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Voorwoord

motto: "Door er (op je werk) over te praten werd je als lastig beschouwd en door niet te

praten vonden ze je gehandicapter dan je was " (citaat uit een vragenlijst)

Dit rapport geeft over de periode van 1994 tot en met 1999 inzicht in de rol van

werk in het leven van patiënten met een neuromusculaire aandoening. rWij willen
allen die bij de totstandkoming van het rapport hebben bijgedragen, hiervoor harte-
lijk dank zeggeu
Dat zijn allereerst de patiënten die opnieuw wilden deelnerne,n aan het onderzoek.

Vooral dankzij hun medewerking kon het onderzoek een verlengstuk in 1999 lcij-
gen. Dankzij de informatie die zij ons verschaften konden we over een periode van

vijfjaar achterhalen hoe het hebben van een neuromusculaire aandoening zich ver-
houdt tot het verrichten van betaalde arbeid.
We danken ook alle werkchefs die een vragenlijst hebben willen invullen. Via hen
kregen we vanuit een ander perspectief aanvullende informatie over het functione-
ren van werknemers met een spierziekte.
De Vereniging Spierziekte Nederland en de medische centra in Nederland waren

bereid na te gaan of de deelnemers uit L994 nog in leven waren en of hun adres nog
hetjuiste was.

Zawel de VSN als de medici waren bovendien bereid iemand af te vaardigen voor
de begeleidingscommissie van het onderzoelg te weten: M. Meijer van de VSN en

Professor M. de Visser werkzaam bij het AMC en als wetenschapsmoderator ver-
bonden aan het Interuniversitair Steunpunt Neuromusculair Onderzoek. In de bege-
leidingscommissie hadden daamaast zitting: B. Hagen van het GAK en H. van der
Stelt van het ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid. Zij worden hierbij
allen bedankt voor hun waardevolle brjdrage bij het tot stand komen van dit rapport.
Tot slot een woord van dank voor het LISV die bereid dit onderzoek te financieren.
Voor de begeleiding vanuit het LISV zorgde F. de Groot, tevens lid van de begelei-
dingscommissie.
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Samenvatting

kr 1999 is - na een eerdere meting in 1994 - opnieuw onderzoek verricht onder

469 patienten met een neuromusculaire aandoening §MA). Het centrale thema van

het onderzoek is de rol die arbeid in hrm leven speelt. Het gaat om patiënten met

Dysftophia Myotonica (DtvÍ), Myasthenia Gravis (MG), Spinale Spieratrofie (SMA)

en Hereditaire Motorische en Sensorisch Neuropathieën (III\4SN). DystroÍia Myo-
tonica wordt overigens tegenwoordig ook wel aangeduid als myotone dystrofie.

Een dergelijk longitudinaal onderzoek onder zulke grote aantallen patiënten met een

chronische aandoening is nog niet eerder uitgevoerd en biedt door zijn opzet de

unieke mogelijkheid de effecten van de aandoeningen en ervaringen met arbeid, in
een causaal verband te plaatsen. Het kan zichtbaar maken welke elementen en

overwegingen een rol spelen bij uiwal en reihtegratie. Het kan ook licht werpen op

de waag of de manier waarop men nu in het werk frrnctioneert, voorspeld kan wor-
den op basis van persoonsgegevens, gezondheidskenmerken en karakteristieken van

het werk van vijfjaar eerder.

In het onderzoek in 1999 is ter completering van het beeld ook aan de chef op het

werk een wagenlijst voorgelegd. Zo kunnen ervaringen van werknemers in verband

worden gebracht met wat hun chefs van het functioneren vinden.

Van degenen die aan de meting van 1994 hun medewerking hadden verleend, is

nagegaan of:
- zij nog in leven waren;

- geÀen hun leeftijd (onger dan 65 jaar) in aanmerking l«vamen voor het

vervolgonderzoek;
- op het aangeschreven adres bereikbaar waren.

Van deze in totaal 822 patiënterr, heeft uiteindelijk 630À een ingevulde wagenlijst
ingestuurd. De samenstelling van response-groep van 469 personen is zodanig dat

daarmee de voorgenomen analyses uitgevoerd konden worden.
De wagen die in het onderzoek gesteld werden, zijn de leiddraad voor de bespreking

van de belangrijkste resultaten van het onderzoek.

Welke ontwikkelingen zijn er in de arbeidssituatie vanaf 1994: hoeveel personen

stoppen met werken, hoeveel mensen blijven aan het werk, hoeveel personen vinden

opnieuw ofvoor het eerst werk?

De deelname aan het arbeidsproces is na vijfjaar wijwel op hetzelfde niveau geble-

ven, al is de samenstelling van de groep werkende,n veranderd. Dez,e wijwel con-

stant gebleven arbeidsdeelname is het gevolg van het feit dat de groep die stopt met

werken amper groter is dan de groep die opnieuw of voor lret eerst aan werk is ge-

komen. Daarmee heeft in 1999 nog steeds ongeveer de helft van de onderzoeks-

groep personen betaald werk. In 1999 zijr, 2l5 personen nog steeds aan het wer§
zijn 52 personen inmiddels met werken gestopt en trcbben 35 personen na 1994

alsnog werkgevonden.
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De deelname aan het arbeidsproces mag dan wijwel onveranderd zijn gebleven, het

aantal personen dat mede of volledig aftrankelijk wordt van eeÍl uitkering neemt fors
toe. Er teedt wijwel een verdubbeling op van het aantal personen met enige WAO-
uitkering tot in totaal 54% n 1999; een opmerkelijk gegeve,lr waarvoor echter niet zo

eenvoudig een verklaring kan worden gevonden.

Het blijkt dat werkenden met een gedeeltelijke ril/AO-uitkering en niet werkenden

met een volledige uitkering hun inkomenssituatie totaal verschillend beoordelen. In
de eerste gr:oep zegt men meestal goed te kunnen rondkomen, in de tweede groep

geeft rond de helft aan onvoldoende geld over te houden voor'leuke dingen' als

sport en recreatie.

Hoe is sinds 1994 het beloop van de verschillende typen aandoeningen en wat bete-

kent dat voor het aantal beperkingen dat in het dagelijks leven ervmen wordt?

Op een aantal aspectan is nagegaan welke effecten de aandoening heeft voor het
functioneren. OÍldanks het feit dat het aantal NMA-specifieke klachten (als stijftreid
en tintelingen), het aantal beperkingen in het dagelijks leven en de mate van ervaren

krachtsverlies in de totale groep slechts weinig toenemen, blijkt de aandoening in
een periode van vijf jaar, te leiden tot meer aftrankelij*Íreid van hulpmiddelen en

(vooral) de hulp van anderen in de dagelijkse leefomgeving. Er zijn wat dat betreft

duidelijke verschillen tussen de aandoeningen: Dystophia Myotonica in ongunstige
zin sn Myasthenia Gravis in wat gunstiger zin. Bij Spinale Spieratrofre valt op dat

het vrij algemene rolstoelgebruik eÍr het gestaag progressief karakter van de aandoe-

ning het maatschappelijk functioneren wij weinig lijken te hebben beïnvloed.
Het hebben van een andere chronische aandoening naast de NMA blijkt duidelijk
van invloed op de ontrnrikkeling van gezondheidsklachten; dit speelt in het bijzonder
bij Myasthenia Gravis een rol. In de totale groep neemt deze co-morbiditeit toe van

22%onaat 32%o.

De ervaren gezondheidstoestand verschilt weinig tussen de toestand n 1994 en die

in 1999: van de diverse indicatoren wordt alleen 'de mentale gezondheid' wat in
1999 minder gunstig beoordeeld dan in 1994. Over het geheel genomen vertoont de

eÍvaren gezondheid bij Dystrophia Myotonica en Spinale Spieratofie een wat min-
der grrnstige ontwilkeling dan bij de twee andere §pen NMA.

llat zijn de verschillen en overeenkomsten in achtergrond, gezondheid en mogelijk
eerdere werkervaringen tussen hen die na 1994 (opnieuw) zijn begonnen met werk
invergelijking met hen die zonder betaaldwerk bleven?

kr vergelijking tot de 201 personen die ook in 1999 geen betaalde werldrring had-

den, blijken de 35 herinteders beter opgeleid en relatief jong. Zlj ervaren minder

krachtsverlies en hebbe,n minder vaak de diagnose Dystophia Myotonica. Van de

gevolgen van de aandoening blijkt weinig ervaren krachtsverlies de beste voorspel-

ler voor herintrede, hoewel ook de aftrankelijk*reid van hulp en het aantal ffsieke
beperkingen bij herintreders op een lager niveau liggen.
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Hoe verhoudt zich bij herintreders de huidige werksituatie tot hun vroegere werk?

Het blijkt dat het eerder verricht hebben van ambachtelijk werk de kans op herintre-

de vermindert en dat eerder administratief werk en vooral ook leidinggevend

werlg de kans op herintrede vergroten, wat echter voor een belangrijk samenhangt

met het opleidingsniveau. Het nieuwe werk blijkt in vergelijking met het woegere

werk nogal eens een stapje terug qua werkinhoud (minder vaak leidinggevend). Het

gaat ook vaker om een dienstverband van minder uren Dat nieuwe werk leidt echter

tegelijk tot minder negatieve ervaringen op het werk in verband met de aandoening,

minder behoefte aan aangepast werk en minder behoefte aan contacten met hulpver-

leners op het werk zoals de bedrijfsarts. Blijkbaar is in dat nieuwe werk een betere

balans tussen belasting en de individuele belastbaarheid gevonden.

lfiat zijn de verschillen in achtergrond, gezondheid en werlcsituatie tussen hen die

wel en hen die niet stoppen met werk?

In totaal 52 personen zijnna 1994 met werken gestopt waaronder meer wouwen dan

mannen. Behalve het geslacht spelen ook ervaren l«achtsverlies en het aantal klach-

ten dat men van de aandoening heeft, een rol. Dat geldt ook voor de aard van de

aandoening: werknemers met HMSN stoppen minder vaak. Van al deze kenmerken

van de persoon en de aandoening lijkt eÍvaren l«achtsverlies de belangrijlste voor-

speller.
Als gekeken wordt naar de kenmerken van het werk waaruit men verhekt, dan blij-
ken negatieve ervaringen op het werk in verband met de aandoening van belang.

Zij die stoppen met werken zijn relatief vaak afkomstig uit een commercieel beroep

en daamaast uit werk dat weinig werkdruk kende en veel regelmogelijkheden. Een

verklaring voor het eerste verband lijkt gemalÍ<elijker te geven dan voor het tweede.

Men kan zich wij malJ<elijk voorstellen dat een commercieel beroep veel vergt en

het lijkt dan logisch dat die inspanning met een afiremende draaglaacht, minder goed

vol te houden is. Een verklaring voor het verband met 'wij licht werk' kan zijn dat,

voordat er sprake is van uitval, eerst een tussenstation wordt bereikt. Mm belandt bd
voortschrijdende problemen eerst in werk dat te tlperen valt als werk 'in de luwte'.
\Mellicht dat dit soort werk tegelijk zo weinig inhoudelijke uitdaging biedt, dat men

zich er minder aan gebonden voelt. Deze conclusie laat overigens onverlet dat werk
met veel werkdruk en weinig regelmogelijkheden naar alle waarschijnlijk een

negatieve invloed heeft op de totale arbeidsduur van werknemers met een NMA.
Deze conclusie is allereerst gebaseerd op de overvloed aan (ook internationale)

publikaties die de relatie tussen werkdnrlg regelmogelijlfieden eÍl

gezondheidseffecten hebben aangetoond (Theorell, 1999). Daamaast valt hiervoor

ook binnen het eigen onderzoek een aanwijzing te vinden. In de gegevens van

personen die in de loop van de tijd een stapje terug deden qua werktijden en taken,

zijn aarrwijzingen gevonden dat bij hen daardoor een betere balans tussen belasting

en belastbaarheid werd bereikt.
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Zijn er in de gegevens van 1994 aanwijzingen te vinden die hmnen voorspellen hoe

werlmemers htnwerk in 1999 zullen erttoen?

Het gaat hier om een voorspelling op basis van de gegevens uit 1994: hoe teueden
is men uiteindelijk in 1999 met het werl hoe vermoeiend vindt men het, hoeveel

beperkingen leiden tot problemen bij de taakuitvoering en in welke mate heeft men

negatieve ervaringen op het werk in verband met de aandoening.

Allereerst moet er rekening mee worden gehouden dat bijna een lorart van de 180

personen die bleven werken, in de tussentijd van werk en/of van baas veranderde.

Bij een vergeldking van de werksituatie in 1994 en 1999, blUkt dan ook dat de toe-

name van het aantal parttime dienstverbanden en de afrtame van (de behoefte) aan

werkaanpassingen, terug te voeren zijn op degenen die van baan enlof van werkge-

ver zijn veranderd: zU grngen minder werken, hadden minder aanpassingen en zei-
den die ook minder nodig te hebben. Deze werknemers lonamen vaker uit een werk-

lcring met relatief veel werkdruk en dat niveau daalt in de nieuwe werldring naar

een gemiddeld niveau. Ook het aantal negatieve ervaringen op het werk op grond

van de aandoening neemt af bij hen die van werk(gever) veranderden. Al met al ltjkt
voor hen in grote lijnen op te gaan wat eerder over de herintreders werd gezngd: een

stapje terug maar een betere balans tussen eisen en mogelijlàeden. Grosso modo

geldt zo'n verbetering ook voor de 25 werknemers die zeiden in dezelfde baan bij
dezelfde werkgever te z,ijn blijven werken, maar wel aangaven een ander takenpak-

ket te hebben. Er zijn sterke aanwijzingen dat zo'n nieuwe taak vaak wel leidt tot
verlichting van het werk maar niet tot een meer teweden werknemer. Zo bllkt het in
1994 verrichten van leidinggevend werk een voorspeller van een latere behoefte aan

een (verdere) werkaanpassing, maar gaat het verlies van leidinggevend werk samen

met minder tewedenheid met het werk. Iets dergelijks geldt ook voor een werkaan-
passing in de vorm van een 'taakaanpassing', een nieuwe combinatie van taken. Een

dergelijke taakaanpassing in 1994 voorspelt een daaropvolgende afrrame van het

aantal arbeidshandicaps. In die zin heeft zo'n werkaanpassing effect gehad. Tegelijk
valt te constateren datzo'n taakaanpassing leidt tot meer negatieve ervaringen op het

werk op grond van de aandoaning (vooral minder promotiemogelijl*reden!) en een

relatief grote behoefte aan (verdere) werkaanpassingen. Het is duidelijk dat de

aanvaarding van een dergelijk nieuw takenpakket niet pijnloos verloopt en 'inpas-

sing'vereist.
Een andere vorn van werkaanpassing is die door het bijspringen van collega's an

een ruimere mogelijkheid het werk zelf rn te delen. Zo'n werkaanpassing in 1994

voorspelt een geringer aantal negatieve ervaringen op het werk in 1999, maar heeft
gee,n effect op het aantal arbeidshandicaps en gaat samen met een relatief grote be-

hoefte aan werkaanpassingen in 1999. Een werkaanpassing die gebaseerd is op de

gedachte dat mensen het naar eigen inzicht wat kalmer aan moeten doen en de hulp

van collega's in moeten roepen indien nodig, heeft een weinig formeel l«arakter.

Hierdoor kan onduidehjk blijven in welke mate en voor hoe lang zo'n maategel
geldt. Ook zullen collega's niet altijd van een dergelijke maatregel op de hoogte

zijn, waardoor irritaties lornnen ontstaan.
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Op grond van eerder onderzoek (Andries et al, 199E) werd geconstateerd dat derge-

lijke maatregelen vanwege het informele karakter, vaak geen effect zullen sortere,n.

Vanwege het gesuggereerde tijdelijke karakter van de maatregel, kan bij het ontbre-
ken van een periodieke evaluatie, meer schade dan winst worden bereikt.
Wordt het werk aangepast in de vorm van een minder aarfial gewerkte rrren per

weelg dan blijkt dat een afrrame van de behoefte aan een verdere werkaanpassing tot
gevolg te hebben. kr het algemeen blijkt dat minder urerl gaan werken ook leidt tot
een afrrame van de vermoeidheid die men op grond van het werk ervaart.

In die gevallen dat het mogelijk blijkt een werkaanpassing te teÍfen in de vorm van

een technische aanpassing (beter aangepast gereedschap of meubilair) blijkt even-

eens de vermoeidheid die men op grond van het werk ervaart, af te nemen.

Hoe zit het met de voorspellende waarde van meer algemene karakteristieken van

het werk zoals de verhouding mentale en ffsieke taken en de relatie firssen werk-
druk en regelmogelijktreden? Op dit punt werd in het rapport over de meting in 1994
gezegd (Andries & Wevers 1996, Andries et al. 1997) dat fusieke arbeid en werk
onder hoge werkdruk met weinig regelmogelijkÍreden als minder geschikt moesten

worden beschouwd voor patiënten met een neuromusculaire aandoening.

Het blijkt dat meer lichamelijke taakeisen een toename van de behoefte aan een

werkaanpassing voorspellen en een toename van lichamelijke taakeisen leidt tot
meer negatieve ervaringen op het werk op grond van de aandoening. Een situatie
met veel werkdruk en weinig regelmogelijl*reden verhoogt het aandeel arbeidshan-

dicaps en leidt eveneens tot een toegenomen behoefte aan een werkaanpassing. De-
ze laatste resultaten onderstrepen de - ook in ander onderzoek onder chronisch zie-
ken gevonden - schadelijke invloed van werkdruk al dan niet in samenhang met een

laag niveau aan regelmogelijk*redor.
De effecten van de aandoening op ervaringen op het werk worden vooral zichtbaar
in de vorm van ervaren l«achtsverlies. Neemt dat krachtsverlies toe dan neemt het
aandeel arbeidshandicaps toe, zijner ook meer negatieve ervaringen op grond van de

aandoening, is de wens voor contact met een hulpverlener op lret werk groter en is er

ook meer behoefte aan een werkaanpassing. Daamaast wordt er bij deze kenmerken
geen apart effect voor de vier typen NMA gevonden.

Hoe denh de directe werkchef over hetfunctioneren vanwerlmemers met een NM4?

De resultaten van de meting onder werkchefs van werknemers met een NMA, laten
neln d^t er in de ogen van de chef in de helft van de gevallen niets aan te merken is
op het functioneren van werknemers met ee,n NMA. In een derde van de gevallen
zouden men eigenlijk duidelijk meer aankunnen dan het huidige werk vraagt. kr de

overige gevallen is er sprake van een gemengde beoordeling met 'minnen en
plussen'. Dit beeld stemt wij nauwkeurig overeen met dat van een

vergelijkingsgroep van arbeidsgehandicapte werknemers uit een eerder onderzoek
(Andries et al., 1998).
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De minder gunstige beoordelingen komen voor het merendeel voor rekeningvan23
werknemers met Dystrophia Myotonica: de helft van hen wordt minder gunstig be-

oordeeld. Om die reden vertoont de beoordeling van werknemers met ee,n andertlpe
NMA meer verwantschap met die van een vergelijkingsgroep van niet arbeidsge-

handicapte werknaners uit het in 1998 gerapporteerde onderzoek. De kleine groep

van 13 hervatters met een beoordeling door de chef, wordt overwegend zeer gunstig

beoordeeld.

In termen van productiviteit, lovaliteit van werken en flexibiliteit in het werlq blijkt
de flexibiliteit wat vaker aan laitiek onderhevig. Dat geldt weer vooral voor werk-
nemers met Dysfrophia Myotonica. Deze specifieke aandoening kent overigens ver-

schillende varianten. Met name het onderscheid tussen het milde en volwassen §pe
is belangrijk voor het functioneren. Van de 23 door de chefs beoordeelde werkne-

mers met Dystrofia Myotonica is onbekend hoe deze groep wat betreft deze varian-

ten van de aandoening is samengesteld. Het vermoeden bestaat dat optredende sla-

perigheid en initiatiefarmoede, waarvoor de patiënt niet altijd oog heeft, een rol
hmnen spelen bij een minder gunstige beoordeling door de chef (bron:

de Die-Smulders en Höweler, 1996).

