó I7o 25%

54%

æ%

27Vo

18lo

27o/o

14/"
urineweginfectie of branderig gevoel S%

n4

4% 8% 300/0 11%



cht

Niveau vân MS emsl

matig matig ernstig zeet

emstig emstig

Totaal Totaal,

gecorr.

ff/ 4604t I648528432

Gemiddelde score van MS lactoren (van 0 tot 5)l

1. motorieUcoördinatie

2. zienlslikken/geheugen

3. emot¡e

4. gevoel

5. blaasfunctie

0,9

0,8

0,8

1,4

0,8

1,3

1,0

0,8

1,8

1,2

1,8

1,2

0,9

2,1

1,8

2,5

1,4

1,2

2,1

DD

3,1

1,8

1,5

2,3

2,7

1,8

1,2

1,0

1,9

1,7

2,0

1,3

1,'l

2,0

1,9

Aantal MS aanvallen alçlopen 3 iaar
niets ingevuld/streepje

0

1-3
4-10
>10, veel

10%

30o/o

55%

5%

10o/o

210/"

57%

13%

13%

21%

48%

17?

2%

27o/o 37o/o

21o/o 28"/.

290/. 18?

19yo 100/o

,/o I to

18Yo 21o/.

23% 220/o

43% 37%

14To 16%

2% 30/.

M$klachten de afgelopen 3 iaar
minder geworden

min of meer gelük gebleven

toegenomen (emsUaantal)

niet bekend

vfaag niet beanlwoord

28%

52Io

8Io
11%

1%

18%

48lo

5o/o

tø/^

50%

41%

1%

4%

28%

68%

<1o/o

17Io

79%

12lo

41%

43To

3o/o

1%

10%

38%

49o/o

1lo

Aktiviteit van llS ten üide ondezoek
rustig

last/herstellende MS aanval

geen van bovenstaande

vrâag niet beantwoord

75To

10%

14Io

1%

71o/o

17%

12%

úTo

281o

9o/o

<1o/o

48To

32o/o

20o/o

<10/"

31%

25o/o

41%

3%

60% 57%

24% 26%

16% 160/o

1% 10/o

De klachten moeheid, slapeloosheid en urineweg¡nfectie of branderig gevoel zijn niet opgenomen in één van de viil MS factoren omdal

zij relalief een groot deel van de variantie verklaarden van meer dan één faclor of omdat ze te weinig variantie van een factor

verkiaarden: referenlie nr, 31

4.2.3 Vermoeidheid

Vermoeidheidsindex

algemeen

lichamelijk

reductie acliv¡teit

reductie mot¡vat¡e

mentaal

11,7

9,7

8,5

8,4

8,7

14,3

12,9

10,8

10,0

9,5

r5,3

14,6

12,1

t0,9

9,8

15,7

15,7

13,1

10,9

10,8

15,7

16,5

1ô,0

13,1

10,8

14,6 15,0

13,8 14,3

11 ,8 12,5

10,3 10,7

9,9 10,3
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Niveau van MS emst
ticht rrtis i.rit--G-G

emslig emst¡g

Totaal Totaal,

gecorf.

Moment van vemoe¡dheid
ochtend

eind ochtend

middag

eind middag

's avonds

wisselend

meerdere opties aangekru¡st

5Io

1%

7Io

19lo

26%

230/"

18"/"

2%

27o

160/o

18yo

14%

25lo

23%

ó-/o

12%

17%

11To

27%

23%

5%

4Io

10%

17%

13Io

22o/o

28%

7Io

1Io

6%

10v.

17%

28%

31o/o

4ï. 5%

3% 3%

11Io 10%

17% 16%

16% 15%

25y. 26%

24To 26Vo

4.2.5 Ewaren gezondheid

RÁND 36

fysiek functioneren

sociaal lunclioneren

rolbepe*ing fysiek

rolbeperking emotioneel

mentale gezondheid

vitalite¡t

pln

algemene gezondheid

gezondheidsverandering

38

61

45

70

69

45

71

45

úo

<1

JÒ

35

59

61

32

51

3l
19

15

56

u
Db

67

42

67

39

29

43

67

48

74

73

46

73

46

39

89

80

72

u
74

59

89

62

52

71

75

62

79

74

51

81

51

45

65

51

71

47

47

38
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Vermoeidheid en ervaren gezondheid in relatie tot de aktiviteit van de ziekte

Aktiviteit van MS

rustig klachten dær

aanval

niet ruslig/

geen aanval

Vermoeidlpidsindex

algemeen

lichamelijk

reductie ac'tiv¡teit

reductie mot¡vat¡e

mentaal

153

149

130

112
100

16,3

15,8
'13,7

11,4

11,2

13,7

12,7

10,7

9,7

9,4

RAND 36

tysiek func'lioneren

sociaal lunctioneren

rolbeperking fijsiek

rolbeperking emotioneel

mentale gezondheid

v¡taliteit

p|Jn

algemene gezondheid

gezondheidsverandering

33

59

46

71

66

42

74

41

29

u
51

26

62

65

38

62

40

26

52

72

ô1

79

74

52

80

51

46

tt'7



4.3 Beperkingenenhulpbehoevendheid

_Niveau van MS emsl
Moeite met dagelijkse vaardigheden licht matig matig ernstig Totaa

emstig

zeet

emstig
Totaal,

gecorT.

slaan

lopen

zitten

gaan zitten en weer opstaan

bukken en weer opkomen

bewaren van uw evenw¡cht

kauwen en slikken

verstaanbâar ptaten

grove bewegingen van armen

nauwkeurige bewegingen van

handen en polsen

nauwkeurige bewegingen van

voeten en benen

bewegen van hoofd of nek

met de armen reiken boven

schouderhoogte

hurken of knielen

een stoepje opstappen

krachtzetten met de armen

kracht zenen met de benen

traplopen

hardlopen

tillen of dragen van dingen

iets voortduwen of lrekken

goed kunnen horen in een

gesprek met mensen

onderscheiden van kleuren

scherp zien

langere tijd achtereen lezen

z¡ch uitdrukken in gesproken taal

zidt uitdrukken in geschreven taal

zich kunnen concenlteren

langer dan 5 min onthouden van

gebeurtenissen

plannen en organiseren van

de dagelijkse bezigheden

28% 66%

u% 85./"

61" 100/o

14To 33%

33% 57%

460/o 69%

4% 7%

6% 7%

10% 26%

35Io 52V.

100% 59% 64%

100% 68V, 74V"

45% 15% 180/"

100% 43% 49%

99% 57Yo 630/o

89yo M% 700/0

+3% 13% 17%

33% 12% 13%
76% 28% 33%

g7o/o U% 60To

1zVo

3o/o

5%

11%

23%

3%

4%

5%

20%

15o/o

5%

11%

16%

3lo

180/o

11%

120/o

41%

23%

11o/o

8%

8%

30%

10%

8%

26%

3%

5%

86lo

99%

20o/o

TlYo

87%

90%

20%

18%

43o/o

VTo

43To 70"/. 94%
10% 11% 21%

13% 21Yo 41yo

31% 66% 93%

130/" 44% 900/o

260/0 41Yo 56%

40lo 68% ffio/o

450/0 g0% 970/0

90% 970/0 100%
47% 79% 89./"

24% 48"/. 78%

16yo 17%

8% 60/.

38o/o 46Io

500/o 46%

170/" 140/0

14% 15%

47% 40%

8% 8o/o

9% 10%

22%

13%

52o/o

650/0

200/.

34%

46%

13%

21yo

76% 28%

100% 61%

100% 49%

79% 41%

97To 60%

100% æt
100% 87%

100% 68%

99% 49%

65% 720/.

15% 18%

33o/o

670/o

57%

480/"

67%

750/.

91%

75%

56%

99%

39"/.

33lo 18% 21%
18% 100/o 11ï"
54% 44% 480/o

76% 51% 560/"

35lo 17% 22V.

62% 23% 280/.

54lo 42% 450/o

12V.

l9v"

23% 100/o

16%51V"
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Niveau van MS emst

Gebruik van hulpmiddelen mat¡g mat¡g emstig

emstig

licht zeet

emstig

Totaal Totaal,

gecorr.

Hulpmiddeþn, binnen

geen

loophulp

rolstoel

loophulp + rolstoel

97!o 99%

1%

89%

10%

<1%

<10/"

38lo

27%

24%

10lo

4%

4y.

83%

9%

710/o 66%

1110 12%

14% 18%

4% 4lo

Hulpmiddelen, buiten

geen

loophulp

rolsto€l

loophulp + rolstoel

alleen aangepaste auto

alle drie

95%

1o/o

2%

1o/o

1%

91%

2%

1o/o

1%

4%

1%

52%

15%

15L
9%

3Yo

8%

11%

8%

39%

20%

3o/o

19%

3o/o

62%

3%

32%

51yo 43lo

7% 7%

20% 25yo

8% 10%

2% 3o/o

11V" 12Vo

Hulpbehoevendheld

Gewogen score naar de male waarin het aspect verondersteld rt/ordt b¡j te dragen aan de mate van hulpbeho€venhe¡d:
(item 1 (persoonlijke vezorging) x 6)+(item 2 x s)+(item 3 x 4)+(item 4 x S)+

(item 3 x 4)+(ilem 5 x 2)+(item 6 x 1)

0 - 42 (totale afhankelijkheid) 21 180 11235,687ót
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4.4 Gezondheid van de werkenden en niet (meer) werkenden

Werkt

(n=391)
Werkt niet meer

(n=3s3)
Nooit gewerkt

(n=sz)

M$score totaal (van 0 tot max 130)

Gemiddelde score van MS factoren (van 0 tot max S)

1. motorieldcodrdinatie

2. hoofd

3. emot¡e

4. gevoel

5. blaasfunctie

2,2

1,3

1,3

1,8

2,2

2,2

1,5

1,2

2,2

2,2

1,5

0,9

0,8

1,8

1,3

Gezondheid: RAND 36

fysiek funcl¡oneren

sociaal functionere

rolbeperking fysiek

rolbeperking emot¡oneel

mentale gezondheid

vitalite¡t

p|Jn

algemene gezondheid

gezondheidsverandering

u
62

ß
68

oÒ

45

72

45

39

3t

57

40

67

68

42

67

42

33

60

72

60

7S

52

81

51

43

Vermoeidhe¡dsindex

algemeen

lichamelijk

reductie activite¡t

reductie mot¡vat¡e

menteal

14,3

13,7

12,4

10,4

10,1

15,6

14,9

13,3

11,1

10,6

13,8

12,8

10,4

9,7

9,2

General Healh ouest¡onna¡re

minstens 2 kiachten

minstens 3 klachten
44%

35%
51yo

42o/o

53%

43%
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De betrouwbaarheid van somscores van gezondheidsindicatoren