Het blijkt dat werknemers die fulltime werken en die werk hebben dat weinig men-

tale en ffsieke eisen stelt, minder vaak een ongunstige beoordeling krijgen. Voor de

organisatie van het werk en de eisen die men aan werknemers moet stellen, bltjken
dergelijke kenmErken (niet geheel onverwacht) gunstig uit te werken in het eindoor-

deel. Er blijkt overigens ook sprake van een zekqe wederzijdsheid in de beoorde-

ling: werknemers die minder gunstig beoordeeld worden, hebben meer negatieve

ervaringen op het werk in verband met de aandoe'ning. Het gaat daarbij vooral om
het gevoel door de aandoening minder promotiekansen te hebben.



TNOrappoÍt

Discussie en aanbevelingen

h 1996 is op basis van de toenmalige onderzoeksgegevens - samen met eigen erva-

ringen van de leden van de toenmalige begeleidingscommissie - een aantal aanbeve-

lingen geformuleerd. Voor zover de resultaten daartoe aanleiding geven, worden

deze aanbevelingen aangevuld op grond van de bevindingen van het onderzoek van

t999.

1. Het uitgangspunt bij de beroepsbegeleiding van mensen met NMA moet zijn:

werken kan en het kan langer dan men denkt. In het geval van een

voortgaande en sterker verminderde belastbaarheid zijn de Sociale

\Merkvoorziening en andere meer kleinschalige sociale werkprojecten van

groot belang voor mensen met NMA.

"\ïerken kan voor mensen met een NMA" en het onderzoek in 1999 laat zien

dot het niet alleen kan, maar dat het ook gebeurt: de arbeidsparticipatie

binnen de groep patiënten die een tweede maal een vragenlijst hebben

ingevuld is na verloop van viif jaar vrijwel constant gebleven, al is de

samenstelling van de groep werkenden veranderd. Zo'n
gedeeltelijke uitkering kan een steun in de rug zijn om aan de slag te bltjven.

De ervaren inkomenssituatie van werkenden met een gedeeltelijke uitkering
steeh bovendien uitzonderlijk gunstig af ten opzichte van hen die van een

volledige uitkering moeten rondkomen.Een aontal patiënten blijh zich, na

eerder te zijn gestopt met werken, opnient' een plaats op de arbeidsmarW te

hebben lrunnen verwerven. Het is naast werk in een parttime dienstverband,

werk in een tijdelijk dienstverband en werk in het verband van de sociale

werkvoorziening, ook relatief vaak werk als een zelfstandige Voor mensen die

daartoe mogelijkheden zien, is het werken als zelfstandige aan te bevelen. Een

aantal van hen die de keus voor het zelfstandig ondernemerschap gemaaH

hebben, noemt (als tip voor anderen) dat je als zelfstandige zelf werktijden en

dus ook de rusttijden hmt bepalen. In de beroepsbegeleiding en bii
reïntegratiebegeleiding in het bijzonder, zou mede om die reden nogwat meer

ov er de z e mo ge I ij khe id n age dac ht kunnen w or -d en.

Ook de knntoorautomatisering en daarmee de telewerkplek thuis, biedt mo-

gelijkheden die vooral ook voor lichamelijk gehandicapten uitkomst hmnen

bieden. De methodiek "Passend telewerken" kan een handvat bieden bii het

maatwerk dat bij een herstel van tbeidsgeschiktheid door telewerk aan de

orde is (Hazelzet et al, 1999). Als mede in antwoord op de R'Sl-problematiek

de computer met spraakherkenning versneld tot ontwil*eling zal komen,

zullen spierzieken met beperkingen aan hand en vingers daarvot mede

moeten hmnen profiteren. Nu de arbeidsmarktsituatie een duwtje in de rug
geefi, zullen de mogelijkheden van patiënten met een NIvIA ook door nieuwe

technologische ontwiklcelingen beter benut htnnen worden.
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2. Het (doen) realiseren van werkaanpassinge,n zou de kern van de begeleiding

van werknemers met NMA moeten zijn. Daarnaast zouden werknemers met

NMA veel vaker gebruik moeten makeÍr van ean beroepskeuze- eÍl

loopbaanpsycholoog. EeÍl nieuwe functie biedt soms meer pErspectief dan het

huidige werk. Kooreman en Jans (1993) bepleiten deze aanpak in het kader

van reïntegratie en preventie van toekomstig veruuim. Zij stellen voor het

recht op een beroepskeuze- of loopbaanadvies en om- en bijscholing op te
nemen in CAO's. kr elk geval lijkt een veel actievere rol nodig van de ver-

zekeringsgeneesktrndige en arbeidskundige van de uitvoeringsinstelling bij
bemiddeling naar ander werk. Of meir dient tijdig instanties als het arbeids-

bureau, uitzendbureau START, of gespecialiseerde rerntegratiebedrijven in te
schakelen.

W'erlraanpassingen zijn belangrijk maar in die bewering ziin op grond van de

tweede meting nuanceringen aan te brengen: verandering van werk kon de

beste werlraanpassing betekenen en de effectiviteit van werkaanpassingen is

a/hankelijk van de aard van de aanpassing. Het onderzoek laat zien dat
verandering van werk voor mensen met een NIvíA vaak tot een betere balans

tussen belasting en belastbaarheid leidt dan in de oude baan het geval was.

Dat dit gepaard goat met een stapje terug in verantwoordelijkheden, is een

consequentie die men wellicht moet accepteren. Nu de arbeidsmarW meer

mogelijkheden voor werbtemers biedt om tot een goede aansluiting tussen het

werk en de eigen mogelijkheden en wensen te lamen, kan de optie van

verandering van werklaing meer aafldacht lvijgen. Bij werlcaoqassingen is

vcot een vergelijkbare trend sprakc: veranderingvan takenpalcket 'helpt' maar

is niet altijd mal*elijk te accepteren. Werkmanpassingen die uitgaan van niet
op papier gezette afspraken over inzetbaarheid en onderlinge hulp, werken

onvoldoende, al is dat soort aanpassingen populair. Vanwege de mogeliike

onduidelijkheid bij collega's over het bestaan van zo'n aanpassing en de

periode wacn'r,oor deze geldt, bestaat de mogelijkheid dat meer schade

ontstaat dan daarmee wordt voorlamen. Een goede inzet van

werlraanpassingen begint bij een grondige analyse vanfunctioneren in hooÍd-

en neventaken. De methode Paswerk (Nijboer et al. 1992) kan hierbii goede

diensten verlenen. Deze methode dwingt de beoordelaar het takenpakkct

centraal te stellen en systematisch lmelpunten en mogeliike oplossingen in het

func t ioner en t e inv ent aris er en.

Veel problemen op het werk zijn bij werknemers met NMA vergelijkbaar met

die van hrm gezonde collega's. Dit geldt vooral voor de terreinen van werk-

druh lichamelijke belasting en krraliteit van de leiding. Dit pleit eÍvoor de re-

alisatie van werkaanpassingen een onderdeel te laten zijn van het arbeidsom-

standighedenbeleid in de bedrijven. De Arbo-diensten zouden een hoofdrol

moeten spelor bij de beroepsbegeleiding van mensen met een chronische aan-

doening. Een periodieke 'surveillance'op initiatief van de bedrijfsarts lijktnut-
tig. Werknemers zouden zelf te laat aan de bel lnrnnen tekken omdat zE ver-

3.
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schijnselur niet herkennen of juist ontkennen, waardoor kansen voor tijdige
aanpassingen gemist ktrnnen worden.

Voor de werknemers blijft het z.aak alert te àjn op de ontwilÍ<elingen in de

ziekte en de gevolgen voor het werk.

De resultaten van de tweede meting onderstetmen dit punt en laten ten tweede

male zien dat lichamelijk belastend werk en werk onder een hoge tiidsdruk
met weinig mogelijkheden als werlotemer regelend op te treden, zich meestal

slecht verhouden tot het werken met een NIuIA. De persoonlijke uitingen van

de respondenten laten zien hoe moeilijk het voor de meestal uiterst

gemotiveerde werlorcmer met een NltÍA is, om bijtijds aan de bel te trekken.

Het gevoel op 'klaaggedrag' aangekeken te worden maakt het voor de

werlorcmer moeilijk voortdurend zelf signalen af te moeten geven.Hier is een

r o I w e gge I e gd v o or de chef en/of arb e ids gene e s kundi ge.

4. Werkaanpassingen en loopbaanplanning kunnen alleen goed slagen als

werknemers met een NMA op een zakelijke manier op het werk durven uit te
komen voor de problemen die hun ziekte met zich meebrengt.In het

bijzonder moeten werknemer, collega's en leidinggevende zich actief inzetten

voor een goede werlsfeer, omdat de combinatie van klachten door de ziekte

en conflicten op het werk bijzonder bedreigend is voor de arbeidsdeelname.

Het onderzoek in 1999 laat nogmaals zien voor welk dilemma werlcnemers

met een NMA vaak staan: het vertellen van wat er acm de hand is kan leiden
tot een stigma en in het uiterste geval zelfs tot ontslag. Het is illustratief dat
zeven respondenten er expliciet melding van maken de lijst niet aan de chef te

hebben willen geven omdat men daarvan negatieve gevolgen op het werk of
zelf ontslag, verwachtte. Het niet melding maken van de aandoening, kan

echter leiden tot een situatie die voor alle partijen tot schade kan leiden. De

bestendiging van een situatie waarin orbeidsprestatie en taakstelling uiteen

gaan lopen kan bovendien bijdragen aan de negatieve beeldvorming rond
chronisch ziekcn.

5. De uitval van mensen met NMA is vooral groot na het 40ste levensjaar.

Werknemers met een dergelijke chronische aandoening zouden meer moeten

profiteren van leeftijdsbewust personeelsbeleid dat in den lande aarzelend tot
ontwikkeling komt. In het cursusaanbod van het sociaal-cultureel werl de

arbeidsbureaus, het maatschappelijk werk of de RLAGG komt er stoeds meer

aandacht voor loopbaan en bewuste loopbaankeuzen.

Loopbaanbegeleiding en met name de bewakingvan de verhouding tussen be-

lasting en belastbaarheid, is ook in 1999 nog steeds een belangrijk onder-
werp. Men vindt dat problemen bij hetfunctioneren in het werk niet per defi-
nitie door de werbtemer alleen moet worden aangekaart, omdat wie Haqt
vaak als lastig beschouwd worden. Een pro-actief beleid zoals dat ook ten

aanzien van ouder wordende werlqtemers wordt bepleit, is bij werbtemers
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met een veeldl progressieve aandoening als een NI,IA, bij uitstek aan de orde.

Bijtijds nadenlcen over een ander, beter passend takenpokkct kon helpen de

onasngename effecten bij 'een stapje terug'via eenwat minder abrupte over-
got g, te verzachten. Dat bijtijds gaot nadenken geldt overigens in dezelfde

mate voor de werkgever als de werknemer. Het is aet te bevelen speciale aan-

dacht te besteden aan de loopbaanontwikkeling en loopbaanbewaking van

werlorcmers met Dystrofia Myotonica. Specifieke kenmerken van deze aan'
doening blijlren vaak aanleiding tot een minder g,mstige beoordeling vot het

functioneren door de werkchef. Alleen de explicitering van een mogeliike dis-
crepantie tussen beoordelingen kan tot een verheldering van wederzijdse ver-

wachtingen en daarmee tot een beterfunctioneren, leiden .
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l. Over het onderzoek

1.1 De achtergrond en de opzet van het onderzoek

De achtergrond van het onderzoek
ln 1994 werd vanuit TNO een onderzoek gestart dat tot doel had meer informatie

boven water te krijgen over de arbeidsmarktpositie van patiënten met een neuro-

musculaire aandoening (MvIA).
Het moment van het onderzoek had te maken met de toenemende belangstelling
voor arbeid en chronisch zieken in het algemeen en meer in het bijzonder met de

aandacht die de Vereniging Spierziekten Nederland (VSIQ binnen hun project
''Werken met een neuromusculaire aandoening' aan het onderwerp wilde geven. Het
toenmalig Tijdelijk Instituut voor Coördinatie en Afstemming (TICA) kon bereid
worden gevonden het onderzoek te financieren. Het onderzoek werd in 1996 gerap-

porteerd (Andries & Wevers, 1996)

De onderzoekers - toen werkzaam bij TNO Preventie en Gezondheid - war€n geen

onbekenden op het terein. Zij hadden zich al eerder bezig gehouden met de ar-

beidsmarkpositie van chronisch zieken waaronder ook - op wat beperkter schaal -

die van patiënten met een NMA (Wevers & Nijboer, 1990). Onder meer op grond

van de constatering dat de arbeidsmarktpositie van de grote groep chronisch zieken

in Nederland slecht was en dat arbeid een positieve rol kan spelen voor de lovaliteit
van leven van vele chronisch zieken (van Agt et al., L994,Warr, 1987; Barofs§
1989; Ketelaer,1993, van Elderen, 1995), werd door hen onderzoek geëntameerd

naar de mogelijl*reden en belemmeringen bij arbeid van specifieke patiëntgroepen

in Nederland. Daartoe werd de standaardwagenlijst Arbeidshandicap ontwikkeld
waarmee een vergelijking tussen de uitkomsten van uiteenlopende onderzoeken in
principe mogelijk werd (Andries et al., 1993).

I$/at is er sinds 1994 gebeurd? De aandacht voor de integratie en reïntegratie van

mensen met een arbeidshandicap - waaronder veel chronisch zieken - is gebleven en

heeft mede geleid tot uiteenlopende wet- en regelgeving op het terrein van verzuim
en arbeidsongeschiktheid (WLILBZ, PEMBA e.d.). h het bijzonder valt te wijzen op

de wet REA die belemmeringen bij bedrijven om arbeidsgehandicapten in dienst

nemen of te houden, uit de weg wil ruimen. Een andere belangrijke ontwill<eling die
mogelijk positief kan bijdragen is de toestand op de arbeidsmarkt zelf. Na 1994

heeft de ontgroening en vergrijzing van het arbeidsmarktpotentieel steeds nadrukke-

lijker geleid tot een tekort aan arbeidskrachten waarvan in de toekomst ook arbeids-

gehandicapten voordeel zouden kunnen hebben. In hoeverre wetgeving eÍr€eÍl ge-

spannen arbeidsmarkt ook voor chronisch zieken en hun kans op werk op termijn
gunstig zullen uitwerken, zal afgewacht moeten worden.
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Op het terrein van onderzoek is - onder andere bU TNO Arbeid - het een en ander

gebeurd. 7-o werd de nragenlijst Arbeidshandicap ingezet voor onderzoek onder

bijvoorbeeld patiënten met MS (Kremer et al., 1997), astna (Kremer & Wevers,

1998) en een brede groep werknemers met een uitkering of voorziening in het werk
(Andries et al., 1998). Er is lopend onderzoek onder hartpatiënten (TNO-PG), een

onderuoek naar interventiernogelijkheden bij reumapatiënten in Rotterdam en naar

werknemers met een beenamputatie (Academisch Ziekenhuis Groningen). Een over-

zichtsartikel waarin ervaringen van werknemers met NMA, MS, astna, diabetes,

hart- en vaataandoeningen, psychische klachten en aandoening€n van het houdings-

en bewegingsapparaat vergeleken worden, is in voorbereiding.

De opzet van dit onderuoek
De resultaten van de onderzoeken bij speciÍieke patiëntgroepen hebben een nieuw

licht laten schijnen over de rol van arbeid in het leve,n van chronisch zieken. Dez,e

laten overeenkomsten maar ook verschillen tussen patiëntgroepen zien.

Wat dit onderzoek tot nu toe niet vermocht, was het leggen van ooruakeldke ver-

banden op basis van gegevens in de tijd. Dan pas kunnen wagen beantwoord wor-

den als: wat veroorzaalÍ uitval of maakt reïntegratie mogelij§ welke rol speelt de

ontwikkeling van de aandoening daarbij en dus wat kan voor de toekomst wellicht
beter vermeden of moet juist bevorderd worden?

Om die reden is het buitengewoon verheugend dat dit vervolgonderzoek onder
patiënten met NMA mogelijk is geworden. Veel lijkt daarbij anders maar is toch het-

zelfde gebleven: TICA werd LISV (Landelijke Instituut Voor Sociale Zekerheid) en

financierde opnieuw het onderzoek en de onderzoekers van de divisie Arbeid en

Gezondheid van TNO PG l«vamen in dienst van TNO Arbeid en voerden opnieuw

het onderzoek uit. Wat ook bleef was de rol van de VSN en die van de specialistan

van de diverse medische centra, die beide een vertegenwoordiger in de begelei-

dingscommissie haddeÍI. De VSN en de specialisten werden bereid gevonden - naar

verÍnogen - na te gaan in hoeverre patiënten nog in leven waren ofvan adres veran-

derd waren.

Ook de patiË:nten wareÍr natuurlijk dezelfcle als in 1994. Wedcrom gaat het om

patiënten met Dystrophia Myotonica (DM), Myasthania Gravis (MG), Spinale

Spieratrofie (SMA) en Hereditaire Motorische en Sensorisch Neuropathieën

(IilvÍSN). De toenmalige keuze voor deze aandoeningen was gebaseerd op de

relatief gematigde aard en voortgang van deze ziekten z,odat eer. arbeidsperspectief

van jaren in het algemeen reëel is. In overzicht I wordt het ziektebeeld van de vier

tlpen NMA kort beschreven.
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Overzictt I Beschrijving van kenmerken yan de vier NMA

Dystrophia Myotonica @M)
- 'multi-systeem' ssndssning, met name aantasting van het skeletspierweefsel;

- kan op elke leeftijd onbtaan, maar meest gebruikelijke is de tweede decade;

- meest emstig klinisch verloop bij woege lijders;

- spierzwakte en stijfteid; vooral: de gelaatsuitdrukking, het spreken en handen en voeten;

- vaak excessieve slaperigheid overdag;

- neiging activiteiten uit te stellen;

- dominant erfelij§ wisselendo ernst;

tendeus om in de volgente generatie eerder te ontstaan en ernstiger te verlopen.

Myasthenia Gravis (MG)
- spierzwakte enzeeÍ snel vermoeid raken bij bewegingen van ogen enlof gezicht,

het spreken, slikken enlof ander skeletspierweefsel;

- §pisch toenemende spierzwakte bij het langdurig gebruik van corresponderende spieren;

- verworven auto-immuun aandoening; kan op elke leeftijd ontstaan,

Íraar voonnmel|k bU jonge wouwen;

- aandoening is vaak progressiefin een periode van weken of
maanden met een geringe neiging tot spontaan herstel;

- fushandsling door het wegnemen van de thymus en medicatie leidt vaak tot herstel binnen

maanden ofjaren; volledig herstel zeldzaany meestal resteren minder ernstige syÍrptomen;

- komt wsinig voor, voorkomen binnen één familie uiEoaderliik.
Spinale SpieratroÍie (SMA)
- algehele spieruwakte, vooral in schouder- en heupgordel, bene,n meer drn arrren;

- ontstaan voor leeftijd van lYz jaar (type II) of later (§pe III), gestage progressie;

- veel patièzrten rolstoelgebonden voor de leeftijd van 10-20jaar;
- meestal recessief erfelijk.
Hereditaire en sensorische neuropathieën (HMSN)
- belennneringen blijven beperkt tot ledernaten; voornamelijk motoriek van handen en

voeten;

- ontstaan in eerste of tweede decade, soms later;

- belangrijkste s5nnptomen zijn vervomringen van de voeten, slecht passende schoenen,

zwakte van de voeten Ínet verzwikte enkels, vallen en onmogelijlteid om hard te lopen;

- IrEeÍ algehele spierzwakte in ernstige gevallen;

- dominant of recessief erfelijk
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I)e meetinstrumenten
De rrragenlijst die in 1999 gehanteerd is, is in esseÍrtie dezelfde als die in 1994

gebruikt werd. Op grond van de eerdere ervaringen kon een reductie van het aantal

vragen worden bereikt die de respons in 1999 ten goede moest komen. Een nieuw

element in de vervolgmeting van 1999 is een nragenlijst voor de directe werkchef.

Deze wagenlijst is ontwilJ<eld voor eerder onderzoek en daarin ook voor het eerst

toegepast (Andries et al., 1998). De wagenlijst voor de chef werd toegevoegd aan

het palket dat werd opgestuurd naar de werknemers, met het verzoek de lijst door te

geven aan de chef. Deze rnagenlijst die beoogt het functioneren van de werknemer

(naar bedrijfskundige maatstaven) zichtbaar te maken, kon door de werknemer

worden ingezien met het oog op de beslissing de lijst wel of niet door te geven. In
Bijlage I wordt een korte samenvatting gegeven van de belangrijkste resultaten van

het onderzoek uit 1994 (zie voor informatie: Andries &'Wevers, 1996). kr Bijlage tr
njn de wagenlijsten voor respectievelijk werknemer en werkchef opgenomen.

De laatste waag in de vragenlijst voor patiënten was gericht op tips voor het omgaan

met de aandoening in verband met werk. Die tips stonden vermeld in een uitgave

van de VSN ('De baan van je leven', 1996) en ware,n gebaseerd op de resultaten van

het onderzoek van 1994.ln 1999 is met een open vraag nagegaan of men wat aan die

tips had gehad en zo ja, wat. In bijlage 4 wordt ingegaan op de reacties die we

ontvingen. Gesteld in de eigen woorden van de respondenten, bieden de antwoorden

een bijzonder nuttige uitbreiding van de kennis die door lorantitatieve analyses is

opgedaan.

De vragen die in het veryolgonderïzoek gesteld worden

De meting van 1994 heeft veel informatie opgeleverd over de rol die arbeid speelt en

kan spelen in het leven van mensen die in hun leven op woegere of latere leeftijd te

maken krijgen met de gevolgen van een neuromusculaire aandoening (NMA). Een

ding kon met die gegevens zeker niet en dat was het vaststellen van oorzakelijke

verbanden. Bij het ontbreken van een meting op meer momenten in de tijd, valt

alleen vast te stellen dat bepaalde kenmerken en enraringen een samenhang

vertonen. De vaststelling van een mogelijk oorzakelijk samenhang komt pas in zicht

als zeker is dat ervaringen en gebeurtenissen elkaar voorafgaan ofelkaar opvolgen.

Met name waar het bij de deelname aan het arbeidsproces gmg over de rol van de

aandoening enerzijds en die van het werk anderzijds, konden dus alleen

samenhangen worden geconstateerd. 7-o werd vastgesteld dat degenen die toen niet

meer werkten, tr h een aantal opzichten slechter aan toe waren dan de werkenden.

In welke mate dat was toe te schrijven aan de ernst van de aandoening of aan de

situatie van het niet meer werken, was echter niet uit te make,n. Om die reden kon

ook niet met meer zekerheid worden vastgesteld welke arbeidsomstandigheden en

ingrepen daarin, het voor mensen met een NMA wel of niet mogelijk maken znlarl;g

mogelijk aan de slag te blijven. Alleen een tweede meting zou meer duidelijt*reid op

dit belangrijke punt kwuren verschaffen.

1.2
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Een andere beperking die de meting van 1994 had, was de eenzijdigheid van de

informatie. Alleen de werknemerskant krram in beeld, maar hoe men vanuit ee'n

bedrijfsl«rndig perspectief tegen het functioneren van deze werknemers aan kijkt,
bleef onbekend. In die lacune is voorzien door de directe werkchef te wagen een

oordeel over dat functioneren te geven. Natuurlijk is die beoordeling maar een

onderdeel van alle overwegingen die bij het bedrijf bij het in dienst nemen en

houden van werknemers meespelen. De mogelijkheid en de wil om het werk een

vorm te geven die past bij iemand die in zijn leven in principe sneller dan anderen

problemen met bepaalde taken zal krijgen, is een ander facet. Dat geldt mede in het

licht van financieringsmogelijkheden via subsidies om daarmee die werkaanpassing

of de acceptatie van productieverlies, mogelijk te maken. Of die mogelijkÍreden

bekend zijn of als toereikend worden beschouwd, zal in een aansluitend onderzoek

bezien worden. De deelnemers aÍrn het onderhavige onderzoek werd daartoe

geuaagd naam en adres van het bedrijf te vermelden mits zij er in toe stemden dat

via het bedrijf aanvullende informatie vergaard zou gatr^ worden. De gegevens uit
dit onderzoek zullen (geanonimiseerd) aan de werkgeverinformatie gekoppeld

worden. Door de vervolgmeting in 1999 wordt de beantwoording van de volgende

wagen mogelijk:

-1- Welke ontwikkelingen zijn vanaf 1994 waarneernbaar in relatie tot arbeid:

hoeveel personen stoppen met werken, hoeveel mensen blijven aan het

werlg hoeveel personen vinden opnieuw of voor het eerst werk?

-2- Hoe is sinds 1994 het beloop van de verschillende aandoeningen en wat

betekent dat voor beperkingen die in het dagelijks leven ervaren worden?

-3- V/at zijn de verschillen en overeenkomsten in achtergrond, gezondheid en

eerdere werkervaringen van hen die na 1994 (opnieuw) zijn begonnen met

werken in vergelijking met hen die zonder betaald werk bleven?

4- Wat zijn de verschillen in achtergrond, gezondheid en werlaituatie tussen

hen die wel en hen die niet stoppen met werk?
-5- Zijn er in de gegevens van 1994 aanwij nngen te vinden die een voorspel-

ling kunnen leveren voor de wijze waarop zij die bldven werken, hun werk
in 1999 het werk ervaren?

-6- Hoe beoordeelt de werkchef het functioneren van werknemers?

Gevonden verschillen zullen worden getoetst op statistische significantie. Bij bivari-
ate verbanden geschiedt dit door middel van de chilonadraat-toets en t-toets. De

aangegeven p-waarde duidt op de kans dat een verband ten omechte als significant is

aangemerkt. Zo duidt bijvoorbeeld een p-waarde van 0.10 op l0% kans op zo'n
foute uitspraak.. Logistische regressie wordt uitgevoerd bij de waag welke van de in
de analyse betrokken variabelen een unieke - niet tot andere kenmerken herleidbare -

voorspellende waarde hebben voor het al dan niet optreden van een bepaalde situa-

tie. Logistische regressie levert een 'odds ratio' op. Dat getal geeft aan hoe groot de

kans is dat hetgeen men wil voorspellen voorkomt onder invloed van een bepaalde

voorspeller. Het betrouwbaarheidsinterval goeft de marges waarbinnen deze kans

hgt en geeft daarmee een indicatie van de nauwkeurigtreid van de voorspelling. Ver-
banden met niet dichotome variabelen (er zijn moer waaÍden dan alleen ja-nee)
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worden multivariaat vastgesteld door middel van lineaire regressie. Deze techniek

geeft een bèta die een indicatie geeft van de sterkte van het verband met een p-

lvaarde die wederom de kans op het doen van een foute uitspraak weergeeft. Bij
beide multivariate analysemethoden wordt gebruik gemaakt van de methode 'step-

wise', waarbij alleen statistisch significante multivariate verbanden worden gepre-

senteerd.

1.3 De samenstelling van de doelpopulatie voor het onderzoek

h 1994 àjn in verband met het toenmalige onderzoek *Werken met een

neuromusculaire aandoening" patièrrten met vier typen neuromusculaire

aandoeningen geworven via de gespecialiseerde medische centra van Maasticht,
Amsterdam, Groningen, Nijmegen, Utecht, Leiden en Rotterdam. Verder vond

werving plaats via het ledenbestand van de Vereniging Spieruiekte Nederland

rySlD. In totaal 1090 patiënten stuurden een formulier op naar TNO waarmee ze

aangaven aan het onderzoek mee te willen doen. Zij kregen vervolgens een

vragenlijst toegestuurd, die was toegesneden op hm toenmalige situatie: op dat

moment werkend, niet meer werkend of nog zonder werkervaring. Van deze 1090

patiënten is uiteindelijk van 987 personen een voor verwerking bruikbare wagenlijst

terug ontvangen. Voor de hernieuwde benadering in 1999 zijn 154 personen van

dez* 987 personen buiten beschouwing gelaten vanwege hun leeftijd: zij bereikten

rond 1998 de leeftijd van 65 jaar en werden daarom voor het overgrote deel als

'uitgewerkt' beschouwd. Van de resterende 834 personen is gepoogd na te gaan of
de beheffende personen nog in leven waren (via de medische centra) en of de

adressen nog klopten (via VSN en/of medische centra). Op grond hiervan werd

vastgesteld dat volgens de diverse ziekenhuis-administaties 11 personen overleden

waren; de ledenadministratie van de VSN bleek een belangrijke bron voor het

actualiseren van het adressenbestand.

Tabel 1.1 geeft een overzicht van de totstandkoming van de doelpopulatie in 1999.

TaM l.l Doelpopulatie wor de vervobneting in 1999

deelnemers aan het onderzoek in 1994

inmiddels 65 iaar of ouder

via centra: na I 994 overleden

154.

ll.
benaderd voor veruolsonderzoek in 1999 822
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2. De dataverzameling in 1999

2.1 De respons van patiënten

Eind maart 1999, zijn 822 patlënten aangeschreven voor deelname aan de

vervolgronde in 1999; eind april Àjn al diegenen van wie nog geen reactie was

ontvangen, opnieuw met een verzoek tot deelname benaderd.

Tabel2.1geeft aan wat het resultaat van de postenquëte is geweest. Het gaat bd de

non-respons om personen die (naar informatie van meestal de parErer) inmiddels
overleden waren; personen die verhuisd bleken en verder niet te traceren; negen

personen die door hun slechte gezondheidstoestand de rnagenlijst niet in konden
vullen en in twee personen die volledig hersteld waren waardoor invulling van de

lijst overbodig leek; acht personen die hun deelname expliciet weigerden en 266
personen van wie geen enkele reactie verlcegen werd. In vier gevallen bleek een

persoon op hetzelfcle adres twee wagenlijsten onder een verschillend nummer te

hebben ontvangen (het totaal wordt 818).

Tabel 2.í frespons tijdens de vavolgnetig in 1999

I{a 1994 overleden

0nbestelbaar retour

Gezondheid te goedlte slecht

Weigering tot dealname

Geen reactie

lngevulde liist opgesluurd

Benaderd voor uervolgonderzoek in 1999

l3
5t

1l

I
266

469

8t8

2%

6'6

1ifi

l'6
32ah

57Yl

100%

Er kan een onderscheid gemaakt worden naar non-respons gebaseerd op de

onmogelijl*reid informatie te verlcrijgen (overlijden, verhuizing en geen deelname

vanwege gezondheidstoestand) en non-respons die gebaseerd is op onwil tot
deelname. \Mordt de eerste categorie bij de beoordeling van de respons buiten
beschouwing gelaten (het totaal wordt 742) danligt de 'eigenlijke respons' op 63%o.

2.2 De respons onder diverse groepen patiënten

Tabel 2-2 geeft een overzicht van de samenstelling van de responsgroep in
vergelijking met de non-respons ten opzichte van de 743 patrafien die bereikbaar
waren. Deze groepen worden vergeleken op het punt van geslacht, leeftijd,
arbeidsstatus in 1994 en het fype NMA. Indien een verschil signiÍicant is wordt de

p-waarde weergegeven.
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TrH 2.2 frapons. n muesponsqrup naar diverse knnerken; toetsing d00Í chi-kvedrtat lns bte*att p>.10)

n0nresp0ns Í05p0ns

ïotaa! aantal poÍsonen

geslacht

Man

Vlouw

Leeffi
Jonger dan 36

37 tlm 45 jaar

0uder dan 45 jaar

arheidsstatus in 1994

lïe*end

Gestopt met we*en

ilooit gewerkt

opleidingsniveau

Mar. LBO

Middelbaar

HB0lUniuersitair

typc tlMA

0Írl

MG

SMA

HMSÍI

0nbekend

niet significant

48tt

52lÍ
p-.0006

29'É

27Yt

45ï
p-.008

50*
39tÉ

12Í
niet significant

34Yr

51%

l59t

nóet s$nilicant

29!Í

331É

7N

24'lt

6$

46Í
54%

17.$

3r tÉ

52Í

48ïtr

46tÉ

6%

3616

44.À

20Yl

32r
30lt

t0tÉ

24*
0'lt

Als de responderende gfoep varr 469 personen vergeleken met de groep die niet

reageerde, dan blijkt de responderende groep signiÍïcant minder personen in de

leeftijd onder de 35 jaar te bevatten. Daarmee zijn de oudere leeftijdscategorieën wat

overveÍtegenvoordigd. Ook de groep die n 1994 nog geen werkervaring had heeft

minder vaak een lijst opgestuurd, wellicht omdat aj nch wat minder aangesproken

gevoeld hebben door hct onderu/erp van het onderzoek. Deze twee goepen vertonen

een zekere overlap; daardoor kan echter de geringere respons van jongere,n echter

niet volledig verklaard worden. Omdat het bij de analyses gaat om een vergelijking

van de toestand hrssen 1994 en 1999, is bij de beoordeling van de respons vooral

van belang dat bepaalde goepen in voldoende omvang in het onderzoek aanu/ezig

blijven. Alleen de groep zonder enige werkervaring \ilas al klein en is nu mede door

een geringere respons in die goep, zo klein dat aparte analyses op deze groep niet

goed meer mogelijk zijn. De respons in de van origine kleine groep SMA'ers is

zodanig goed, dat nog steeds een redelijk omvangrijke groep van 45 patiënten in het

onderzoek vertegeilvoordigd is.
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2.3 De respons onder chefs

Alle patiënten kregen behalve een rnagenlijst voor henzel[ ook een rnageirlijst voor

een eventuele chef op het werk. Had men ten tijde van het invullen van de

rnagenlijst geen betaalde werld«ring, dan kon men deze lijst als niet toegezonden

beschouwen. V/erkte men wel dan was het verzoek die uagenlijst door de directe

chef op het werk in te laten vullen en de ingevulde wagenlijst vervolgens naar ons

op te laten sturen in de bijgevoegde retourenvelop.

Tabel 2.3 flupons cheís onder wa*ende patiënten

psrcenlagg

Wgrknemer-resgons 2t5

lngevulde lilst retour

liist niet willen geven

Geen cheÍ beschikbaar

Geen lilst teÍugontvangen

110

7

2

96

5l%

3%

1Yr

45q/0

Uiteindelijk werden 110 ingevulde chefrragenlijsten ontvangen; in zeven gevallen

wilde de werknemer de lijst expliciet niet aan de chef geven, meestal omdat men niet
wilde dat de ziekte op het werk bekend zou worden; in twee gevallen was geen chef
beschikbaar om de lijst aan te geven.

Voor het totaal ligt de respons op SlYo,bij degenen die zowel in 1994 als in 1999

werk hadden op 54%. Bij hen die na 1994 aan werk zijn gekomen is de respons van

de chef wat geringer (35%) zodat van slechts 13 hervatters de beoordeling van het

functioneren bekend is.
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3. De arbeidsstatus tussen 1994 en 1999

3.1 Vooraf

kr dit hoofdstuk gaat het over globale ontwilkelingen die te maken hebben met het

hoofdthema 'arbeid'. De situatie in 1994 wordt vergeleken met die in 1999. Het gaat

over het hebben van betaald werk (de arbeidsstatus), inkomen uit arbeid en/of uitke-
ring, het aantal werknemers dat in 1999 wegens ziekteverzuim niet op de wer§lek
is en de kans op herintrede van dez,e veranimers en van hen die in 1999 niet (langer)

werken.

3.2 Ervaringen met arbeid tussen 1994 enL999

Bij een vergelijking van de arbeidsstatus tussen 1994 en 1999 blUkt bU 87 personen

een verandering te zijn opgetreden: 52 personen zijn inmiddels gestopt met werken
en 35 personen hebben de arbeidsmarkt voor het eerst ofopnieuw betreden. Tot hen

die gestopt zijn met werken zijn ook de negen personen gerekend die na 1994 g1n-

gen werken maar voor 1999 al weer met werken ophielden.Bij 391 personen bleef
de situatie ongewijzigd: bij 2ll personen was de situatie van niet wErken (voorlo-
pig) btijvend, bij 180 personen de situatie van werken. Figur:r 1 geeft een overzicht.

FUwr I Arhe*lsstatus 1994-1999

Op basis van de bovenstaande gegevens valt te constateren dat de arbeidsparticipatie
in de onderuochte groep wijwel op peil is gebleven. Werkten in 1994 ntotaal223
personen, in 1999 zijn dat er 21,5.

h 1999 bleken 28 personen (13%) te verzuimen ten tijde van het invullen van de

wagenlijst; in ongeveer de helft van de gevallen valt terugkeer naar het werk vol-
gens de betrokkenen, eigenlijk niet meer te verurachten. Van de niet werkenden in
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1999, verwachten 22 personen $reer aan het werk te komen; in ongeveer de helft van

de gevallen duiden het noernen van e€n bepaalde termijn van tenrgkeer en actief

zoekgedrag, op een 'reëel perspectief.

In de hoofdstul&en 5, 6 komt aan de orde in hoevsrre veranderingen in arbeidsstatus

op basis van de gegevens uit 1994 voorspeld kunnen worden. In hoofdstuk 7 wordt
nagegaan of er bij hen die in 1994 en 1999 werk hadden, in 1994 al signalen waÍen

die vooruit wez.en op de huidige ervaringen in het werk.

In de volgende paragraaf wordt allereerst ingegaan op de inkomenssituatie van

betolkenen. Hoofdstuk 4 behandelt ontwikkelingen in de gezondheidstoestand

tussen 1994en1999.

3.3 Inkomen uit arbeid of uitkering

In deze paragraaf komt de inkomenssituatie aan orde. In figur.r2 wordt de situatie

van al dan niet WAO-uitkeringsgerechtigden (ook WAZ of WAJONG) n 1994

vergeleken met de situatie in 1999.

nooltWAO
4/0h

Figuur 2 Uit*ering WAO 1994.1 999

Figur:r 2 laat zien dat het aantal V/AO'ers tussen 1994 en 1999 zo ongeveer is

verdubbeld: van 25o/o naar 54%o. Van de 247 Iil/AO-uitkeringsgerechtigden in 1999

heeft70o/o een volledige en30%o een partiële uitkering.
kr bijlage Itr wordt in tabel 3.1 een gedetailleerd overzicht gegeven van de

ontwikkeling in het aandeel partiële en volledige WAO-uitkeringsgerechtigden.