Met de term betrouwbaarheid wordt geduid op de mate van onderlinge samenhang io antwoordpatro-
nen' Daarmee wordt een verantwoording gegeven van het bundelen van antwoorden tot een somscore.
Het betrouwbaarheidscoëfficiënt (Cronbach's alpha) wordt vanaf een score van 0,60 als 'voldoende'
beoordeeld.

Cronbach's alpha

MS klachten

MS klachlen totaal (26 aspecten)

molorieucoördinatie (7 asp.)

hoofd (4 asp,)

gevoel (4 asp.)

emolies (3 asp.)

blaasfunclie (5 asp.)

Hulpbehoevendlnid (6 asp.)

RAND 36

fysiek funct¡oneren ø asp.)

sociaal lunctioneren (2 aps.)

rolbeperking fysiek (4 asp.)

rolbeperk¡ng emotioneel (3 asp.)

mentale gezondheid (4 asp.)

vitaliteit (4 asp.)

píjn (2 asp.)

algemene gezondheid (5 asp.)

gezondheidsverander¡ng (1 aspect)

Vennoeidheid

algemeen (4 âsp.)

lichamelijk (4 asp )
reductie activiteit (4 asp.)

reductie motivatie (4 asp.)

mentaal (4 asp.)

GHO (12 aspecten)

0.90

0.82

0.68

0.71

0.76

0.82

0.95

0.n
0.84

0.82

0.85

0,78

0.87

0.79

0.83

0.83

0.81

0.80

0.74

0.86

I2t



4.5 Achtergrondgegevens

Werkend

(n=391)

Niet werkend Nooit gewerkt

(n=353) (n--92)

Totaal

(n=83s)

Totaal,

gecorf.

Sexe

vrouw 55./. 72% 89% 66% 69%

Le€ft¡¡d

geniddeld leeftijd At)

18 - 25 jaat

26-35
36-45
46-55
56-65

41

2%

25%

45"/.

25o/o

3%

47

1%

14o/o

27%

36lo

230/.

46

s%

21%

210h

26%

27%

45

1%

17%

310L

s3%

18%

¿U

2%

20Io

35%

30%

14%

National¡leit

Nederlander 99% 100% 99% 99% 99%

Geboorleland

ergen:

Nederland

oudersl:

beide Nedeland

één of beide Suriname/Antillen

één of beide elders, wv.

Belgiè

Du¡tsland

lndonesië

elders, niet bekend

98%

93%

<1%

6Yo

1%

1%

3lo

2%

98%

94%

<1%

6%

2%

1Io

3%

97%

93%

3o/o

1olo

98%

94%

<1%

6%

2%

2%

1%

987o

94V.

<1%

6%

1%

2%

2o/o

1%

Woonsituetie

alleen wonend

met paftner

parlner en kinderen

kinderen, geen partner

bij ouders/familie

rn een woongroep

begeleid wonen

anders, waarvan

verpleeghuis

14%

351"

48o/o

2Yo

:

13%

40%

38%

5o/o

1%

<1%

3%

12%

36o/o

g3%

4%

2%

7o/o

13%

37%

42o/o

4%

2%

<1%

<1%

1%

13o/o

39%

40ï"

4%

1o/o

<1o/o

<1o/o

2%

1"/.

' Landen rondom de Middelandse Zee zijn niet genoemd
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Andere sociale activiteiten

Werkend Niet we*end Nooit gewerkt

(n=391) (n=3s,3) (n=92)

Totaal

(n=eß6)

Totaal,

gecorr.

Vdþilligeswerlr(a)
geen

1 -3uur
4-8uur
>8uur

81%

12%

5%

2%

80%

10%

7%

3ï.

80%

11y"

6%

3lo

80%

10%

7%

3%

79%

9Io

8%

4V"

Gezelligheidsacliviteiten builenshu¡s(b)

geen

1-3uur
4-6uur
7 -10 uur

> 10 uur

24To

24lo

24%

20o/o

8L

40%

21%

n0/.

12%

4%

43%

13%

24%

16%

5o/o

36Yo

21%

23To

14%

50/.

g3%

2o/o

23y"

16%

b'/õ

Aclivileitenniveau(a+b)

geen

1- 5 uur

6-10 uur

11-15 uur

> 15 uur

20% 330/o

æo/. 39o/o

31% 18%

8% 5%
tot

360/o

29%

23%

4%

8%

28o/o

æ%

24To

6%

4%

30o/o

3870

22o/o

6"/"

4%
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Bij hoofdstuk 5
Werken en niet meer werken

Werkt

(n=391)
Werkt niet meer

(n=353)
Nooit gewerkt

(n=92)

Geslachl

man

vr0uw
46%

5510

28%

72%
11%

Sgyo

Leeft¡jd

geniddeld leefttrjd (jr)

18 - 25 jaar

¿o-ú3
36-45
46-55
56-65

5To

21o/o

21%

26%

27lo

41

2%

25%

45%

25%

3V"

47

1ï,
1410

36%

23%

5.2 Opleidingsniveau

Niveau en dchting van opteiding 1rg is Hederlandse beroe;ffimõi

Geery' låger onderwiis

LTS

LHNO

LBO-admin¡stratief

LBO.overig

IBO-totaal

Muldl'lavo

tvtfs

MB0-admin¡stratief

MBO-med¡sch

MBO-overig

MBO-tolaal

HAVO/vwO

HTS

HBO-medisch

Pabo

HBO-administratief

HBOoverig

HBGtotaal

Unive¡sitair

fo

9%

6V"

4V.