In een klein aantal gevallen (21) heeft men naast de WAO-uitkering ook nog een

andere uitkering en in 12 gevallen heeft men alleen een andere uitkering dan een

WAo-uitkering. kr tabel 3.1 wordt de toename van het aantal WAo-gevallen
gerelateerd aan de ontwikkeling qua arbeidssituatie tussen 1994 et L999.
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TaM 3.1 Percentage WA0-aitkeingsgeruhthden in 1994 en 1999 mu de ontwik*dhry van de aröeilsituatie
tassen 1994 en 1999

PeÍcontego UÍA0-ers in:

Totaal porcentage WA0'ers

I 994

259l

r 999

54%

n-
458

als: steeds niet werkend:

als: steeds werkend:

als: geslopt met werken na 1994:

als: gestart mst werken na 1994:

39%

r3%

17%

29%

191

180

52

35

72olr

33%

69%

40%

Het aantal nieuwe WAO-gevallen is in verhouding het grootst onder hen die na 1994

gestopt zijn met werken en daarna onder hen die nog steeds geen betaald werk
hadden. Ook bij hen die nog steeds werken en bij hen die weer aan de slag kwamen,

is sprake van een zekere stryging van het aantal Vy'AO'ers.

Aan allen die in 1999 aangaven een'WAO-uitkering te ontvangen, is gevraagd of zij
na 1994 een herkeuring hebben ondergaan. Dat blijkt bij 54% van de WAO-
uitkeringsgerechtigden het geval. h79% van de gevallen heeft die herkeuring een

gelijkblijvende uitkering tot gevolg gehad. Lr zes gevallen werd de uitkering gestopt,

vier maal was sprake van eeÍl verlaging en 17 maal was een verhoging van de

uitkering het gevolg.

De vraag die gesteld kan worden, is wat de ontwikJ<elingen op het terrein van

uitkeringen, voor effect hebben gehad op de beoordeling van het inkomen. Dit
oordeel wordt gemeten met behulp van twee indicatoren: de mate waarin het
inkomen toereikend wordt geacht (in 1994 en 1999 gewaagd) en de mate waarin
men nog in staat is voldoende geld over te houden om leuke activiteiten (zoals

hobby's en sport) te ondernemen (alleen in 1999 gevraagd). Over het geheel is de

mening over de toereikendheid van het inkomen 1999 niet erg afirijkend van de

opinie daarover in 1994. In beide metingen zegt rond de helft goed rond te l«rnnen

komen, maar het aandeel personen dat zegt'nauwelijks' rond te kunnen komen,

loopt iets op: van lí%onaar 18%. Het oordeel 'redelijk'neemt wat af: van36%onaar
30%.

Maar hoe nt datbij mensen die (mede) aftrankelijk zijn geworden van een uitkering?
Tabel 3.2 schetst de ontwil:keling in de tewedenheid met het inkomen tussen 1994

en 1999 en geefttevens de standvanzaken in 1999.
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TeM 3.2 ontwikkdW in de beoordding wn tnt inkunsn tassÍ,, bc*la n*hrya nu ol dan da lfA0-

aitkefiAqaechtbd tussrrt 1994en 1999

turssn 1994 on t939 ir
inkomen:

verbeterd verslechted

in 1999

niet'goed' gesn geld voot

rondkoman leuke dingen

in totale populatie: r6j6 170h 339í

als tussen 19941999

nooit WA0.uitkering

niet langer ltUA0

inmiddels WA0

altiid partiEle WAO

altlid Yolledhe llA0
groterelkleinere lllA0

170

I
r35

l8
59

28

141É

33tt

13tÉ

r6lÉ

290h

15tó

r39t

11tÉ

23Yr

5ta

18r
23ït

14]ít

33tt

4096

11Í
701[

54tt

3r 16

44Y.

61!6

32!r

79*
67'lt

Uit de tabel blijkt dat de personen die inmiddels een lfr/AO-uitkering ontvangen (dus

na 1994) voor een relatief groot deel het inkomen minder toereikend vindt dan in het

verleden en dat zij in veel gevallen het inkomen niet als 'goed', maar dus als

'redelijk' of als 'ontoereikend' beoordelen. Dat hebben ze gemeen met personen die

blijvend een volledige WAO-uitkering ontvangen of een ander WAO-percentage

kregen. Degenen die een partiële uitkering behielden zijn meestal teweden met hrm

inkomenssituatie. Van hen heeft in 1999 het overgrote merendeel betaald wErk

(90%) in tegenstelling tot degenen die een volledig lWAO-uitkering bleven

ontvangen (Z%heeft betaald werk in 1999). Deze resultaten gelden in grote lijnen

zowel voor nunnen als voor vrouwen.

Op grond van het voorgaande is mede goed te verklaren waarom de werkenden in
tweederde van de gevallen zeggen goed te l«rnnen rondkomen teganover slechts

36Yo van hen die met werken stoppen. Van al degene,n die in 1999 geen werk

hebben, geeft28o/o aan nauwelijla te hmnen rondkomen en bijna de helft vermeldt

onvoldoende geld te hebben om leuke activiteiten te krmnen ondernemen. Bij de

werkenden liggen die getallen op 7% et l6Yo. Dergelijke gegevens maken pijnlijk
duidelijk in welke mate arbeid voor chronisch zieken van invloed is op de

mogeldktreden voor eeÍl volwaardige maatschappelijke deelname €,!r dat het niet

hebben van werk die mogelijLr*reden voor velen van hen afsnijdt.
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4. Ontwikkelingen in gezondheidsaspecten

Vooraf

7-owel op grond van het progressieve karakter van bepaalde typen NMA als tegen de

achtergrond van het toenemend aantal WAO-gevallen in de onderzoeksgroep, ligt
het voor de hand dat de gezondheidsproblemen in de tijd zijn toegenomen. Deze

kunnen zich op diverse wijzen manifesteren zoals in dit hoofdstuk verder toegelicht
wordt.

4.2 Beperkingen in het dagelijks leven

Omdat concrete beperkingen bij het verrichten van arbeid een belangrijke rol spelen,

komen deze allereerst aan bod. Tabel 4.1 geeft de verschillen tussen de scores van

1994 en 1999 voor het totale aantal beperkingen die men in het dagelijks leven

ervaart en voor fusieke beperkingen (zoals mobiliteit en handvaardigheid) en niet-

ffsieke beperkingen (zoals communicatieve en mentale beperkingen). Het gaat om
het al dan niet moeite hebben met 25 mogelijke activiteiten als lopen staan, tillen,
dingen onthouden, zien en horen. Deze activiteiten zullen in het vervolg in verband

worden gebracht met de eisen die het werk stelt, op grond waaryan er al dan niet
sprake kan zijn van arbeidshandicaps.

Aan de rechterkant van de tabel staat het gemiddeld aantal beperkingen voor de

situatie in 1999. Er wordt een onderscheid gemaakt naar het tpe NMA.

Tabet 4.í Ervaren beperkingenl : toe- of afnane van het geniddeld aantdl tussen 1994 en 1999 en geniddelden voor

I 999, naar type flMA. ,l g naast een geniddelde duiden op een signiÍicante afwijking in de hoogte of de

laagte van het totaalgenidddde I ttoets, weeryave vanaÍ p-.951

verschil 1999 - 1994 gemiddeld aanlal in 1999

4.1

Totaal

n- 434

t)M MG SMA

1M 136 39

HMSiI Totoal OiI

115 434 144

MG SMA HMSII

136 39 115

totaal bepe*ingen 0,8

fysiekebepe*ingen. 0,8

niel Íys. beperkingen 0,04

1,2i 0,6 0,5

1,24 0,6 0,2

0.0 0,0 0,2

0,5 s,2 10,5ö

0.4 7.3 7 ,6

0,1 t,9 2,9,1

7,49 10,8 9,4

5,49 l0,2,lr 8,4,1t

2,0 0,7* 1,0*

Tabel 4.1 maakt duidelijk dat er sprake is van een lichte toename van het aantal be-
perkingen en dat het daarbij wijwel alleen gaat om een toename van fusieke beper-

kingen. De toename van fusieke beperkingen is voor een belangrijk deel afkomstig

I Fysi"k" b"perkingen (15): moeite met staan, lopen, zitten, bukken, zitten en op-
staan, evenwicht bewaren, nauwkeurig bewegen handen/voeten, bewegen hoofd of
nek, hurken, grove bewegingen aÍÍnen, reiken, traplopen, tillen ofduwen.
Niet-ffsieke beperkingen (10): moeite met horen, zien, kleur onderscheiden, ver-
staanbaar praten, lezen, schrijven, spreken, plannen en organiseren, onthouden,
concentreren.
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van patiëÍnten met DM. Het gemiddeld aantal niet-fusieke beperkingen verandert in
de tijd weinig. De aandoeningen DM en SIvÍA gaan gepaard met het grootste aantal

beperkingen; bij DM vooral ook niet-fusieke en bij SMA (en HMSN) wijwel alleen

fusieke beperkingen. De aandoening MG gaat gepaard met relatief weinig beperkin-
gen.

4.3 AÍhankelijkheid van hulp en tijd besteed aan sociale activiteiten

De gehanteerde meting van beperkingen zoals beschreven in de vorige paragraaf kan

niet zichtbaar maken hoe ernstig en dus hoe belemmerend die beperkingen zijn.

Daartoe njn er gegevens beschikbaar over benodigde hulpmiddelen (loophulp,

rolstoel, aangepaste auto), de mate van afhankelijkheid van de hulp van anderen en

de tijd die me,n besteedt aan sociale activiteiten (hobby/sport e.d.). Tabel 4.2 geeft

een overzicht.@ijlage Itr geeft uitleg over gehanteerde somscores)

Tabel 4.2 Gebruik yan hulpniddeln, eflnn*dij*heil hulp en tijd besteed aan sociale activiteiten tussen 1994 en

I 999 en apart in I 999, naar type tlMA. lt I naast een percentagelgeniddelde duiden op een signiíicante

afwijking in de hoogte oí de laagÍe van het totaalgenddelde ( chíkwadradt en t-toets, weergave Yanaf

p-.05)

t31412

llalpnidlelco totael:

toelaÍname hulpmiddelsn

hulpmiddelgebruik in 1999

rolaoclgctuail:

toelaÍnamo rolstoelgebruik

rolstoelgehuik in 1999

aÍhanhclijhhcid halp:

toelaÍname aÍhankelÍk hulp

gem. aÍhankeliikheid in 1999

tijd sociolc eaidtoitn
toelaíname in uur per week

gemiddeld in 1999

2,3 3,8t
9,4 r t,3,lr

-0,5 .r,39

1096

48ït
8tÉ

82Xi,

3tl
75t4,Ír

l.fi Itt
370/. 41ch

0rÉ9

sÍ

3*
8tt

0,0*
5,19

.0,6

8!É

27ï.

t3*
32*

llta
31ta

4,1

23,5,Ít

0,6 .0,r

6 upw 5 upw 6 upw I upw 7 uPw

Tabel4.2laatzien dat de aftrankelij}rheid van hulpmiddelen en de hulp van anderen

bij alle NMA (behalve bij MG) toeneemt, vooral bij DM en HMSN. Patiënten met

DM en vooral SMA worden met de jaren zeer aftrankelijk van de hulp van anderen

in htrn omgeving. Toch verhindert dat patiënten met SMA niet om relatief veel tijd
in sociale activiteiten te stekeÍr. Het aantal uren dat men in dat soort activiteiten

steekt, neemt over de gehele linie licht af, het meeste bU DM.

2,8

7.7
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4.4 Het beloop van de klachten

Er zijn twee indicatoren die een beeld geven van het beloop van de klachten van de

aandoening: ervaren krachtsverlies en het totaal aantal klachten op grond van de

aandoening (zie voor de constructie van somscores bijlage III). Daarnaast wordt in
dit kader aandacht besteed aan het optreden van een andere chronische aandoening

dan NMA (co-morbiditeit).

Tabel 4.3 Co-norbiditeit, krachtsverlies en klachten op grond van de aandoeniry tussen 1994 en 1999, naar type

spieaiekte. lr9 naast een percentagelgeniddetde duiden op een signiíicante aÍwijking in de hoogte of
delaagtevanhettotaalgeniddelde(chíkwadraaten t-toets,weeryavevanaíp-.051

totaal SMAMGDM

lt3133138424n-

co-norhiditcit::

in 1994 noch in 1999

verdwenen na 1994

ontslaan na 1994

in 1994 zowel als 1999

totaal in 1999

*rachtsvcrlics:

to+laÍname krachtsveilies

% meer krachtsveÍlies

% minder krachtsverlies

gemiddeld kÍachtsv. in 1999

aaotal *lachten:

toe.laÍname aantal klachten

% meer klachten

% minder klachten

gemiddelde klachten in 1999

65%

4%

14Yo

t8%

32o(t

0.0

t5%

1zjl,

5.6

0.4

21Yt

l2s$

6.8

72%

2rl,

18%

s%

27Yt

-0.1

l69.

996

6.3ö

0.6

23Y.

r3'6

7.3

570h

2%

12Y^

29Yn

41%,1

.0.49

12ït

1816

4.39

0.4

t9rÉ

1zYr

6.2

64%

7o/r

r1%

18%

29%

0.6,1,

18%

89t

8.2

0.5

24Yr

9%

6.1

67ï,

6%

r3%

141Í,

27%

0.1

15%

896

5.4

0.3

1gir

13%

7.2

Een andere chronische ziekte naast NMA komt in 1999 voor bii 4l% van de

patiënten met MG; bij de andere drie aandoeningen ligt dit op ruim een l«rart. Er is

over het geheel een toename van l4Yo patiënten die inmiddels te maken hebben

gelcegen met zo'n andere chronische aandoening.

Gegeven de ongelijke leeftijdsverdeling over de verschillende §pen NMA is het
nodig leeftijd in de analyse te betrelJ<en. Wanneer een opdeling in jonger dan 46 en

ouder dan 45 jaar \Mordt gemaakt, dan blijkt bU MG co-morbiditeit in de oudere en

jongere groep wijwel even vaak voor te komen: 37o/obij de jongere tegetover MYo

bij de oudere groep. Ook bij SMA en HMSN bldkt het percentage co-morbiditeit
weinig te fluctueren onder invloed van leeftijd: respectievelijk 29% en 24Yo

tegenover 30Yo en 3l% bij de groep ouder dan 45 jaar. Bij DM daarentegen blijkt
co-morbiditeit samen te gaan met een hogere leeftijd: een andere chronische

aandoening blj 17% in de jongere leeftijdsgroep tegenover 4l%bij patiënten ouder

dan 45 jaar.
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De mate van krachtsvedies als gevolg van NMA blijft per saldo over vijf jaar ge'

middeld op heEelfde niveau, met een toenarne bij SMA en e€n kleine afrrame bij
MG. De toestand voor 1999 laatzier, dat het krachtsverlies het grootst is bij SMA en

relati'ef gering bij MG. Het aantal Hachten van de NMA neErnt gemiddeld met een

fractie toe (zie Bijlage III voor een overzicht van de aard van de klachten).

De invloed van co-morbiditeit op ervaren krachtsverlies en het aantal klachten ligt
bij alle ty'pen NMA in de orde van een 30% hogere score bij patiè:nten met tevens

een andere chronische aandoening. Alleen bij SMA is de mate van krachtsverlies

even groot ongeacht het voorkomen van een andere chronische aandoening. Het

blijkt dat ook de hulpbehoefte samenhang met co-morbiditeit: van 30o/o hoger (bij

DM) tot 40%o en 46%o hoger bij respectievelijk MG en SMA en zslfs 78oÀ hoger bij
MG, waar co-morbiditeit relatief veel voorkomt.

4.5 De ervaren gezondheid

Zowel n 1994 als in 1999 is de RAND 36 voorgelegd, een serie vragen die beoogt

de ervaren gezondheidstoestand gedurende de afgelopen vier weken, te meten. Aan

de hand van die meting kan een aantal dimensies binnen de gezondheidstoestand

worden onderscheiden. Eén daarvan (lichamelijke beperkingen) werd wegens te veel

overlap met andere vrageÍr in de lijst, in de meting van 1999 niet opgenomen. De

andere,n zijn: sociaal functioneren, rolbeperkingen op grond van lichamelijke

belemmeringen, rolbeperkingen op grond van ernotionele beperkingen, de mentale

gezondheid, vitaliteit, pijnbeleving, algemene gezondheid en de verwachting over de

ontwilkeling van de gezondheid.In Íigur:r 3 staat een v/eergave van de verschillen

op deze acht dimensies tussen de meting in 1994 en die in 1999. Een kolom boven

de horizontale as, duidt op een verbetering op dat aspect; een kolom onder de as

duidt op een verslechtering vergelekeir met de toestand in L994.

Figuw 3 llemhiilen tassa 1994 sr 1999 op de RAtl0 36 naar We ll*lA
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Op alle dimensies, behalve bij de vsrwachte ontwikfteling in de gezondheid, is de

ervaren gezondheidsbeleving in 1999 iets ongunstiger dan n 1994. Het grootste

verschil - ten nadele van de toestand in 1999 - is er bij 'mentale gezondheid' en in
wat mindere mate bij 'sociaal functioneren' en 'pijnbeleving'. De minder gunstige

ontwikkeling is het wat sterker, vooral op mentaal vlak bij DM. BU MG is bij

fusieke zowel als emotionele rolbeperkingen sprake van een ontw'ikÍ<eling in
gunstige richting. Bij HMSN is er een toename in de verwachting dat de gezondheid

zich gunstig zal ontwikkelen. Opvallend is dat de ervaren algemene

gezondheidstoestand, die duidelijk minder wordt brj SMA (en HMSN), juist een

gunstige ontwilJ<elin g laat zien bij DM.

In tabel 4.4 staan de RAND-scores voor 1999 weergegeven naar type NMA.
In de rechterkolom staan referentiegegevens vermeld (een steekproefvan 3235 per-
sonen uit de bevolking van Nijmegen).

ïabel 4.4 frAfil}-scores in I 999 nar type llMA; van 0 lneest ongunstig) naar I 00 (neest CunstU); lt I naast een

geniddelde daiden op een significante aíwij*ing in de hoogte oí de laagte van het totaalgeniddelde
( t-toets, weergave vanaÍ p-.05)

lt3n-

sociaal íunctioneren

Íysieke rolbepe*ing

emotionele rolbepe*ing

mentale gezondheid

vitalireit

pijnbeleving

algemene gezondheid

gezondheidsveranderino

73.9

63.0

78.6

69.2

52.0

77.5

50.6

41.8

72.7

63.5

77.8

68.6

47.4*
77.7

49.4

36.99

73.9

64.3

79.4

69.7

54.3

84.5ó

s3.3rlr

48.0,lt

75.9

64.3

78.6

71.8

56.2

75.7

50.6

3S.1*

74.7

60.4

78.8

68.3

53.3

69.6*
48.49
42.9

86.9

79.4

8t.t
76.8

67.4

79.5

72.7

52.4

Op de eerste vier dimensies verschillen de vier typen NMA amper. Op de laatste vier
is dit wel het geval: bij pijnbeleving (minder gunstig bij HMSN) en verwachte
gezondheidsverandering (minder grmstig bij SMA en DM). BU DM is ook de score

voor vitaliteit relatief ongunstig. De aandoening MG laat bij de aspecten pdn,

algemene gezondheid en verwachte gezondheidsverandering, relatief gunstige scores

zien. Ten opzichte van de referentiegroep worden de grootste verschillen gevonden

bij: de algemene gezondheid, ffsieke rolbeperkingen, vitaliteit, sociaal functioneren
en de verwachte ontwilJ<eling van de gezondtreid.
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5. Herintreders en niet herintreders

5.1 Vooraf

In totaal 35 personen zijn aan de slag gekomen na 1994 En daarvan hadden acht

personen in 1994 nog geen eerdere werkervaring. De gehele groep wordt deson-

danks aangeduid als 'herintreders' en vergeleken met 'niet herintreders': zij diena
de meting in 1994 in 1999 nog steeds geen betaald werk hebben.

5.2 Achtergronden van herintreders en niet herintreders

In totaal 120 van de 236 mensen die in 1994 geen werk hadden gaven in 1994 aan

wel weer aan het werkte willen. Meestal gaven z* daarblj voorwaarden die te maken

hadden met de ontwikkeling van de gezondheidstoestand of het soort werk dat ze

zouden kunnen vinden. Van deze 120 personen is na vijfjaar ongeveer een derde

daadwerkelijk aan het werk gekomen. In tabel 5.1 worden allereerst de achtergrond-
gegevens van de 35 wel en20l niet herintredende personen vergeleken.

Tabel 5.1 Achtergrondgegevens van herintrde$ en niet haintredec vergele*en (chikwadrutlt.toets; ns bii p>.10)

herintreders nist herintreders p-waarde

201n-
gcslacht:

man

YÍllUW

leeftijd:

oplciditg:

mar LBO

middelbaar

HB0/univ.

WA0-ait*ering 1994

had een uitkering

< 46 iaar

> 45 iaar

34.fi

65!6

34rÉ

6696

260h

544$

20.h

669l

34Ytr

34iÍ

65%

54tt

s8%

99t

.000

.001

46%

Leeftijd en opleiding blijken zoals vaker als het over de arbeidsmarkt gaat, sterke

voorspellers van herintrede. De verwachting dat mannen meer kansen zouden

hebben opnieuw aan het werk te komen, wordt niet beantwoord2. tn tabel 5.2.

worden de twee groepen opnieuw vergeleken, rnaar nu op kenmerken die verwijzen
naar de aard van de aandoening en gezondheidskenmerken.

2 Ter vergelijking: in de groep die zowel in 1994 als in 1999 betaald werk had, ligt het
p€rcentag€ wouwen op 38%.
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TeM 5.2 Aerd llllA en gezodheidskennaln van herintrdss m niet hsintdas vuldeken
(chíkwilnatlt-toets; ns bii P>.101

herintrcdars niet hedntredors pwarde

Í)M

IJlG

SMA

HMSlI

linl094 gcncteo:

co-moÈiditeil

gem.: krachtsveilies

gem. aantal klachlen

gem,: graad hulpbehoefte

gem,: tot.bape*ingen

gem. :Íys. bepe*ingen

oem.: nist Íys. bepe*ingen

2111

45tÉ

12%

21ah

40tf

33r
8tÉ

t896

28X

6,9

7,4

10,6

10,8

8,4

2,4

.05

NE

ns

ns

n3

.000t

.03

.002

.001

.001

ns

1896

4,4

6,0

4,5

7,2

5,4

1,8

Patiënten met DM treden in mindere mate toe tot de arbeidsmarkt. Van de

gezondheidsindicatoren blijken vooral relatief weinig krachtsverlies, weinig ffsieke
beperkingen en weinig hulpbehoefte, een samenhang te vertonen met een toetrede

tot de arbeidsmarkt.

De meting van de achrele gezondheidstoestand (Rand 36) in 1994 heeft weinig

voorspellende waarde voor herinhede: alleen een veÍwachte gunstige ontwikkeling

van de aandoening n 1994 blijkt een positieve samenhang met herinfede op te
leveren. Om vast te stellen welke van de eerder in tabel 5.2 vermelde variabelen een

unieke - niet tot andere kenmerken herleidbare - voorspellende waarde hebben voor

toetede tot de arbeidsmarkt, is logistische regressie-analyse uitgevoerd. Tabel 5.3

geeft hierrran de resultaten. Logistische regressie lever een 'odds ratio' op. Dat getal

geeft aan hoe groot de kans is dat hetgeen men wil voorspellen voorkomt onder

invloed van een bepaalde voorspeller. In dit geval herintrede onder invloed van

bijvoorbeeld leeftijd of een hoger opleidingsniveau. Het betrouwbaarheidsinterval

geeft de nauwkeurigheidsmarges van de voorspelling u/eer; de p-waarde de mate van

signifïcantie3.

3 Nominale variabelen (zoals bijvoorbeeld het type NMA) zijn hier en in andere

regressie-analyses ingevoerd als dummy-variabelEn. Door variatie in de keuze van

de referentie-categorie, is in gevallen waarin meer categorieën een significante bij-
drage konden hebben, de bijdrage van de laatste (redrmdante) categorie bereke'nd.
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Tabd 5-3 Logistische rqressie tu voorspelliry van herhtrede

0dds ratio (p) Betrouwbaarheidsinterval

n- 185 (29 herintredersl

geslacht

(lagere) leeÍtijd

(hogere) opleiding

VÍA0.uitkering

DM

MG

SMA

HMSII

co-moÈiditsit

(minderl krachtsverlies

aantal klachten

graad hulpbehoeÍte

fysieke beperkingen

niet Íysieke beperkingen

ns

3,8

2,4

ns

ns

ns

ns

n§

ns

t,3

ns

ns

n§

ns

(.002)

(.02)

1,6 - r 0,0

1,3-4,6

{.002} l,l - 1,5

Uit tabel 5.3 blijkt vooral de leeftijd van de betrolJ<enen van belang. Ook het
opleidingsniveau en laachtsverlies spelen daarnaast nog een eigen rol. Hier moet
echter een voorbehoud gemaakt u/orden op grond van het kleine aantalpersonen, als
gevolg van het buiten beschouwing laten van diegenen die op minstens één van de

kenmerken een ontbrekende waarde hebben. Dit kan leiden tot een znkerc
onderschatting van het belang van eerder (bij bivariate analyse) gevonden

verbanden.

5.3 De rol van vroegere arbeid bij herintrede

In 28 gevallen kwrnen kenmerken van een vorige baan gerelateerd worden aan een

herinhede; bij de acht personen zonder werkervaring in 1994 is geen vergelijking
met een eerdere werldcring mogelijk. Bij de personen met eerdere werkervaring, gaat

het om de werld<ring die men had voordat eerder reeds (voor 1994) met werken
stopte. Tabel 5.4 geeft een overzicht. De constructie van enkele van de gebruikte
variabelen wordt toegelicht in bijlage ltr.

Het ooit velricht hebben van ambachtelijk werk vermindert de kans op herinhede;
administratief werk en leidinggevend werk vergroten die kans. Eerder gerealiseerde

of verlangde werkaanpassingen en (gewenste) contacten met hulpverleners op het
werk dragen niet bij tot de voorspelling van al dan niet lrerintede.
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Tehd 5.4 Kennerken yan een vroegae arffisitaath ven lwintrdas a dct hilintrdils rcrgd*eilchi.
kwadraatlt-toets; tp bii p>.Í01

wsk in 1994 wes: hsinfiders nict hËiotÍdus p-woarde

Leidinggevend

ambachtelilk we*

administratisÍ we*
dienstverlenend wark

commercieel werk

vakspecialislisch we*
pail-time we*
had negatieve ervaring ivm aandoening

had werkaanpassing

wilde we*aanpassing

had contact met hulpv. op werk

wildo contacl met hulpv

n-

33t6

Tolr

40%

12olo

20qtr

16%

3l9ó

57Yt

26tt

32Yo

36tÉ

309É

28

13t6

22ït

20ït
rgtt
10t6

18tÉ

29tÉ

7ïYr

r996

33%

370h

23olo

r85

.006

.03

.04

ns

ns

n§

NS

ns

n3

ns

ns

ns

Hoe verhoudt de nieuwe werldsing zich tot de oude: is men er beter ofjuist slechter

aan toe in de nieuwe werldcing? Als de eerdere en huidige werklcing vergeleken

wordt, dan is de huidige baan van 28 herintreders significant (p is minimaal .05):

o vaker paÍttime werk: van 3lYo naar 76%
o minder vaak leidinggevend werk: van 35Yo naar LlYo

o minder negatieve u/erkervaringen op grond van de aandoening: van 53yo naar

t6%
o minder behoefte aan ïverkaanpassingen: vat33YonaaÍ zlyo
o minder behoefte aan contacten met hulpverleners op het werk 30% r;laar Boh

Hoewel herintreders qua leidinggevend werk en werktijden een stapje hebben ge-

daan, blijkt het huidige werk minder negatieve ervaringen in verband met de aan-

doening op te leveren en wat minder aanleiding te geven voor werkaanpassingen. De

herintreders onderscheiden zich op een aantal puntEn duidelijk van degenen die blij-
vend werk hadden. Dat komt omdat herinteders veel kenmerken delen met de groep

'stoppers', waaruit ze afkomstig zíjn. Het gaat dus in meerderheid om wouwen

(70%) en patiënten met MG (60%). Omdat de groep herinteders heel anders is sa-

mengesteld dan de groep die blijvend werk had, zijn vergelijkingen moeilijk te ma-

ken. Te constateren valt echter dat het werk van herintreders in vergelijking met dat

van blijvers, vaker parttime $/erk is (76%), tijdelijk werk (28%), werk in IIVSW-

verband (22o/o), rraar ook vaker werk als zelfstandige is (19%).
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6. Stoppers en blijvers

Vooraf

In totaal 52 personen zijn in de periode L994-1999 gestopt met werken, \ryaarvan

negen personen die alleen tussen 1994 en 1999 korte tijd gewerkt hadden.

Dezp 52 personen worden aangeduid als 'stoppers' en vergeleken met 'blijvers':
deganan die in 1999 nog steeds betaald werk hadden.

6,2 Redenen van het stoppen met werken

Van de 52 personen die stopten met werken, is van 39 personen antwoord gekregen

op een aantal vrag€n over de achtergronden van het stoppen.

Zo is gewaagd naar de reden voor het stoppen en naar de rol die de aandoening

daarbij mogelijk speelde. In driekwart van de gevallen is de aandoening de enige

reden om te stoppen of speelt de NMA een rol naast bepaalde omstandigheden op

het werk. De verhouding tussen alleen en NMA als reden en de werksituatie mede

als reden, is 50%-50%. kr de resterende gevallen was er andere reden om te stoppen

met werk dan de NMA of het werk.
Voor ongeveer eenderde van de 39 stoppers geldt dat in hun ogen het werk beter

aangepast had moeten zijn; het merendeel van hen geeft aan dat ze met zo'n
werkaanpassing hadden kunnen blijven werken. In ongeveer de helft van alle geval-

len vindt men dat er op het werk onvoldoende rekening gehouden werd met de aan-

doening en eenderde had meer contact gewild met hulpverleners op het werk.

6.3 Achtergronden van stoppers en blijvers

Behalve aan de hand van antwoorden op directe wagen, is tret ook weer mogeldk de

speciÍieke kenmerken van stoppers en blijvers op het spoor te komen. Tabel 6.1

geeft de achtergrondgegevens.
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Tabd 6.1 Achtergrodgqevens ven stappec a, iliirss uugdeks (cfri-kwdreatltiuts; ts hi! p>.101

stoppoÍ3 blifYcr pwaude

r8052

gcslacht

man

vÍ0ui,

lccftiid
< 46iaar

> 45iaar

opleiding

mar LBÍ)

middelbaar

HB0luniv.

WA0-vitluine

uitkering

.04

48j6

52!Í

521n

48ah

62?í

38iÉ

58j6

420/r

21Y.

4St6

30*

t3t6

25ït
46tÉ

29lt

17Yt

Van de persoonsgegeven is alleen geslacht van invloed: vrouwen stoppen vaker dan

Íunnen. kr tabel 6.2 worden de twee groepen opnieuw vergeleken, Inaar nu naar de

aard van de NMA en gezondheidskenmerken.

TaM 6.2 Qaodheidskenna*en vsl stoppet en bfriudrs wgele*a bhíkwedraatlt-toas; ns bii p>,10)

sloppon blijvers pwaarde

r80n-

DM

MG

SMA

HMSiI

lo ,994 gcnatco:

co-moftiditeit

gem.krachtsverlies

gem. aantal klachten

gem. hulpbehoeÍte

geín. tot. beperkingen

gem.Íys. bepe*ingen

32Y.

34tÉ

141t

20l,

27*
25oL

1r%

371*

n3

n3

n3

.92

n§

.004

.009

.03

.01

.07

.03gem. niet Íys bepe*ingen

18n

4,4

5,2

3,7

6,4

5,2

1,2

10r

6,2

6,5

6,8

8,2

6.4

1,9

Patiënteir met HMSN stoppen minder vaak met \ilerken dan patientan met een

andere NMA. Van de gezondheidsindicatoren blijken zowel krachtsverlies, klachten

van de aandoening, hulpbehoefte als beperkingen (met name niet-ffsieke) een

samenhang te vertonen met stoppen met werken.
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Om vast te stellen welke van de eerder goroemde variabelen een unieke -niet tot
andere kenmerken herleidbaÍe - voorspellende waarde hebben voor het stoppen met

werken, is logistische regressie-analyse uitgevoerd. Tabel 6.3 geeft hiervan het re-
sultaat.

Tabel 6.3 Logistische regressie ter voorspelling van stnppen net werken

0dds ratio (p) Belrouwbaafi eidsinterval

n- 197 (40 veÍtrekkers)

Geslacht

LeeÍtild

opleiding

WA0.uitkedng

Í]M

MG

SMA

HMSITI

co-morbidileit

(minder) krachtsverlies

klachten

hulpbehoeÍte

Íysieke beperkingen

niet Íysieke bepe*ingen

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

1,1

n§

ns

n§

ns

(.01) 1,1 -1,7

Uit tabel 6.3 blijkt dat multivariatt gezien, alleen krachtsverlies een significante
voorspeller voor vertrek uit het werk. V/ederom moet hier het voorbehoud gemaakt

worden dat door het uitvallen van personen met een ontbrekende waarde, het belang

van eerder (bivariaat) gevonden verbanden, onderschat kan worden.
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6.4 Het werk in relatie tot stoppen of blijven

Tabel 6.4 geeft een vergelijking van de kenmerken van de arbeidssituatie in 1994

voor de 43 personen met eerdere werkervaring. Het gaat hier om wat meer

gedetailleerde kenmerken dan eerder bij de herinteders konden worden gebruikt.

Tahel 6.4 Keonerken van een wocgere arbeidssituatie van hen die na I 994 stopten net wu*en en hen die bleven

waken (chíkwadraadt'toets; ns bii p>.10)

Werk in 1994 was:: stoppsÍ§ blilvers p.waarde

twc ucth:
Ambachteliik

AdrfnistratisÍ

Corunercieel

Dienstverlenend

Vakspecialistisch

wer* bclast:

mentsal noch Íysiek

vooral mentaal

vooral Íysiel

mrntaal on Íyri*
w ul d ra k/rq al n opl ii k L cdm :

weiniglueel

weiniglweinig

veellveel

veellweinig

leidinggevend we*
parttimo werk (max.32 upwl

een negatieve elaring

vemoeid door M wsrk

rrer dan esn arbeidshandicap

had we*aanpassing

wilde we*aanpassing

contacl mst hulp op werk

wilde contact mot huh

n-

8'l
20ofi

14.À

23Yt

21Yr

20Yr

3396

2t*
201t

42ï.

17l*

32%

l09t

23Yt

54'lt

369t

49r
42!l

5r ta

3rr
63r
12Í
43

16t(

31t(

28Vt

13t6

26Yt

151(

46!É

22*
t8tÉ

230h

15tÉ

41tÉ

2t*
27*
431É

Í6tÉ

41X

33tt

48tt

31tÉ

52ïr

22cfi

180

ns

ns

n§

n§

.01

ns

ns

n3

n8

ns

.00s

nt

nt

ns

n3

ns

n3

n3

ns

.004

n§

ns

Negatieve ervaringeÍl in de laatste werldcing op grond van de aandoening blijken
samen te hangen met vertrek uit het werk. Dat geldt ook voor het comrnercieel be-

roep en werk waaÍ de werkdnrlc laag is en de regelmogelijkheden gxoot. Ondanls het

feit dat dit type werkbijzonder geschikt lijkt voor werknemers met een verminderde

belastbaarheid, blijkt dit werk juist het voorportaal voor uitval. Werk met veel werk-

druk en weinig regelmogelijkheden dat veelal als potentieel stesserend gezien wordt

(Karaselq 1979),laat juist weinig stoppers zien.
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Multivariaat (met toevoeglng van achtergrondgegev€ns) blijken ee,!r commercieel

beroep en werk met weinig werkdruk en veel regelmogelijlfisden voorspellers met

een unieke brjdrage. Ook hier weer het voorbehoud dat het waarschijnlijk gaat om

een onderschatting van bivariaat gevonden verbanden.

Tabel 6.5 Lagistische regrexie ter voorspelling vao stoPpet net we*

0dds ratio Betrouwbaarheidsinterval

geslacht

LeeÍtiid

opleiding

WA0-uitkedng

wcil in 1994 was:

leidinggeuend

type werk:

ambachtelilk

administratieÍ

dienstverlenend

commercieel

vakspecialistisch

werk belasl:

montaal noch Íysiek

Yooral mentaal

vooral fysiek

fysiek en mentaal

we*drukhegelmogelijkheden

weiniglveel

weiniglweinig

veel/veel

veellweinig

paÍttims werk (max 32 upwl

nogetieve ervaÍingan

vermoeid door het wark

arbeidshandicaps

had we*aanpassing

wilde werkaanpassing

c0nlast Ínet hulp op we*
wilde contact mst hulp

n-

ns

n§

ns

ns

n§

n§

ns

ns

7.2

ns

ns

n§

n§

n§

2.8

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ll§

n§

ns

ns

ns

191 (34 vertrekkersl

2,2-22,2

1,2 - 6,3
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7. De situatie van hen die zowel in 1994 als in 1999 werk
hadden

7.1 Verandering van werk of werkgever

kr dit hoofdstuk gaat het over de 180 personen die op beide meetmomenten betaald

werk hadden. Omdat voor die beide meetrnomenten gedetailleerde informatie over

het werk beschikbaar is, kan nagegaan of bepaalde ontwilkelingen voorspeld kun-

nen worden aan de hand van gegevens die in 1994 verzameld werden.

Het is echter niet zo dat al diegenen die werk hadden, hetzelfde werkbleven verrich-

ten of dat werk bij dezelfde werkgever uitvoerden. In een lsvart van de gevallen is

sprake van een mutatie tussen 1994 en 1999.

Tahel 7-l l/erandering van werk oí wukgever tassen í 994 en I 999

geen verandering

andere werkgevel

ander werk

ander we* en werkgevar

tsÍugkeer na werkloosheid

r37

1l

22

5

5

76oL

6%

t2r
3t6

3r
Totaal 100'6

In het vervolg zalntder ingegaan worden op de rol die verandering van werk(gever)

speelt bij de appreciatie van het werk in vergelijking met de vroegere situatie en met

de situatie van werknemers bij wie zo'n verandering niet opfrad.

7.2 Gezondheidskenmerken van blijvers tussen 1994 en1999

Voordat op aspecten als arbeidshandicaps, vennoeidheid door het werk e.d. nader

wordt ingegaan, volgt eerst een overzicht van de ontwikÍ<eling in de groep van de

blijvers op het punt van gezondheid.

Tahel 7-2 0e ontwikketing van gezondheidsindicatoren tassen 1994 en 1999 bii hn die zowd in 1994 als in 1999

hetaaW werk hadden (n- l80l

toenarr 94-99 situath 1999

180

gsn. fysieke bepe*ingm

gem. niet.Íysieke bepe*ingen

co-morbiditeit

gem. hulpbehoefte

gem krachtsverlbs

gem. klachtsr

0,9

0,1

8%

2,2

0,0

0,1

6,1

1,4

261*

6,1

45
6,3
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Zichtbax is dathet aantal frsieke beperkingen en daarmee vooral de affiankelijkleid
van de hulp van anderen, in deze groep is toegenome,n. Ikachtsverlies en het aantal

klachten van de aandoening fluctusren per saldo wij weinig.
Tussen hen die wel e,n niet van werk(gever) veranderden, zijn geen significante ver-
schillen op het terrein van gezondheid te vinden. Ook het qpe NMA speelt geen rol
van betekenis in relatie, tot de verandering van werk(gever).