<1%

3%

72yo

17%

3%

22%

5Io

12V.

38o/o

1%

2%

2%

2%

8o/o

20c/o

3%

7%

6%

20%

7%

6%

3%

23To

1ïo

3%

1Yo

2%

goa

4Io

2%

2%

þ-k

3%

1%

13%

4%

5%

4%

3%

a¿%

12yo

1iYo

6Io

14V.

3%

5%

28yo

Sgyo

5lo
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5.3 Arbeidsloopbaan

Werh niet meer

Werkend

(n=3s1)

Totaal

(n=35.3)1

MS was bekend MS was onbekend

(n=206) (n=1271

Gestopt met rverken

tot 4 jaar terug

5- 9jaargeleden

10 - 19 jaar gelden

20 laat en langer geleden

28%

22lo

30%

20%

41o/o

27o/o

27%

5%

7%

15%

u%
440/"

Aantal werkg€vers

één

twee

drie

vier of meer

>1: zelfstandige

n.i.: zellstandige

24%

19%

18%

28%

10%

2%

19Io

24o/o

13%

33%

9%

3Yo

16%

240/"

101o

36?/o

11%

3lo

23%

19To

28%

2%

And€r/zefde werk

verge¡eken met huidig/laatste werk:

altijd hetzelfde werk

ook ander werk

49%

510/.

46o/o

540/"

55%

45%

42o/o

58%

Aard arbeidsloopbaan

opgaand

geen verandering

op en neergaand

neergaand

geen infomatie

410/.

31lo

13%

14%

2%

26%

291"

11lo

20o/o

14yo

35%

25lo

21v"

8%

15o/o

37%

9%

20%

200/.

5.4 Huidige / laatst uitgeoefende baan

5.4.1 Kenmerken

Leidinggevend

geeft le¡ding aan:

1-3
4-10

10 en meer

aanta¡ ?

geen leiding, zeifstandige

20%

4%

8%

5%

3%

4%

u%
8lo

12%

12%

3%

6%

30%

70/"

10%

1070

3%

5/"

23Io

7o/o

9%

5%

2y"

h-/õ

Ople¡ding l¡jdens loopbaan

aanvullende opleiding uyo63%

39To
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5.4.2 Werkaanpassingen in huidige / laatst uitgeoefende baan

Werkenden

(n=391)

Niet meer werkenden,

MS diagnose bekend

(n=206)

Aantal ge¡eal¡seerde werkaanpassingen
geen

1-2
3 en meer

19o/o

43o/o

381076%

10%

14%

Aantal g€wenste werkaanpassingen
geen

1-2
3 en meer

14%
't2y"

73% 67%

141"

19%

5.4.3 Werkeruaringen in relatie tot de ziekte

Vanwege MS (gewenst) contact met hutpverteningìffi
enig contact gehad

nl: met

bedrijfsarts

verzekeringsarts

bedrijfsmaalschapp. werk

b€ro€psadvieur

personeelsf unclionaris

meer contact gewenst

nl: met

bedrijfsarts

vezekeringsarts

bedrijfsmaâtschapp. werk

beroepsadvieur

personeelslunclionaris

84o/o

66%

37%

91"

7%

41%

26%

43%

41%

100/.

23lo

35%

10r.

5%

9%

6%

l0lo

11%

4%

8Io

7%

11o/o

5.5 Kenmerken die geassocieerd zün met de situatie van ,niet werken,

Kenmerken die op grond van logistische regressie een -unieke- bijdrage blijken te leveren aan devoorspelling van de situatie van niet werken.

De gepresenteerde odds'ratio's (oR) geven een weergave van de kans dat iemand met een bepaaldkenmerk gestopt is met werken. De analyse methode àie is gebruikt, is de logistische regressie. Dezemethode heeft als voordeel dat elke bijdrage van een specieke kenmerk opiet voorkomen van nietwerken gecorrigeerd wordt voor de bijdrage van de andere kenmerken. De gehanteerde methode is
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'stepwise'. Met deze methode wordt een model opgesteld waa¡in die kenmerken zijn opgenomen die
de status 'niet werken' het beste voorspellen. De waarschijnlijkheid voor opname of verwijdering van
een kenmerk in het model ligt op 0.05Vo (de bijdrage is statistisch significaut). Het95% betrouwbaa¡-

heids-interval toont de precisie van de berekende kans dat een bepaald kenmerk sarnengaat met de

situatie van niet wefken. Een OR met een waarde groter dan 1.0 betekent dat de a¿¡wezigheid van die
kenmerk samengaat met een grotere kans op niet werken ten opzichte van hen die dat kenmerk niet
hebben. Een waarde kleiner dan 1.0 betekent dat de aanwezigheid van een kenmerk samengaat met
een kleinere kans op niet werken (= een grotete kans op wel werken).
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ets00ns_
gSZo bet 

et niet $/e*en bii mensen met MS, weergegeven als odds ratios

men wis hebben belrekking op werkenden en nieiwórkenden die gestopt
aat.

1, Persoonsgegevens
Geslecht

vfouwen

Leeflijd

.< 35 iaar
3644iaat
46.55 iaar

0pleidingsniveau

hoog

midden

laag

2 Aandoening gerelateerde gegêvens
Leeft¡jd diagnose vaststelling

<25 jaar

25-35 jaar

3645 jaar

46-55 jaar

Loopafstand

1000 m niet beperkt
500 m níet beperkt, i000 m wel
100 m niet beperkt, S00 m wel
100 m licht beperkt
100 m ernstig beperkt

Beperkingen dagelijks leven
mobil¡teit

fijne handbewegingen
grove handbeweggingen

mentale funclies

communiælie
Hulpbehoevendheid (mate 0-42)

>6
3. (Vroeger) w*k gerelateerde gegevens
duur werkweek

S20 uur

21-32 uut
)33 uur

leidinggevend

zelfstandige

grootte van het bedíjf
heeft werkaanpassing

wil werkaanpassing
>1 negatieve weÌkervaringen
4, Loopbaan gerclateerde gegevens
arbeidsmarktervaringen door aanwezigheid aandoening
neg. sollicitat¡e ervaringen door aandoening
perioden met:

psychisch zwaar werk
lichamelijk zwaar werk
plo€gendienst

werkloosheid

4,1

1,0

2,7
f 3,8

1,0

f,8
ó',J

1,0

0,5

0,2

0,1

3,2

1,0

1,1

3,5

.l,0

1,8

4,5

1,0

0,7

0,4

0,2

1,0

2,1

0,9

3,2

4,9

ns

1,8

1,8

1,7

ns

2,1

.l,0

2,5

6,0

ns

ns

ns

0,2

ns

3,2

ns

ns

ns

ns

ns

ns

1,9-5,4

0,5-2,1

1,ù7,7

1,0-3,2

2,2-9,2

0,4-1,4

0,2.!,8
<0,1-0,7

0,9-4,6

0,3-2,4

1,4-7,3

1,9-12,6

1,1 -3,f

1,1 -3,0

1,1-2,8

1,2-3,7

¿F-t é

i,r.u,u
5,8-32,7

't,ù3,1

r,Þ-þ,/

0,2-1,0

0,1{,4
<0,1-0,2

1,34,9
3,S10,8

0,1-0,4

1,9.s,6

r28

bijdrage aan de verklaring wel/niet werkõ



Bij hoofdstuk 6
Het werk van de nog werkenden

Werktypen

Enkele werk- en gezondheidskenmerken van de werknemers, uitgesplilst naar het þe werk dat zij doen

6.2

Type werk: mentaal ol fysiek

geen mentaal

(n=a3) (n=206)

fysiek beide

(n=s6) (n=741

Totaal

(n=379)

werkaanpassing

duur werkweek:

max 20 uur

21 uur of meer

f unctie/baarì/werkkring

veranderd vanwege MS

Niveau van MS beperking (%)

licht/malig

mat¡g emstig

ernstig

zeer emstig

Moeite met >1 aspecten in dagelijkse leven

mobilileitl

hand- en armvaardigheidz

communicatie3

mentaala

62%

54ï.
46o/o

60%

52%

48Io

35%

Tlo/o

78%

22"/.

60% 640/o

21% 260/.

19% 10%

62% 620/0

42% Uo/o

51% U%
42Vo æo/"

907o

62Vo

s7%

40v"

æ%

N%
46%

uv.

36lo
43y.

21%

51%

uy.
13%

3V.

75%

48%

48Yo

35o/o

32o/o

s3%

31%

14o/o

2%

72%

46%

46%

35%

1 7 aspecten: lopen, van stoel opstaan, bukken en opkomen, evenwicht bewaren, hurken of knielen, vælen en benen bewegen, en
lraplopen

2 3 aspecten: fiine bewegingen handen/polsen, reiken boven schouderhoogte3 4 aspeclen: verslaanbaar praten, zien, horena 
3 aspecten: zich kunnen concentreren, langer en plannen en organiseren van de dagelijkse
bezigheden
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6.3 Taakeisen en beperkingen in het dagelijks leven

Percentage werknemers dal een bepaald aantal taake¡sen van een bepaald cluster regelmatig moet uitvoeren, uitgesplitst naar type
werkzaamheden.

Type rverk: mentaal ol fysiek

Totaal

(n=37s)

geen mentaal fys¡ek beide
(n=43) (n=206) (nd6) (n=7a)

Aântal taakeisên

mobil¡te¡t1

geen

1.3

4-7

hand- en armvaardigheid2

geen

1

2-3

communicatie3

geen

1-2

3-4

mentaala

geen

1-2

3

2%

32%

66%

9%

25%

66V"

26To 19o/o

62% 73%

12% 80/"

14yo

80%

6lo

1ïo

8%

91To

26%

74o/o

53o/o

4710

217o

267o

53o/o

19%

56%

26%

FO/

39%

55o/o

11%

61%

29%

24%

76V"

5o/o

32%

62%

4%

96%

11%

891"

14Vo

56%

30%

16%

5970

4Io
't41"

82ï"

311"

ô5%

'': Ze tabel op pagina f2g

Het percentage werknemers dat weVgeen moeite heeft met taakeisen op het werk die overeenkomen
met vaardigheden uit het dagelijkse leven. De volgende definities worden hierbij gebruikt.