7.3 Hetwerkvan blijvers in 1994 en 1999

In deze parugraaf wordt ingegaan op de vraag of in de gegeveÍls vm 1,994 aanwij-
zingen te vinden zijn die een voorbode zijn van de ontw'ild<elingen tussen 1994 en

1999 en de uiteindelijke situatie in dat laatste jaar.

Op grond van het onderzoek n L994 was al geconstateerd dat arbeidshandicaps - het

werk kost moeite op terreinen waarnee men ook al in het dagelijls leven problemen

heeft - naar veÍwachting een probleem vorÍnen. Het bestaan van dergelijke arbeids-

handicaps is immers in feite een indicatie van een op zijn minst onvolledige

werkaanpassing. Mede op die grond is op geconstateerd dat arbeidshandicaps sa-

mengaan met een toestand waarin men het werk als te vermoeiend ervaart.

Het is duidelijk dat bij een spierziekte het verrichten van fusieke arbeid het risico op

arbeidshandicaps vergroot. Een andere factor is de mate van werkdruk die men er-

vaart en de mogelijldreden die men ziet om in het werkregelend te l«rnn€n optreden.

De mogelijl*reid in te kunnen gijpen in de eigen werksituatie kan ervoor zorgen dat
werkdruk een prettige uitdaging blijft en niet verwordt tot een situatie die vooral

stresserend is.

Blijkt het niet mogelijk om werk te vinden dat precies past bij wat meÍr nog kan, dan

kunnen werkaanpassingen uitkomst bieden ook al omdat het niet altijd eenvoudig is

elders werk te vinden dat beter passend is. Contacten met hulpverleners op het werk
*unnen een rol spelen bij het oppikken van signalen en het vertalen ervan in maatre-

gelen die het functioneren van betrokken werknemers kan verbeteren.

Naast dezr zakerheeft het eErdere onderzoek ook laten zien hoe belangrijk het is dat

men het idee heeft dat er rekening gehouden wordt met de aandoening: dat men

zich voor vol aangezien voelt, dat men toch groeimogelijl*reden in het werk behoudt

en dat de aandoening niet verslechtert door het werk.

De rnaag die nu eerst aan de orde komt, is hoe de werksituatie zich ontwilkeld heeft,

zoals bij de fusieke of mentale belasting in het werk en de verhouding is tussen

werkdruk en regelmogelijkÍreden. Tabel 7.3 geeft. een overzicht van een aantal

werkkarakteristieken: de tabel laat het verschil zier dat is opgetedan in vergelijking
met1994, hetpercentage personen die eenzelfde situatie schetst als in 1994 en de

verdeling van kenmerken in 1999.
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Tabd 7.3 ontwiklefrrU van de werksitaatb, het percentage pe$onen dat in eenzelfdc situath blccf en de sitwtie in

1999 (n- í80)

meerlmindet

na 1994

situatie geliik

in '94 en '99
situatie in 1999

wer* helast:

mentaal noch Íysiek

vooral mentaal

vooral íysiek

mentaal en íysiek

dienstverbaod:

zelÍstandige

tÍdeliik werk

in WSW

w e *dru *heg e I n o g e I ij * h e de n :
weiniglveel

weiniglweinig

veellveel

veellweinig

parltirne werk (32 upw max.l

leidinggevend we*
heeÍt aangepasl werk

wil aanpassing

contact Ínet hulpverlener

msoÍ contact mei hulpverhner

1%

.3}6

zYr

096

1Y.

0jÉ

0%

5%

.3%

3%

.3%

9*
-8tt

.3%

-4Yr

.18%

-5ti

$alt
74olr

780/o

47Y.

79olo

30%

9416

50%

211Í,

7096

37olr

92%

49ï
68n

46l.

40tít

32Yr

15%

429Í]

259ír

1896

9'É

4*
11tÉ

27%

11%

45jl,

189É

52%

20Yl

45'6

25oL

349É

18t6

Tabel 7.3 laat nen dat per saldo in de aard van het werk niet veel is veranderd, al

neemt het aantal parttime dienstverbanden iets toe en neemt het aantal werknemers

met een leidinggevende functie iets af. Veranderingen in de aard van het werk teden
minder op ( de kolom 'situatie gelijk') als het werk uitgesproken mentaal of ffsiek
gericht $ras en het werk veel werkdruk maar ook veel regelmogelijkheden kende.

Parttimers blijven parttime werken en dat geldt eveneeÍls voor zelfstandigen en

werknemers in deV/SïV. Er is een lichte afrrame van h€t aantal werknemers dat een

werkaanpassing heeft en z§'r, aanpassing wil. Er is een forse afirame van contacten

met hulpverleners op het werk, tenvijl de behoefte aan een dergelijk contact ook op

een wat lager niveau uitkomt.

Het werk van hen die van werk(gever) veranderen

Als de positie van hen die van werKgever) veranderden apart bekeken wordt, dan

njn er duidelijke verschillen. Bry de veranderaars neemt aantal gewerkte uren per

week af: een afrrame van 8 uur tegenover een afrrame van gemiddeld circa 2 uur per

week bij de overigen. Ook is er sprake van een verschuiving in de aard van het werk:

bij hen die van werk(gever) veranderden neemt het flsiek en mentaal belastende

7.4
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werk af yan 25yo traaÍ l0% €n groeit de categorie Ssiek noch mentaal belastend

v/€rkvan 1%onaar20%o.

h 1994 leek het werk van veranderaars qua mentale en ffsieke taakeisen sterk op

dat van de overigen, ÍrraÍn dat geldt niet voor de ervaren tempodnrk Die was signifi-
cant hoger bij degenen die van baan veranderden. Na 5 jaar blijkt de tempodnrk in
de nieuwe werkomgeving gedaald naar het niveau van de overige werkenden. Bin-
nen de gehanteerde tl,pologie van werkdruk en regelmogelijkàeden komt dat bij hen

tot uitdrukÍ<ing in een verschuiving naar het type werk met weinig werkdruk en veel

regelmogelijkàeden: van l4o/o naar 27%o. Zij die van werk(gever) veranderden had-

den vaker een leidinggevende functie (35oÀ om24Yo) maar verliezen die in ongeveer

dezelfde mate als de anderen (naar 26% om 18%).

De lichte afrrame van het totaal aantal personen met een werkaanpassing komt ge-

heel voor rekaning van de personen die van werk(gever) veranderden en eerst in
48oÀ vande gevallen en in de huidige baan in 30%o van de gevallen een werkaanpas-

sing hebben. Ook ten aalrrzisn van de afirame van de behoefte aan werkaanpassing

geldt dat die afrrame afkomstig is van hen die van werk(gever) veranderden: een

afirame van 3lYo naar l0%o. Bij de fluctuaties in (gewenste) contacten met hulpver-

leners speelt verandering van werk(gever) geen rol.

7.5 Eruaringen op het werk en arbeidshandicaps

Hoe kijkt men tegen het werk aan, hoe ondergaat men het en in welke mate tredeÍl

arbeidshandicaps op? De situatie van 1994 op deze onderwerpen wordt in de

tabellen 7.4 et7.5 vergeleken met de toestand in 1999. Tabel 7.4 gaat in op de

ervaringen in het werk en tabel 7.5 op arbeidshandicaps. Naast het aantal

arbeidshandicaps wordt ook het aandeel weergegeven van de beperkingen uit het

dagelijks leven dat in het werk tot problernen leidt ('aandeel').

Tabel 7.4 ErvarÍryen op het wuk:hct aldo qua toe oí aínane tassct 1994 en lgg9, het percentage waarbii gun

vuandering optredt ea de situatie in 1999 ln- 180)

saldo 94-99 onveranderd situatio in 1999

we* is vemoeiend

werk bevalt al mat al niet'good'

-2lÍ,

.2ït

.r 16

ETclt

4696

73ït

ux
33tr

441tnegatieve eryaringen ivm aandoening
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TaM 7.5 Genidddd eantal arheidshailicaps: het saldo qua toe- of aínann tassen 1994 en 1999, het aaded van

fuperkhgen uit het dagdiiks leva ddt op het wuk tot noeite net taakeisen leidt (baded') en het gmil-
deld aantal in I 999 (n- I 80)

saldo 94.99 'aandeel'94à99 gemiddeld in 1999

arbeidshandicaps

gem.fys arbeidshandicaps

gem. niet-Íys aÉeidshandicaps

-0,32

.0,14

.0.07

30%r22%

28lÍ)23%
32lÉ)23olr

't,66

1,36

0,25

Er blijkt per saldo weinig verschil in de wijze waarop werknemers in hun vrerk in
1994 en in 1999 ervaren. Er is sprake van een afrtame van het aantal arbeidshandi-

caps. Opmerkelijk is dat met name het aandeel arbeidshandicaps op het aantal be-

perkingen die men in het dagelijks leven ewaaÍt, zo drastisch is verminderd; het gaat

van 30%o naar 22%o. Vooral het aantal niet ffsieke beperkingen die in het werk tot
moeite met dergelijke taakeisen leidt, neemt nogal af.

Hoe is dat bij personen die tussentijds van werk(gever) veranderden? In sommige

opzichten bleek hun uitgangssituatie in 1994 ongr.rnstiger dan die van de overigen:

het werk beviel in 1994 minder vaak 'goed' (52%) en het aantal arbeidshandicaps

lag wat hoger (2.6 tegenover 2.0 gemiddeld). h de nieuwe werksituatie blijkor deze

hogere scores ongeveer terecht te komen op het niveau van degenen die niet van

werk(gever) veranderden. De mate waarin men het werk vermoeiend vond en vindt
varieert amper tussen de twee onderscheiden groepen.

Een voorspelling van ontwikkelingen in werkelvaringen en van
de toestand in 1999

Ía dez.e paragraaf gaat het om de waag of veranderingen in de manier waaÍop men

het werk ervaart voorspelbaar zijn. De daartoe uitgevoerde multivariate analyse (li-
neaire regressie) is gericht op een voorspelling van scores in 1999 op basis van de

uitgangssituatie in 1994 (tabel 7.6). Het resultaat van de analyse is een bèta-waarde

die een indruk geeft van de sterkte van het verband. De 12 geeft de totaal verklaarde

variantie: de mate waarin de gehanteerde voorspellers in staat zijn de variatie in het

voorspellen fenomeen te verklaren. In het geval van de arbeidshandicaps kon niet
gebruik worden gemaalÍ van de typering van het werk in mentale of ffsieke taken.

Daarvoor is er te veel overlap tussen deze t1pering van het werk an de vaststelling

van arbeidshandicaps. Hier is gekozen voor de §ryering: administratiet dienstverle-

nend e.d. (zie bijvoorbeeld tabel6.4).

7.6
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Tefut 7.6 lloorspellbg wo de score 0p werkuwrhgen net bdttilp ven fineehe rcgasie op gnnd van pqsoorckewns*u,

krachtsvsfia m waksn akq, in í 994 en de ontwiktilng deuin tassen 94 n gg (n- | 58); > dutft op ecn

t(Nraneu < oputefmnctassn 1994u 1999

score in I 999 op:

geslacht

(hogerc lleeftijd

andere werk(geveÍ)

type llMA

sinds 1094

krachlsYerlies

> *rachtsverlies

mentals teksn

) ncntalc te*en

fysieke taken

> fysieke taken

leidinggevend we*
>leidirygeYen

we*druklregelmogeliikheden

> wakdru* < regelnohdii*h

wukweek

> wer*wcek

aÉeidshandicaps

> arbeidshadicaps

aanpassing hulpmiddel

aanpasing weÍktiidon

aanpassing teekontasting.

aanpassino taak

nqatiew aandul
anadryn arb hardb

bàta hàta

ns ns

0,16 ns

ns ns

ns ns

ns 0,20

0,15 ns

m

m

ns

0,20 ns

ns ns

-0,15 ns

n§m
ns ns

ns n3

Ítt ns

m

n§

ns ns

mn3
ffins
0,36 ns

wens weos

ceryassiry contact

bàta bàta

n§ n§

ns ns

-0,19 ns

ns n§

0,28

0,38

ns

n§

0,24

n§

0,16

n§

ns

lt§

n3

m

n3

ns

n3

.0,18

ns

0,22

vamoeilheil

bàta

ns

n§

n§

ns

ns

0,16

ns

ns

ns

ns

n§

ns

ns

ns

n3

NE

n§

ns

n3

ns

nt

nt

arbekls-.

tevrduhdl

bàta

ns

ns

ns

ns

n3

ns

ns

nt

ns

ns

ï
n§

nt

n3

ns

ns

-0,27

NE

ns

n3

ns

n3

n3

ns

ns

ns

ns

ns

n§

ns

n3

n3

n3

n3

n§

0,19

n3

ns

n3

vemoeidheid

tevredenheid

negatieve ervaringen

arbeidshandicaps

wens aanpassitq

wal§ conlact

verklaarde variantie 12

0,45

23'lt

0,35

20Yr

0,28

33t6

0.26

17!Í

o.'.24

3396

0,31

rstÉ

De voorspelling van ontwikkelingen van de toestand in 1999 op grond van de uit-
gangspositie in L994,laat zien dat:

- ervaÍen vermoeidheid door het werk en arbeidssatisfactie relatief goed voor-

spelbaaÍ zijn op grond van dc vermoeidheid en de arbeidssatisfactie in 1994;

- negatieve ervaringen op grond van de aandoening en de behoefte aan een

werkaanpassing relatief goed te voorspellen zijn op grond van de gehanteer-

de voorspellers;

- eÍvaren vermoeidheid toeneemt bij een toenemend krachtsverlies;

- arbeidssatisfactie afrreemt bij de toename van arbeidshandicaps;
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- negatieve ervaringen op het werk op grond van de aandoening same'nhangen

met een hogere leeftijd, meer krachtsverlies, meer ffsieke taken, het verlies

van leidinggevend werk en (vooral) een werkaanpassing in de vorm van een

aanpassing van de taak;

- het part van de beperkingen uit het dagelijks leven dat in het werk tot ar-

beidshandicaps wordt, groter is bij een hoger niveau van l«achtsverlies in
t994;

- men vaker behoefte aan een werkaanpassing heeft wanneer men niet van

werksituatie veranderd is, meer l«achtsverlies had en heeft gekregen, meer

frsieke taken had, leidinggevend werkhad, een taakaanpassing heeft gekre-

gen en geen werkaanpassing qua werkÍijden;
- men meer contact met hulpverleÍrers op het werk wil als men in 1994 een

werkaanpassing door middel van een technisch hulpmiddel had gekregen.

De aanpak zoals hierboven besproken waarbij men de uitgangspositie van de voor-

spellen variabele in de analyse meeneemt, heeft als nadeel dat veel van de variantie
wordt weggenomen door het opgenomen beginniveau. Dat laatste is bij zo'n analyse

echter noodzakelijk omdat het startniveau voor een deel de mogelijkheid van toe- of
afirame bepaalt: lage scores zullen eerder stijgen en hoge scores eerder afrtemen.

Een andere aanpak is zich te concenfreren op werknemers bij wie een toename of
aftrame opfreedt. Het nadeel daarvan is dat het slechts om de ervaringen van een wij
kleine groep gaat, namelijk de groep waarbij een verandering optreedt. We hebben

daarom in de presantatie van resultaten in de hoofdtekst gekozen voor die in tabel

7.6.De resultaten van de andere vorÍn van analyse zijn opgenomen in de bijlage
samen met de tabellen waarop de overzichtstabellen gebaseerd zijn (bijlage3: tabel

Itr-I1 tot met Itr-17). Hier wordt kort ingegaan op het resultaat van een dergelijke
benadering die aanvullende informatie verstrekt.

- toeÍrame van verÍnoeidheid door het werk wordt voorspeld door een hogere

leeftijd, meer uren per week gaan werken, meer arbeidshandicaps en minder
vaak een eerdere aanpassing door een hulpmiddel;

- toename van arbeidssatisfactie wordt voorspeld door het laijgen van lei-
dinggevend werk krijgen en een afrtame van arbeidshandicaps;

- een toename van negatieve ervaringen op het werk op grond van de aandoe-

ning wordt voorspeld door niet van werksituatie veranderen, een toename

van krachtsverlies, een taakaanpassing en niet een aanpassing door taakont-

lasting;
- een toename van het aantal beperkingen dat tot arbeidshandicaps wordt,

wordt voorspeld door een toename van krachtsverlies, werkmeteen ongun-

stige verhouding tussen werkdruk en regelmogelijkàeden en het niet hebben

van een taakaanpassing;

- een toename van de behoefte aan een werkaanpassing wordt voorspeld door
het hebben van vooral ffsiek wer\ werk met een ongunstige verhouding
van werkdruk en regelmogelijklreden en een werkaanpassing in de vorm van

taakontlasting;
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Er worden lanp deze weg aanwijzingcn geyond€n voor dc ongtmstigc uitwcrting
van we,lt mct vooral fysickc tak€& werk met rrcel tc,ryodnrken wcinig regeltakn

cn de vcrschille,n in effccten van bcpaaldc §rycn wcrloanpassings,n.

Tot slot blijft nog de vraag oner in hocrrcrrc bcpaaldc ervaring€n in hct werk cr wcl-

licht toe leideir dat msn op zoek gaat naar andsr werh h totaal 14 pcrsonen (87e)

zijn op znektaar ander werk. De meest genoenrde redeir is het verumcht€ betÉre

salaris (7 rnaal), werkmet een andere ohef (6 maal), wcrkmet andere collega's em

het werk zelf lsmÍlcÍl indeleir (beide 4 maal). Het gaat wat vaker om werknemers

met DM (7 van de 14) e,!r om wer*nemers die het werkniet 'goed' beYalt (9 van

de 14).
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8. IIet oordeel van de chefover het functioneren

8.1 Inleiding

Zoals al eerder beschreven, is bd het de wagenlijst die aan de werknemer werd toe-

gestuurd, een vragenlijst toegevoegd voor de directe werkchef. Van hen die op beide

meeknomenten werk hadden, is bij 93 werknemers (54%) bekend hoe de werkchef

hun functioneren beoordeelt; daarnaast zljn er zulke gegevens over 13 herinfre-

ders.Het functioneren is beoordeeld op 14 aspecten Bij de beoordeling werd ge-

waagd naar een vergelijking met overige werknemers in de af<leling: ligt het functi-
oneren in vergelijking onder niveau (-), op niveau (:) of boven dat niveau (+). Er
worden over 12 aspecten, drie hoofdrubrieken onderscheiden 4

I productiviteit:
de productiviteit, de snelheid van werken,het zich houden aan aflevertijden

II lcwaliteit van werken:
de kwaliteit van het afgeleverd werlg de betrouwbaarheid van de

productiekwaliteit, de zelfstandigheid in het werlg de bijdrage aan de verbete

ring van de werkwijze en de bijdrage aan de verbetering van het product;

III flexibiliteit:
de flexibiliteit qua product, de flexibiliteit qua taah de flexibiliteit qua samen

werking, de flexibiliteit qua werktijden

8.2 De beoordeling in globale termen

In tabel 8.1 staat een weergave van de beoordeling door de chef in termen van de

verhouding tussen het al dan niet of gezamenlijk voorkomen van plussen en minnen.