-l- geen moeite: geeft de situatie aan dat taakeisen en beperkingen (dagelijkse aktiviteiten: ADL)
elkaar niet kn:isen en dat als dat wel gebeurt dit in geen enkel geval tot moeite met een taakeis
leidt.

-2- alleen 'normale moeite': onderscheidt zich vzrr-de vorige situatie omdat er nu in dit geval sprake
is van moeite met mi¡stens één taakeis; deze ligt echter niet op het terrein van de ADL
beperking.

-3- klacht op terrein van beperking: onderscheidt zich van de vorige situatie omdat men moeite
heeft met minstens één taakeis die op het terrein van een ADL beperking ligt.

r sprake is va¡ het kruisen van werkeis
' gebleken aanpass ing' ): het percentage
eeft èn op het werk geen enkele moeite
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Type werk: mentaal of fysiek

geen

(n=a3)

mentaal

(n=2tt6)

fysiek

(n=56)

beide Totaal

(n=74\ (n=379)

mob¡liteit

geen moeite

alleen'normale' moe¡te

klachl op tenein beperking
(2 of mær klachten

gebleken aanpassing

æ%

7%

3s%

16%

14%

70%

27%
9%

17%

#7o
11%

46%
2y/"

11%

49v"

5%

46%

3?lh

11%

60%

5%

350k

14%

(mobil¡teit omvatiopen, van stoel opslaan, bukken, evenwicht bewaren, hurken, voeten bewegen en traplopen)

hand- en arm vaardigheid

geen moeite

alleen'normale' moeite

klacht op tenein beperking

gebleken aanpassing

740/"

26lo

s%

75%

2lo

22Io

13%

68% 78lo

9Io 1o/o

23% No/o

7% 7%

AEOL

syo

22%

10%

(handvaardigheid omvat: reiken met amen, grove bewegingen met de armen maken en lijne bewegingen handen/vingers)

commun¡cat¡e

geen moeite

alleen'normale' moeite

klacht op terrein beperking

gebleken aanpass¡ng

72%

28%

140Á

79Yo

3o/o

18%

23%

79o/o

5Io

16%

21%

73o/o

8To

190/.

140Á

nv"

19o/o

20%

(ømmunicatie omvat: verslaanbaar praten, horen, zien en spreken)

menlaal

geen moeite

alleen'normale' moeite

klacht op tenein beperk¡ng

gebleken aanpassing

84?

2%

14o/o

16%

71%

4"/"

25%

8%

79%

50/.

16To

20%

73%

7"/.

20%

10%

74%

5o/o

22Yo

11%

(menlaal omvat: zich concentreren, dingen onthouden, plannen en organiseren)

allef5fysiekeaspecþn
geen moeite

alleen'normale' moeite

klacht op teÍein beperking
(3 of mær klachlil

gebleken aanpassing

42% 46%

7% 5o/o

51To 49%

30yo 1T/.

7% 14%

37%

56%

16%

12%

54%

44To

8/,

t7%

29%

130/.

59%
u%
9o/o

(omvat: staan, zitten, lopen, traplopen, ¡n een stoel gaan ltten en weer opstaan, bukken en weer opkomen, het evenwicht betvaren,
nauwkeurige bewegingen met handen en polsen, nauwkeudge bewegingen met voeten en benen, hurken of knielen, met de armen reiken
boven schouderhoogte, grove bewegingen van armen, het tillen ol dragen van dingen van meer dan 5 kg, iets voortduwen of trekken)
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Type werk: mentaal of fysiek

beide Totaal
(n=74) (n=s7s)

geen mentaal fysiek
(n=43) (n=206) (n=s6)

alle niet fysieke aspecten
geen moeile 65%
alleen'normale' moeite

klacht op terre¡n beperking gS%
(3 of nær klachten 7%
gebleken aanpassing 12o/.

(omvat: mentale en communicat¡eve taakeisen, kleuronderscheiden, langere lijd achterelkaar kunnen lezen en zich uitdrukken in geschreven
taal)

alle 25 aspeclen

geen moeite

alleen'normale' moeite

klacht op terrein beperking
(3 of mær k¡achttr

gebleken aanpassing

(omvat: alle tysieke laakeisen, mentale en communicatieve taakeisen, kleur onderscheiden en zich uitdrukken ¡n geschreven taal)

570/o 64% 57% 59%
5"/. 9% 7V" 6Yo

37Yo 27o/, 37% 95%
1V/o 4% 8% 8%

21% 29% t\% 20%

33o/o 39o/o 25% g1V" gS%

5% 2% 13% 5% 5ïo63Io 59% 63% u% 61%
33% 24o/o 41% gg% 

3oo/o21% 22% 18"/o 11% tg%

6.4 Overige aspecten van het werk: taakeisen

In een groot aant¿llen gevallen zijn taakeisen zodanig specifiek dat een vergelijking met activiteitenin het dagelijks leven niet mogelijk is. Zij worden hier gebruikt om de a¡beidssituatie nader te
beschrijven.