Tabd 8.1 HeÍ oordee! yan de cheí sanergerat naar type ilMA en apart voor herintredersl; O9 nxt cen gsn*tdd-

de duiden op een sbnificante aÍwÍikirg in de hoogte oí de laagte van het totaalgeniddeldc I t-toets, weet-

gave uanal P'.05)

herintreders

l0

alleen minmn

plussen en mimen

gaen min

alleen plus

24$
27!Í,

r8%

32Yo

489a,li l5%

26![ 37lÍ

r3tt rstÉ

r3%* 3396

5tt

8tt

í5't
54%

r0r
3096

40%

20!*

rSta

21lÍ

1zq.n

4916ö

4 Nrrct de 12 aspecten in de drie rubrieken, werd (indien aan de orde) gevraagd naar het gebruik van

materialen en naar het benodigde correctie ofherstelwerk.
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Tabel 8.1 laatàenin de helft van de genallen er niets is aan te merken op het functi-

on€ren van werknemers met een NMA. In een derde van de gevallen zou m€,!l eigen-

ldk zelfs meer kunnen dan het huidige werk rn"aagt. De minder gunstige beoordelin-

gen kome,n voor het merendeel op het conto nan werknemers met DM: de helft van

hen krijgf alleen minnen en slechts een krvart geen min of alleen plusse,n. De kleine

groep hervatters met een beoordeling door de chef, wordt meestal gunstig beoor-

deeld.

h eerder onderzoek onder arbeidsgehandicapte werknemers en niet

arbeidsgehandicapte collega's, is hetzelfde instument voor meting van het

functioneren toegepast (Andries et al, 1998). Op grond van gegevens uit dat

onderzoelq lururen vergeldkingsgegevens worden gepresenteerd (tabel 8.2). Omdat

niet gecorrigeerd kan worden voor persoons- en omgevingsgegevens, is die

vergelijking alleen als indicatief te interpreteren.

ïabel 8.2 llet oorded ven de cheí voor llllA-populatie werkenden op heide tijdstippu eo vergeliikhryqroq van

arhcidsgehondiceptcn en niet atbeidqehadicapte collqab uit cada odernet lAndria a al, 19981

Ver0eliikings0roep collega's]tIMA

werkend 94.99

Veqelijkingsgroep

aÉeidsgehandicapten

alleen minnon

plussen en mimut

geen min

allesn plus

Tabel 8.2. laat zien dat er veel overeenkomst is tussen de beoordeling van

werknemers met NMA en een brede groep van arbeidsgehandicapte werknemers'

Het meest opvallend verschil is een groter aandeel louter positieve beoordelingen bij

werknemers met een NMA. Werknemer§ met MG, SMA of HMSN lijken in de

wijze waarop zij beoordeeld worden meer op niet arbeidsgehandicapte werknemers.

11ll

t6lÉ

38t6

35jÉ

25Yt

28ï.
25ttt

23rlt

24ït
27Yt

18'6

32'lt
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8.3 Het oordeel in termen van productiviteitr lrwaliteit van werken
en flexibiliteit

In tabel 8.3 wordt het eerder totaaloordeel opgesplitst in beoordelingen op de drie

deelterreinen: productiviteit, kwaliteit van werken en flexibiliteit

Tabel 8.3 Het oordeel in ternen van productiviteit, kwaliteit van werken en flexibiliteit voot het totdal en naar type

tlMA); 4t9 oaast een geniddelde duiden op een signiíicante afwijkiry in de hoogte of de laagte van het

totaalgeniddelde ( t-toets, weerydve vanaf p-.05)

totaal DM

33t02793

ninstens één:

min op productiviteit

min op kwaliteit

min op Ílexibiliteit

28jl,

19%

39%

48'6O

39%,1

56%A

30%

220/o

41olo

109ó

0%

200h

18%

10%

30%

plus op productiviteit

plus op kwaliteit

plus op Ílexibiliteit

250h

37%

25tl,

13%

l7%v
r39É

r5%

370h

1596

400h

40%

40il

36%,i

48%

36%,tr

Vergelijkenderwijs blijkt de flexibiliteit wat vaker aan lrritiek onderhevig dan de

productiviteit en kwaliteit. Dat betreft vooral werknemers met DM en in iets minde-

re mate ook werknemers met MG. Op alle terreinen is de beoordeling van werkne-

mers met DM significant ongunstiger. De verschillen tussen §ryen NMA zijn groter

bd de min-beoordelingen dan bij de plus-beoordelingen. Bij plus-beoordelingen

scoren werknemers met HMSN hoger bij productiviteit en flexibiliteit; de werkne-

mers met DM lager bij loraliteit. In tabel 8.4 wordt wederom een vergelijking ge-

maakt met in eerder onderzoek gevonden resultaten.

Tabd 8.4 Het oordeel in ternen vao productiviteit, kwaliteit van werken en flerihilileit tlMA werhend tussu 94-99

en rcrgelij*irygroep arbeidsgehandicapte waknenas en niet uheidsgehandicapn collqe's'uit eudu
oilcnoek (Adries et al.l998l 1998)

tlMA lrageliikingsgruep arheidsge- lrugelij*tugqroep
werkenden 94 hailicapten collegab

99

235 285

ninstens één:

9i

min op prcductiviteil

min op kwaliteit

min op Ílexibiliteit

28ït

1996

39%

30tt

25lt
36'6

l2Yt

14Yt

17,h

plus op productiuiteit

plus op kwaliteit

plus op Ílexibiliteit

25olt

370*,

2t!Í,

17jf

40'f

26tt

28ït
411r,

29'í,
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De vergelijking tussen werknerners met een NMA en eeÍl de groep arbeidsgehandi-

capten uit eerder onderzoek laat weinig verschilleir zie,lr. Alleen de krraliteit van

wErke,n staat bij werknemers met NMA iets minder ter discussie.

kr tabel 8.5 wordt - naast het tlpe aandoaning - een heel scala van kenmerken van

het werk en (de gezondheid van) werknemers betrokken in een vergelijking met de

beoordeling door de werkchef in negatieve an in positieve zin.

ïabet 8.5 lineahe regreNe op basis Yan gegercns uit 1999 in sanenhary nct
nin- en plas- beoorddingm door de chef (n-&il

min-beoordeling plus.beoordeling

bHaBèta

Geslacht

(hogera) loeftiid

opleidingsniveau

veranderd Yan werk(gever)

DM

SMA

MG

HMSttl

Krachtsvedies

msnteal,fyshk geen van beide

leidinggevend we*

Werkdrukl regelmogeliikheden

Werkweek

aÉeidshandicaps

aanpassing gerealiseerd

aanpassing gswsmt

nè9. Eruadngen ivm aandoening

verklaarde variantie 12

ns

ns

ns

ns

0,36

ns

ns

ns

ns

-0,21

n§

ns

.0,30

ns

ns

ns

0,40

33%

0.003

0.003

ns

-0,21

n§

nt
.0,29

n§

n§

n§

ns

ns

n§

ns

0,30

ns

ns

n3

n§

2216

0.00r

0.070.000

0.04

0.04

Ook multivariaat blijkt dat de aandoening DM samengaat met meer ongunstige

beoordelingen. Werlnemers die meer dan 32 uur per week \ilsrken en zij die werk

hebben dat weinig mentale en fusieke eisen stelt, laijgen minder minneÍl. Er blijkt
ook sprake van wederzijdsheid in de beoordeling: werknemers die minder gunstig

beoordeeld worden hebben meer negatieve ervaringen op het werk in verband met

de aandoening, met name vanwege het gevoel door de aandoening minder

promotiekansen te hebben.

Plussen blijken aan de hand van de gekozen kenmerken minder malÍ<elijk te

verklaren dan minnen. Een lagere leeftijd speelt een gunstige rol evenals een

fulltime dienstverband. De aandoening DM heeft een ongrrnstig effect op het aantal

plussen.
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Bijlage I

Resumé van de resultaten van het onderzoek
'Werken met een neuromusculaire aandoeningt in 1994

Resumé van de resultaten van het onderzoek

'Werken met een neuromusculaire aandoening' in 1994

Resultaten van het onderzoek uitgevoerd fur 1994 onder circa 1000 per,sonen met een

nerromusculaire aandoening, laten zirrr,dateen arbeidsloopbaan zelfs voorpatiënten

met ernstige beperkinger,r, heel wel mogelijk is.

Berekend is dat -gemiddeld genornen - voor mannen een loopbaan van 3l jaar en

voor vrouwen een loopbaan van26 jaa4 verwacht rnag worden.

De ervaren gezondheidstoestand en het aantal en soort beperkingen dat patienten

ondervinden, verschilt aanzienlijk tussen de vier typen aandoeningen. Lichamelijke
beperkingen bldken belangrijk maar in veel gevallen niet doorslaggevend voor een

arbeidsca:rière. Zo blijken patiënten met spinale Spieratrofie die wijwel allen licha-

melijk zrv.laar gehandicapt zijn, zelfs betere kansen te hebben dan gemiddeld om aan

het werk te blijven. IIet feit dat nj vaak al van jongs af aan met de gevolgen van

dez'e ziekte geconfronteerd worden zou als een voordeol l§unn€n werkeir bij de aan-

passing aan de bijzondere eissn die daardoor aan hen gesteld worden. Zij die op

latere leeftijd door Gen neuromusculaire aandoening getoffen worden, zullen meer

moeite hebben met die aanpassing; zij worden immers gedwonge,n af te wijken van

reeds ontwikkelde gedragspatronen. Op grond van de onderzoeksgegev€lts wordt
duidelijk dat naast beperkingen op lichamelijk vlalq zeker ook het verlies van moge-

lijl<heden tot communicatie, het afnemen van mentale vermogeÍns en het mogelijk
effect van de ziekte op de gelaatsuitdrukking, v&Íl invloed zijn op de kansen op de

arbeidsmarkt.

Ondanks het feit dat de arbeidsdeelname van patiënten met esn neuromusoulaire

aandoening na het 34e levensjaar relatief sterk afrreemt, blijk het mogel{jk de ar-

beidsloopbaan te verlengen door het werk aan te passen aan de resterende rnogelijk-
heden van de betrol«*enen. Werknemers met aangepast werk hebben meer kans om

aan het werk te blijven en velen van hen die in de voorgaande jaren met werken

waren gestopt, geven aan dat ze hadden kunnen doorwerken als in hun werk een

voorziening was getroffen in verband met hun aandoening.

Van degenen die nog aan de slag waren ten tijde van het onderzoek is nagegaan

welke problernen zij in het werk ervaren en welke kenmerken van het wcrk daarmee

samenhangen. kr lrct algemeem kan geconcludeerd worden dat licharnelijke aÍbeid

ongeschikt is voor personen met een neuromusculaire aandoening. Bij het plannen

van een opleidingstraject en de begeleiding daarbij zou al met dit gegeven rekaning

moeten worde,n gehouden.

Werkaanpassingen kunnen de arbeidsloopbaan van personen met een neuromuscu-

laire aandoe,ning verlengen, maar het blijkt dat dit in de praktijk neerkonrt op indivi-
dueel maatwerk Daarom v€rgen die aanpassingen meer aandacht daa daaraan nu

vaak gesohonk-eir wordt. De door werknemers gewaagde aanpassitlggl ligggÍt me-
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r€r1§cels op hot temin van d€ eÍvarem werkdnrk iaoom lagor tffiIpo lsiltnsn wqker\
korter krmnen wer*cn e-Ír m€er r{i}reid hebbem om het werk naar eige,t irrzicht in te

krmnen riohrcn.
De algehele beoordeting van het werlsituatie blij** niot sagrs,ll te hmg€Él nret ken-

merken nan de ziekte. Dat houdt in dat zelf,s voor rreÍrsen mot ennstige beperkingpll

het werk heel beuedigend kan zijn. Het is echter wel zo dat werknemers die vinden

dat hun werk eigenlijk (verder) zou moeten worden aangepast en/of werknerners die

als gevolg van hun aandoening negatieve ervaringen in hun werk hebben - zoals die

in de omgang met anderen op het werk - duidelijk minder teweden zijn met hun

werk.
De acceptatie in de werkomgeving van beperkingen die de ziekte oplegt en het

daarmee rekening houden in de aard van de werkzaamheden, zijn dan ook erg be-

langrijk voor het aan het werk helpen en houden van patiè:nte,n met eeir neuromuscu-

laire aandoening. Bijzondere aandacht is nodig voor maatr€geletr die de werkdrnk

binnen grerrzon tunnen houden, speciaal die welke er op gericht zijn de wijheid te
vergroten het werk naar eigen inzicht in te kunnen richten.
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Bijlage III Verantwoording: somscores en tabellen

Aspecten Yan gezondheid

Hulp-score
Een gewogen score over hulp bij: persoonlijke verzorging (wegng 6), lichte werk-
zaamheden (wegrng 5), zwaardere werkzaamheden (weging 4), koken (weging 3),

boodschappen doen (wegrng 2), vervoer (wegng 1), vermenigvuldigd één (gedeelte-

lijk) of twee (volledig). De resulterende score loopt van 042.

Tabel lll.lAfhankelíkheid van de hulp van ardaen in de netingen in 1994 en 1999

1 
gs4

aíhankelijk Yan hulp hij:

persoonlilke verzorging?

(zich wassen e.d.)

lichte werkzaamheden?

(aÍstofÍen, aÍwassen e.d.)

zwaardere werkzaamheden?

(bed opmaken, stoÍzuigen e.d.)

koken?

boodschappen doen?

uw veÍvoeÍ buitenshuis?

gedeehelii*

6%

14Y.n

27Yl

volledig

816

voiledig

596

109É

r3tÉ

15tt

Gedeeltelii*

r0%

20%

31%

t7*
31tÉ

221tr

211n

7.h

r0%

l20h

12ït

270$

18%
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Klachten-score
Optelling van2l mogelijke klachten; score: van 0-21.

Tabd il1.2 tleth,e von lhchten ry 1rond ven un llMA in 1994 ctt 1999

Klachten 1994 1 999

spie*rampenlspierldllingen

stijve spieren

Spierpijn

stijve gewrichten

piinliike gewrichten

losse gewrichten

yargroeiingen aan de wenelkolomlborstkas

vergroeiingen van de lsdematsn

YsÍmindeÍdo tast- en pijnzin

slapendldoÍltintehnd geuoel in ledematan

koude handenluoeten

dubbelzien

Hangende oogleden

veminderde gelaatsuitdrukkinglmimiek

slapedgheidf Íutloosheid

bij inspanning snel krachtelooslmoe geuoel in hd

gebrek aan eetlust

moeililke ademhaling

incontinentie

uerstoppingldiarrss

decubitus (doorligplekken

problemen met het slapsn (inslapen, dootslapenl

problemen met vriien

58tÉ

53%

410/r

29Vr

28Yt

t*
llr
l8Í
21ïo

37ït

649É

24Yl

37Yr

35%

53tÉ

7gr
7ah

16tÉ

99t

23l*

20h

allcen in 1999

allunin 1999

52Y.

61ï
48t6

43Yt

36tt

1zÏl
9ll
t7*
20ït
40tt

66%

22YÀ

36%

38%

56lt

74ï[
59É

199t

t39É

26'lt

2%

29'lt

20Yr

Krachtsverlies-score
over zes gebieden van het lichaam: een bee{e (1), volledig (2); score loopt van 0-12.

Tabel lll.3 Krachtstalies tijdcns de netingen in 1994 en 1999

l999r 994

krachtsvedios

in handmfvingrs?

in ondsramrn

in bovenarrrnlschouder

nekspieren

uoetenlondeÉenen

bouenbenenlheupen

beetie

48tÉ

41X

36tt

34n

35lÉ

2SÍ

treel

331É

33tl

rSlt

17,h

43%

29'L

beetie

50tr

42*
40tÉ

38tí

36tí

3r ta

veel

28ï,"

3r tt
18r
15r
4ltt
28*
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'lVerkaspecten

Vermoeid door het werk -score over twee items:

'werk is te vermoeiend' en 'ik zou het eigenlijk kalmer aan moeten doen'

Tahel ll 1.4 llernoeid door werk tijdens de netingw in I 994 en I 999

te vermoeiendslkalmer aan I 994 I 99S

geen van beide

één van beide

510h

21oh

59%

240h

22oL

Negatieve ervaringen in het werk op grond van de aandoening:

scoÍe over 3 onderwerpen: het werk verergert de aandoening: promotiekansen door

aandoening verminderd: en negatieve sociale ervaring (collega's enlof chef: maken

negatieve opmerkingen er/of houden niet voldoende rekening met de aandoening)

Taheltt.S ilegatieve ervaringen in het wer* op grod uan aandoening tijdens de netingen in 1994 en 1999

onderwerp r994 t999

170í

werk verergert aandoening

mindu promotie

negatieí sociaal

7Yt

36%

16%

I$
33%

220$

Mentale en fysieke taakeis

Typologie van werkzaamheden op basis van taakeisen

Ssieke taakeisen::lopen, bulken, reiken, hurken, grove bewegtngen aÍmen,

tillen, duwen, werk in voorovergebogen houding;

mentale eisen: zitten, opkomen stoel, lezen, schrijven, spreken,

concenteren, onthouden, werken met computers,

plannen en organiseren

ïahel lll.6 àeniddeld aantal fysie*e en nentale taakeisen in het werk tilhns de netingeo in I 994 en I 999

Tarkeiren t994 1999

Fysieke

Mentale

2.7

6.5

2.6

6.2
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\ilerkd ruk-regelmogelij kheden

Typologie van werkdnrk en regelmogelijl*reden:

werkdruk in hoog tempo werkan, werk op tijd klaar moeten hebben)

regelmogelijkheden: zelf bepalen in het werk van: volgorde van werken, manier

van werken, werktempo, hoeveelheid werk, palrzes

Tahel lll.7 Qeniídeld aantal werkdru*itens en rqelnogelijkheden tijdens de nuirgen in 1994 eo 1999

0nderwerp r999rg94

Werkdruk

Bmelmoseliikheden

1.5

3.8

1.4

3.7

Typen werkaanpassingen

Onderscheiden worden aanpassingen:

- in werktijden: andere werltijden/korter werk/andere pauzeregeling;

- met hulpmiddelen : hulpmiddelen/ander meubilair/ander gereedschap ;

- met taakontlasting lager werkÍempo/meer hulp/zelf werk indelen;

- met andere taak weglaten taken/taken erbij/ bijscholing.