In cursief staat aångegeven wie met minstens één van deze taakeisen moeite heeft.

werken in een belastende houding
komt niet voor

1 taakeis

2-3 laakeisen

noeile net n¡nslens 1 laakeis

65% 25y"

25% 14%

10% 61%

4% 21%

s6%

21To

23o/o

12%

22lo

18o/o

61%

23%

50v.

21o/o

29%

21%

(belastende houding omvat 3 taakeisen: werken in gedraaide houding, buigen en draaien, werken in een ongemakkelijke houding)

tempod¡uk

koml niet voor

1 taakeis

2 taakeisen

noeite net n¡nstens 1 laakeis

(tempodruk omvat 2 taakeisen: in hoog tempo werken en dingen op tijd kraar moeten hebben)

l3o/o

49Vo

19o/o

14o/o

16% 29% 11% ls%
31% 31% 25% 92%
54% 4n% 64% 50%
20% 21% 23% 200/.
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Type werk mentaal ol fysiek

geen

(n=a3)

mentaal

(n=206)

fysiek

(n=56)

beide

(n=74\

Totaal

(n=379)

werktÜden

komt niet voor

1-2 taakeisen

3-5 taakeisen

noeite net ninslens 1 laakeis

72lo

19%

9%

9%

56%

25%

19%

12%

52%

30%

18%

9%

u0/"

32%

u%
18%

53%

27o/o

21%

12%

(werhijden omvat 5 laakeisen: pauzes overslaan, overwerken, lang doorwerken, buiten normale uren werken, weekends werken)

uildaging in het werk

komt niet voor

1-3 taakeisen

+6 taakeisen

noe¡le met n¡nstens 1 leeke¡s

16o/o

44lo

40%

14o/o

3lo

16%

810/o

29%

ool_

43%
lßo/o

14%

5o/o

95%

34%

5Io

21%

74%

26%

(uitdaging omvat 6 taakeisen: nieuwe vaard¡gheden opdoen, ook ingewikkeld werk dæn, verschi¡lende dingen doen, met onverwachte dingen
geconfronteerd worden, plannen en cursussen volgen)

autonom¡e in hel werk

koml niet voor

1-2 taakeisen

3-5 laakeisen

noeite mel n¡nstens 1 taakeis

12o/o

9V"

79%

9%

10%

88o/o

14%

13%

86%

9%

4%

8%

88%

16%

3%

10%

87%

13%

(autonom¡e omvat 5 taakeisen: zelf volgorde/mânier van werken/tempo van werkeÍ/pauzes/wat je aankunt bepalen)

verantwoordel¡¡kheid voor anderen dragen

komt n¡et voor

I laakeis

2 taakeisen

noa¡le met ninslens 1 taake¡s

TlTo

14o/o

9lo

æ%

12%

29o/o

2%

66V.

13%

21%

¿-/ô

49To

9%

42%

1%

6070

12%

28%

2%

(verantwoordel¡jkheid omvat 2 taakeisen: toelcht houden en verantwoordel¡jkhe¡d voor ânderen dragen)

omgang met collega's

max¡maal 3 taake¡sen

4 taeke¡sen

5-6 taakeisen

noe¡te met ninslens 1 taake¡s

29ï"

29%

43"/,

250/.

21%

u%
9%

19%

201o

61%

8%

20%

25%

s6%

5%

17o/o

26%

57yo

3%

(omgang omvat 6 taakeisen: alleen op de weùplek zijn, met anderen ovedeggen, met anderen samenwerken, praatje kunnen maken,
geregeld werkoverieg hebben, geholpen worden door col¡egas)
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6.5 Mening over het werk

Type werk: mentaal of lysiek

geen mentaal fysiek beide Totaal
(n=43) (n=206) (n=56) (n=7al (n=079)

0ua werk¡nhoud

3 en meer klachlen ß% 7% 11% 4% B%
gemiddeld aântal j,7 1,4 1,7 1,g 1,4

(werkinhoud omvat 5 aspeclen: werk is niet afwisse¡end, niet plezierig, niet bæiend, te eenvoudig, niet geestel¡jk inspannend)

oua werkdruldstrcss en organisatie
5 of mær klachten

gemiddeld aantal
3s% 38% 46% 49% 41%
4,2 4,3 4,8 4,6 4,5

(werkdruk omvat I aspeclen: te veel tijdsdruk, te vemoeiend, problemen met werhempo, kalmer aan w¡llen dæn, belemmerd door
onverwachte dingen, hinder door gebreken van anderen, ergeren aan anderen, werk beihvloedt privéleven)

0ua sociale arbe¡dsomstandigheden

3 of meer klachten

gemiddeld aantal
150/o 11% 170/. 14% 13%
1,6 1,4 1 ,6 2,0 1,6

(sociale arbeidsomstand¡gheden omvat g aspecten: niet voldoende overleg, geen goede sfeer, geen goede leiding, leiding heett geen goed
beeld van mij, leiding houdt geen rekening met mjj, hel niet duidelijk wat gedaan moet worden, niet genoeg gewaardeerd, beloning niet goed,
vooruitzichten niet goed)