Tabel lll.8 Typat wakoeryasshryen tMens de nethgen io 1994 en 1999

r994 I 9Sg

aanpas:$t g Anwaig aanwaE

13tÉ

1stt

l1tÉ

9tÉ

27ch

230/t

29?í

tgtt

l8tÉ

14ttt

l5'l
l3'6

27r
r8'É

$r
r6ta

TÍden

hulpmiddehn

ontlasting

Taak

Contacten met hulpverlenerc op het werk

Tabel lll.9 Contactet net Wa, halpvulenus op het werk

1999

ranwuig

Sllt
gewsnst

21Yr

8%

1 1lÉ

aanwgzrg

zSYrtubo.dienstl

bedrijÍsarts

Personeelszaken

Maatschappeliik weÍk

arbeidsdeskundige

Barososkeuzoaduisqrt

26Vr

tltÉ
alleen in 1999

allegl in 1999

1l%

3tÉ

89É

ltf
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Tabd lll.l0 Aldan niet (partieel of volldig) WA0-uitkahusgercchtifl tassen 1994 en 1999

totaal aanlrl

Beide iaren geen UÍ40-uitkedng

in 99 geen (partiëlel WA0-uitkering meet

in 99 geen ((volledigel WA0.uitkedng meer

na 94 partiËle YÍA0.uitkeilng gekregen

na 94 volledige WA0-uitkering gekregen

Beide jaren partiële VÍ40-uitkeÍing

van volledig naar partieel in 99

Beide jaren volledige WA0-uitkedng

van pailieel naar volledig in 99

Totaal

Mïl
t%

1'lt

9%

21Ytr

40$

zYr

l3%

4%

r0096

198

6

4

43

96

t9

1l

60

r8

455

Tabel lll.l I lineaire regressie op basis van gegevens uit 1994 en 1994-1999 ter voorspelling van de toe- 0f sfnane

van eruarcn vernoeidheid door het werk en het niveau in I 999

vermoeidheid doot wetk

toelaÍname situatie in 1999

bàta p

ns

ns

ns

n§

0,16 0.03

ns

n§

ns

ns

n§

n3

n3

ns

n§

ns

ns

n3

ns

lts

0,45

23Yl

Geslacht

hogere leeftijd

yeranderd uan we*{geYer}

aard t{MA

krachtsverlies

mentale taken

meel mentale laken

Íysieke taken

maer Íysieke taken

leidinggsYend wsrk

meer leidinggevend werk

wsrkdruk/regelmogeliikhedstr

ongunstiger werklregelm

werkweek

korlere werkweek

arbeidshandicaps

minder arbeidshandicaps

aanpassing hulpmiddel

mer aanprssingur

VeÍmosid door werk

uerklaarde Yariantie r2

bàto

n§

ns

ns

ll§

ns

ns

ns

n§

ns

nt

n§

ns

n§

ns

-0,23

ns

.0,1 I
-0,14

n3

t0t6

0.06

0,03

0.05
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frd ilt.l 2 llwbe WrÍÀ§ie q ó,§b w íg,c'/§ ut l#4 u I Wl W ts @ vm & t* oí dmo
vn*ffiteffiaMdWfl?NhlW

ddótruÍtàH

tosrsínrtr *mthh lg0g

Hrp
nt

nt

n3

nt

[t
nt

n8

NE

n3

ni

n§

tlGsladtt

hogoío losttïd

vrandrd uan wc*(gauorl

rcd Í{ilA
KnctErrfu
nrskruótwod:r
montrht*gr
ÍnooÍ momalo t*sn
Íyrieke takon

rwÍysiokot*gt
h*linggevond wetk

toqremo hidir{

wckdruklrugohogdifi hodon

oryunstigoÍ wsÍk,Íegolm

WeÍl$rsok

konsn ure*wodt

AítnaÈhmlicrpt

rs nteiöhrndhrpr

Wcteaquril
nror arnpasrirry

rtaidrtevrcdEthoï

Ysrthrdovade[io 12

bàtr

nt

0t

NE

nt

[3

[s

t!3

nE

m

nt

ns

0,17

nt

n8

nt

n3

m

4,27

nt

ns

18i

0_03

0.00

0,15

n3

n§

ns

n§

tE
.0,27

0t

NE

0,35

m*

0.05

0.00

0.00
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Tabd lll.l3 Linahe rqressie op hasis van gegevels uit 1994 efl 19941999 tet voorspdlhA vat de toe- of afnane

van tryatbve enaingm i.v.n. aandouirg en hu uitehileliik niveau in 1999

negatieve ervaringen i.v.m. aandoening

toelaÍname situatie in 1999

bèta p

n§

0,1 6

ns

ns

ns

0,1 5

ns

ns

ns

ns

0,1 5

n§

ns

ns

ns

ns

n§

n§

0,36

ns

0,26

20olr

0.03

0.00

0.00

geslacht

hogere leeftijd

veranderd van werk(oeYerl

aard NMA

krachtsYerlies

meer krachtsverlies

mentale taksn

meer mentale taken

íysieke taken

meer Íysieke taken

toename leiding

werkdruk regelmogelijkheden

ongunstiger werkdlregelm

werkweek

kortere werkweek

aÉeidshandicaps

meer arbeidshandicaps

aanpassing door taakontlasting

aanpassing door taakverandering

meer aanpassing

negatieye eÍuaÍing i.u.m. aandoening

verklaarde varianiie 12

bèta

ns

ns

.0,1 I
ns

ns

0,23

ns

n§

ns

ns

n§

ns

ns

ns

n§

ns

ns

.0,28

0,28

n§

1g%

0.01

0.03

0.01

0.01
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TrHllLll tinlrin rqlrorgl*, q óesb ra W dt I 90 u I W I W w wWO wo h uttuil*c
fu h t* oí ehmc w fficl ut*ltu&ry t.o.t @*fi*ry u M dae$,tu h
tw

aódddnnd[crps

toorrhflm siturthh 1999

Geshcht

hogoÍo hoftiid

Yeranderd Yrn wwt{gergrl

arrd Í{MA

Krschtrverlios

mer lnchtrvstar
hadinggoïsd u,.rk

tosním ldding

aud werkagrari*h

we*druk rcgelmogelljkhedm

ongunstiger wakd,rsselm

Werlweek

lortero werknrs€ft

AÍbofrhhndcrps

nurteftlshautr4r
aaryurln door trdtYcsdehe
rs arnprrir
verklaards vrdanth 12

tÈta

ns

n3

nt

nt

nt

0,11

ns

n3

nt

n3

0,21

n3

m

ns

m
.0,2s

la

13r

0.03

0.09

0,t0

bàtr

ns

nt

IB

n3

0,20

IE

m

n3

0,24

n§

n§

ns

D3

tu

RT

ffi

0,26

3ta

0.Ít4

0.01

0.02
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TaMlll.l5 lircaire rqressia op hesis yan gegevus ait I 994 en I 994-1999 ta roorspiling yen le
ontwikkdq in to* oí afnana vsn gewenste aanpaltsityer, op ha wa* cn het uitcittddfrk nireau

in 1999

geurensts aanpassing

toelaíname situatie in 1999

Geslacht

hogere leeftijd

veranderd Yan werk(oeyeÍl

aad NMA

krachtsYerlies

reer krachlsYerlies

mentale taken

meel mentale taken

Íysieke taken

meer íysieke taken

leidinggevend werk

Toename leiding

werkdruk regelmogeliikhsdsn

ongunstiger werkd,rsgskn

werkwesk

kortere wgrkweek

arbeidshandicaps

mer arbeidshandicaps

aanpassing dou taakontlasting

aanpassing in we*tiiden

aanpassing door nieuwe taak

nner aanpassing

gewonste aanpassing

verklaarde varianlie 12

bèta

ns

ns

n§

n§

ns

ns

n§

ns

0,20

ns

n§

ns

ns

0.35

ns

ns

n§

ns

0,1 I
ns

n3

ns

15tÉ

0.00

bèta

n§

ns

.0,1 s

n§

0,28

0,38

ns

ns

0,24

ns

0,1 6

ns

Is

n3

ns

ns

ll3

n3

Is
.0,18

0,22

ns

0,24

33tÉ

0.01

0.05

0.00

0.01

0.01

0.03

0.08

0.00

0.02

0,03
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Tficltltl0 Un*rrrysr*qjrpbud,WdlWalW4'lWtr@em&
offiffia h tt oÍ rílm yn frw td cilwt M WwbËt a M dW tótgp h
t9w

rvc[ls tot c0mact mat hulpvchnor op hat wct

Ggslacht

hogro looftid

uermdrd ru work(gsugrl

arrd illlA
krachtsYufiea

nre krÉtrvolier
nmtlet*ct
msÍ moteh tslon

Íysicke taken

rner Íyrieke tekon

hidirugouond w€rk

Toamnloidiry

rvorkdruk rugdmgd[ikhotur

utrtn3lio0Íwuld,Íoe*rt

ïsÍkm*
keilonwaturdr
dsidrirndcrps
rror ntci&hmdflcrys

reprshe doorhht'ddd
nne mnprsriq

wfl Gontsct mot hulFcrhn Í
YgÍlhudo YaÍianth t2

0,18 0.03 nt

nE

n3

nt

n3

NE

m

$
nt

nt
D3

tE

tx3

n3

tl3

3r

siruarie in 1999

bàta

NE

n3

tlt
n3

NE

nt

ns

lls

n3

ns

rlt

nt

IE

t[
n3

[s

m

o,ls 0.02

n3

0,31 0.00

r9r

too,eínalr

Bta

nt

!t3

nt

nt

nt
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Tabd lll.l7 ltoonpelling net behulp yan lineaire rcgrcNe van de tuenane of aínane io watenadnga op grnd van

persoonskeilneÍkel, knchtsverlies en werk*ennaken u de omwikkilog dauin tussen 94 en 99

Toenane tassen 94-99 in:

Geslacht

{hogerc } leeftijd

andere werk(geverl

type ilMA

sinds 1004

krachtsvedies

toeoane

lrachtsverlies

aard werk: agrarisch

mentale taken

toenane

nentale taken

fysieke taken

toenane

fysieke taken

leidinggevend werk

leidinggevend

gew0Ídeo

werkdruklregelm.

ongunstiger

wukdruAregeln

werkweek

kortere werkweek

arbeidshandicaps

neer arbefulshardbaps

aanpassing hulpmiddel

aanpassing we*tiiden

aanpassing taakontl.

aanpassing taak

verklaarde vadantie 12

vanoeidheid

bèta

ns

.,19

ns

ns

ns

ns

ns

n§

ns

.0,28

n§

-,1 I
.,14

ns

ns

ns

12Yo

arh. tewedenheií negatiew aanded

anringeo arh hand

wasaanpag- wcts
shry contact

bèta bèta

ns ns

n8 ns

n§ ns

n§ ns

bèta

n§

ns

ns

n§

ns

n§

ns

.17

n§

ns

n§

ns

ns

.0,27

ns

ns

ns

ns

18%

bèta

ns

n§

..,19

n§

ns

0,23

n§

n§

ns

n§

ns

n§

n§

NE

-0,28

0,28

r9%

ns

ns

ns

ns

n§

ns

0,18

ns

1596

n§

,18

n§

ns

ns

ns

0,19

ns

ns

ns

316

bèta

ns

n3

ns

ns

n§ n§

0,17 ns

ns

ns

. 0,24

n§ ns ns

ns-nsn§

ns

ns

ns

ns

n§

ï

n3

ns

ns

-0,29

13tÉ

ns

ns

ns

n§

NE

ns

n3

n3

n8

n§

n§

ns

ns

ns

- 0,20 ns

ns n§ n§

n3NSN§
0,21 0,35 ns
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Bijlage IV De open yraag naar ervaringen met tips

Werken met een spierziekte: reacties op tips

Inleiding

Op basis van de uitkomsten van het eerste onderzoek onder patiënten met een NMA,
is rond 1996 het boekje 'De baan van je leven, werken met een spierziekte'

verschenen. Daarin is behalve aan de uitkomsten van het onderzoek, ook aandacht

besteed aan concrete tips over hoe in het werk met de ziekte om te gaan. Het boe§e
is samengesteld door de VSN en in 1996 aan alle respondenten van het onderzoek

toegestuurd.

In het vervolgonderzoek van 1999 is aan het einde van de wagenlijst gewaagd of de

respondenten iets met de in het boe§e genoemde tips gedaan hadden.

I)e algemene reactie

Veel respondenten maken van de gelegenheid gebruik om hun waardering uit te
spreken over het boe§e. Een aantal geeft tegelijk aan de tips niet nodig te hebben

gehad omdat er geen problemen op het werk waren, omdat de effecten van de

aandoening gering waren of omdat men de inhoud van de tips al door 'schade en

schande' had geleerd..De geboden informatie vindt men meestal 'nuttig' en 'goed en

vlot geschreven' en 'geeft goede achtergrondinformatie'. Een aantal mensen heeft

dan ook het boe§e doorgegeven aan derden, zoals bedrijfsartsen, Arbo-dienstEn en

leidinggevenden. Ook heeft een contactpersoon van VSN het boekje vaak gebruikt

bij het bezoeken van nieuwe leden van de VSN met een spierziekte.

Met name de tips betreffende overleg met leidinggevenden worden door veel

mensen als positief benoemd. Dat dit echter een controversieel punt is en per

leidinggevende verschilt, blukt wel uit de opmerkingen van mensen die absoluut

weigeren iets aan hun leidinggevende te vertellen over hun ziekte, uit angst voor

ontslag of onbegrip.

Inhoudelijke reacties

Een aantal mensen geeft heel specifiek aan wat hen in deze brochure geholpen heeft:

vooral de herkenning, de bevestigtng en de bemoediging hebben meÍrsen als zeer

positief ervaren. Hiema wordt een aantal reacties beschrevEn.
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Aangozien ik mijn idsrtiteit bijna uitsluiteird ontlecnde aan mijn wark hob

ik rnidilels proftssionele hulp langzaarn het rouuproees furgeret en ben

beunrster gaan werlsen aan rnijn autonomie, tcrnrijl ik in I jaar tijd mijn
work a$ouwde.... De tips uit het boe,hie hebben daar ook atrr

bijgedrag€n.... Ik mag zijn wio ik beir: met HM§N, sonder betaald€ bsan.

Wat ik geleerd heb bij het leren van de b'roohure

- positievoe instelling t.o.v. ziekte
- meer verflrogen tot relativeren
- steeds meer waardering voor huidige werkgever

Het boe§e heeft mij goed gedaan, er was veel herkenning naÍlr mezelf. In

de loop der jaren had ik zelf al een hoop uitgeprobeerd, dus voor mijn idee

was ik goed bezig. Dat beaamde het boe§e en dat was erg prettig.

Het belangrijkste voor mij uit het boe§e was de opmerking: mensen met

spierzwakte €n een baan zijn erg gemotiveerd tot werken. Dat heeft mij
enorÍn gesterkÍ in een kant van mijzelf die ik me niet zo bewust was.

Bovendien: niet allen het willen telt maar ook wat kan er. Hulp 'rragen is

niet stom maar prima.

Het feit dat je z.elf aan de boel moet tekken, hoe moeilijk dat ook is, dat

heb ik geleerd uit dat boe§e.

Sommigen hebben na het lezen van het boe§e ook concrete actie ondernomen. Met
wisselend succes, zo laten de volgende ervaringen zien.

o Naar aanleiding van het boe§e heb ik bij rmjn werkgever aan de bel

getro*Ícen en gepraat en ben daardoor veel wijzer geworden en mijn
werkgever ook

o Er is een traplift op het werk geregeld met subsidie van het gak
o De tips - voor zover van toepassing, heb ik gedeeltelijk in mijn werk

meegeÍromen.7* warqrnuttig en resultaten ervan waÍren positief
o Ik heb de tips wel meegenomen bij problemen rnet mijn nieuwe

leidinggevende. Door hun halsstarrigheid en negatieve opstelling heeft dat

echter niets uitgehaald.
o Toen het met mij wat slechter ging, heb ik na door veel te overleggen met

mijn chef en na veel zeuren opvang van mijn werkzaamheden l«rnnen

regelen. Ik moest dan wel moet goede argumenten komen. Een aantal tips

hebben mij hiermee wel geholpor!

lgVerken met een spierziekte blijkt uit de gegeven reacties vaak goed mogelijlg maar

zeker niet altijd gemalilkelijk. De ernst van de aandoening speelt een rol maar ook

het willen denken over werkaanpassingen en de algehele opstelling van de leiding-

gevende l«rnnen veel verschil maken. Sommigen geven aan positieve ervaringen

hebben met leidinggevenden en collega's die begrip tonen en alle hulp en onder-

steuning bieden. Een wijwel evcn groot aantal rapporteert juist negatieve reacties in
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de directe werkomgeving waardoor het werken nog zwaarder en soms bijna

onmogelijk wordt gemaakt. Sommigan hebben dan ook uit angst voor een dergelijke

reactie besloten de spierziekte niet aan hun werkgever te melden.

Als er op dit punt door de respondenten zelf adviezen worden gegeven, komen die

wijwel altijd neer op openheid van zaken.

o Ga er open mee oÍÍr, gebruik je ziekte niet, roep op tijd: ho en bove,nal: blijf
genieten!

o Vertel tegur je collega's zo uitvoerig etr duidelijk mogelijk wat er aan de hand is.

(Ook al is dat moeilijk). Durf ook eerlijke te zeggen: dit doe ikniet, want dat kost

me teveel kracht
o Je bent zelfdegene die voelt ofje moet stoppen ofdoor kunt gaan. Laatje door

niemand ene richting opduwen!
o Indien mogelijk zelf je grerr,en vaststelle,n en daarbinnen blijven. Probersn met

plezier te werken en te beseffen dat je werken kunt en mag
o Tracht zoveelmogelijk je eigen (aangepaste) werktijden te krijgen. Maak gebruik

van wettelijke mogelijkheden om werVwerkplek aangepast te krijgen. Maak

gebruik van Arbo-dienst enlof uitvoeringsinstelling om druk op de ketel te zettet
en te houden. Zorg dat men je kent zowel intern als extern met alle beperkingen,

maar vooral met al je kwaliteiten en als mens.
o Leer je eigen grer,uen lereÍl kenn€n
o Wees duidelijlq maar vooral onderdanig aan de gezonde maatschappij. Stel u op

als slachtofftr en klaag voortdurend.
o Komvoorjezelfop !!!!
o Trek op tijd aan de bel
. Heb verfouwen in jezelf, laat anderen niet voor jou bepalen wat goed is, neem

zelf initiatief als jij vindt dat je onjuist behandeld wordt, ook al kost dat veel tijd,
energie en ergernis.



TNGrappoÍt

76

Reacties van hen die in 1994 geen werk moer hadden

Begrijpelijkerwijs zijn de reacties op het boe§e van meÍlsen die na L994 mnder

werk bleven vaak minder enthousiast het boe§e te laat krvanU niet van toepassing

was omdat werken een gepasseerd station is, er nu andere dingen in het leven dan

werk zdn en het leven met mijn spierzielÍe al vermoeiend genoeg is. Sommigen

reageren zelfs verbitterd omdat ze door het boe§e weer geattendeerd zijn op het feit
dat ze maatschappelijk buiten spel staan, niemand hen meer wil en tegelijk de

medische hulp verminderd is door bezuinigngen. Anderen benaderen de wolijke
kant van hun bestaan waarin arbeid geen rol meer speelt, Íraar wel een gelukkig

huwelijk en opgroeiende kinderen en toch veel levensweugde ondanlcs zo'n
ingrijpende ziekte.Toch zijn er soms ervaringen opgedaan die men anderen wel wil
meegeven ook als men toch weer in staat geweest aan betaald werk of
wij willigerswerk te komen.

De reactie die als motto voor het boek is gebruikt geeft goed het dilemma aaÍt

waarmee werknemers met een spierziekte geconfronteerd kunnen worden.:

"Door erover te praten (proberen) werd je als lastig beschouwd en door niet te praten

vonden ze je gehandicapter dan je was"

o als ik weer ging werken zou ik beslagener ter ijs willen komen voor wat

mijn spier ziek*e beteft
o het ongedwongeir werk is het beste voor oen,ryi€rziclde
o boekie was te theoretisch; eerr werkgever wil alloerr masr geen gezeur aan

zijn hoofd; een wer{memer die zijn probleem niet opvreet is een sleehte

werknemer en vliegt er uit
. leg goed uit wat u mankeert en br,eng uw werkgever op de hoogte van wat

u wel en niet kunt
o Ik werk nu zoals ik me voel; er staat gelulkig niet erg veel dnrk achter en

dat scheelt
o het is belangrijk zinvol bezig te blijven anders raak je in de put;

wij wifligerswerk voorziet daarin
o had ik aclrteraf gezien mijn ziekte maar gemeld, hoefde ik al die jaren niet

zo op mijn tenen te lopen
o mijn beperkingen zijn minder, ik werk v/eetr en ik weet er na al die jaren

z.omee om te gaan dat niemand mijn beperkingen in de gaten heeft.
o omdat ik zelfstandig ben kan ik mijn eigen tempo bepalen; ik kan rusten als

ik er aan toe ben
o maak duidelijk (onderbouwd) dat je het lunt en dat je iets extra's inbrengt;

geef aan wat je daanroor nodig hebt. Het moet mijn probleern blijven!
o het is nodig dat de WAodoldcrs op de hoogto zijn van dezn zie.ks,

voordat zÉ eennegatief beeld hebben in verband met werk
. boekie aan mijn broer gegeven, hij zoekt aangepast werk omdat het huidige

werk te ziraaÍ is. Zonder die informatie uit het boe§e l«m je nergens

terecht.
o luister naar je lichaam. Dat heeft jaren geduurd en nu kan ik redelijk

fimctionereÍl
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