Oua fysiscMysiolog¡sche arbeidsomstandigheden
3 of meer klachten

gem¡ddeld aantal
90/o 16% u% ggo/o 

2go/o

1,2 1,1 2,0 2,1 1,4

(fysiologische arbeidsomstandigheden omvat 13 aspecten: gæde veiligheid, damp, stank, vuil, lawaai, slechte veriichting, kou, warmte, tocht,
droge lucht, niet genoeg frisse lucht, weersinvloeden, stof)
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Type welk: mentaal of fyslek

fysiek

(n=56)

geen

(n=43)

mentaal

(n=206)

beide

þ=7al

Totaal Referenliel

(n=37e) (ll1=6s00)

VRAGENLIJST ABBEID & GUONDHEID

werk meestal niet boeiend

in werk onvoldoende afwisseling

meestal geen plezier in werk

werk te eenvoud¡g

werk geestelijk erg inspannend

werk lichamelük erg inspannend

werk vaak te vermæiend

wekt geregeld onder t¡jdsdruk

ik zou hel eigenl¡jk in hel rverk

kalmer aan moeten do€n

problemen met werktempo

28%

12%

9%

26%

58Io

141o

35%

230/"

33o/o

21o/o

11lo

6%

5%

12lo

9%

290/"

47Io

370/"

28%

25%

14o/o

250/"

19%

16%

12%

180/.

20Io

21Yo

75lo

20%

3%

20/.

57%

43%

Uo/o

47o/o

32%

13%

16%

13%

16%

20o/o

16%

25%

22%

22Io

15%

5%

170h

22lo

22%

61%

30%

4Io

5o/o

48%

58%

50%

25%

38%

23%

26%

27lo

157o

14o/o

22%

36%

¿¿1o

19%

11%

21%

31lo

35o/o

657o

27%

7%

1%

23%

36%

44%

41%

271o

25o/o

160/.

22To

21o/o

11%

12%

21o/o

25lo

22Io

17o/o

11%

19o/o

22%

24%

68%

250/"

4Io

3Io

37%

20%

13%

27%

54%

3ô7o

29lo

53%

30%

180/.

54%

3870

u%
25%

24%

22%

35%

28%

30%

34o/o

M%

50%

39%

38o/o

48%

12%

3E"

14o/o

6%

6o/o

15%

67o/o

20% 9%

s% 4%

40/o 7%

14o/o 18"/.

43% 75%

39%

belemmerd door onverwachte situaties 14%

ergeren aan anderen 19o/o

hinder door gebreken van anderen 14%

werk beinvlædt privé¡even 21%

niet voldoende ovefeg 9o/o

onderlinge sfeer niet goed 15%

werk n¡et goed georganiseerd 2 %

dagelijkse leiding niet goed 25Io

dagelilkse leiding geen juist beeld 181o

dagelijkse leiding houdt onvoldoende

rekening met mü in mijn werk 20%

niet duideliik wal gedaan mæt worden 14%

onvoldoende gewaardeerd 22o/o

b€loning niet goed 20%

vooruitzichten op het werk niet goed 21%

8Io

9%

19%

23lo

22o/o

Al met al beoordeling

goed

redelijk

matig

niet goed

48%

41%

5%

I 
Relerentiegroep: steekproef van 6500 werknemeß uit de Nedefandse werkende b€volking; referentìe nr.25
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Bij hoofdstuk 7
Herintrede

7.3 Gezondheid van de verzuimers en de niet verzuimers

Niet-verzuimeß

(n=325)
Vezuimers

(n=51)

M$score lolaal (van 0 tot max 130)
38

Gemiddelde score van MS factoren (van 0 tot max 5)
'1. motorieldcoördinatie

2. ziery'slikken/geheugen

3. emotie

4. gevoel

5. blaasfunc.tie

iE

1,0

1,0

2,0

1,2

1,4

0,9

0,8

1,7

f,3

Gezondheid: RAND 36

tysiek funclioneren

sociaal funclioneren

rolbeperking fysiek

rolbeperking emotioneel

mentale gezondhe¡d

vilaliteit

p|Jn

algemene gezondheid

gezondheidsverandering

61

64

82

53

83

52

44

56

61

32

61

68

43

71

40

36

Vermoeidheidsindex

algemeen

lichamelijk

reductie acliviteit

reduct¡e motivatie

mentaal

13,5

12,4

9,9

9,4

8,9

15,6

15,1

13,6

10,8

11,4

General Health Ouest¡onna¡re
minstens 2 kJachten

minstens 3 ldachten
40%

32%
69%

53V"

verschillen zijn statislisch significant:' p<0,05; .. p<0,01
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ANDERE REIEVANÏE N'/- TNO UIIGAVEN:

. Werken met een neuromusculoîre oondoening:

víer spîenÍekten onderzocht

. Pslchische prohlenen en de we¡ksiìuoiîe:

handhoek v oo¡ oclÍeve socÍoal-nedÍsche begeleíding

. Gezonde¡ werken: nindet ve¡zuím

hondleídÍng ínteyole gezondheidshevordeúng op het weù
. Gezondheídshevorderíng op de werkplek

element von hedúilsvoeríng


