TNO-rapport

Op de voet gevolgd

Werken met een neuromusculaire aandoening

Fra ,,i:XpIhldries


boonmhvd
Text Box


Op de voet gevolgd

Onderzoek naar arbeid in het leven van patiénten
met een neuromusculaire aandoening

Nederlandse Organisatie voor toegepast-natuurwetenschappelijk onderzoek TNO

TNO Arbeid
Frank Andries
oktober 2000




TNO-rapport
Op de voet gevolgd

TNO Arbeid
Polarisavenue 151
Postbus 718

2130 AS Hoofddorp

Telefoon 023 554 93 93
Fax 023 554 93 94

ISBN-nummer 90-6743-731-X

© 2000 TNO Arbeid

Druk  PlantijnCasparie Heerhugowaard
Auteur Frank Andries

Met medewerking van:
mw. drs. H. Tijken
ing. R. van den Berg

Alle rechten voorbehouden. Niets uit deze uitgave mag worden vermenigvuldigd en/of openbaar
gemaakt door middel van druk, fotokopie, microfilm of op welke andere wijze dan ook, zonder
voorafgaande toestemming van TNO.

Indien dit rapport in opdracht werd uitgebracht, wordt voor de rechten en verplichtingen van
opdrachtgever en opdrachtnemer verwezen naar de Algemene Voorwaarden voor onderzoeks
opdrachten aan TNO, dan wel de betreffende terzake tussen de partijen gesloten overeenkomst. Het ter
inzage geven van het TNO-rapport aan direct belanghebbenden is toegestaan.



TNO-rapport

r9900513

Inhoud

NV OOIWOOT Do s xsamssmorimensassvessrnmsns s moms o s e SRR S P RS TR Ao T e T i

SAMEHVAIIE rvsssmosssmmmssonmssmmarssom o s RV S I T Ty iii

Discussie en aanbevelingen.........cc.ccuevuiiienieitiiiiniienieicesiee et Xi

1; Over het onderzoek v o o S T e e hags et 1
1.1 De achtergrond en de opzet van het onderzoek...........ccceceivcnrierinsinnieeienenns 1
1.2 De vragen die in het vervolgonderzoek gesteld worden ...........ccccceeveurviennnnne 4
1.3 De samenstelling van de doelpopulatie voor het onderzoek .............ccccvucnee. 6

2. De dataverzameling in 1999........c.ocevueueurieeiiirenieinieteeeteisieie et 7
2.1 De respons van Pati€nen.........c.c.eucurueeeririetreeuerereueremeaeresemsiesesesesssssiesssesesssesses 7
2.2 De respons onder diverse groepen pati€nten............cccevverrererereeiresesesseseerennns 7
2.3 DexesponsionderChefs s s somsmmosmassn s e 9
2.4 De respons bij de bedrijvenbenadering ............c.cccoevrieiinineniennnnie e 9

2.4.1 De enquéte onder de bedrijven...........coevevieeireieiinnieeeieseee et

2.4.2 De interviews met de representanten van bedrijven

3. De arbeidsstatus tussen 1994 en 1999 ...........cccovivviiiininieinineseieeeie e
T B T T —
3.2 Ervaringen met arbeid tussen 1994 en 1999
3.3 Inkomen uit arbeid of UItKeIing.........coceveveveuerinininiriieiieireris e

4.1 Vooraf ..o ;
4.2 Beperkingen in het dagelijks leven ...........cccceveeevceincneninieeininnnes w15
4.3 Afhankelijkheid van hulp en tijd besteed aan sociale activiteiten................. 16
4.4 Het beloop van de KIachten ...........cocceuevuerieieiniiininreieeeieieieieeseeeeseevnenens 17
4.5 De ervaren gezondheid..........ccocecceururuenirieiinieeininieenieeeessee e 18

5.2 Achtergronden van herintreders en niet herintreders .
5.3 De rol van vroegere arbeid bij herintrede.........c.c..ccccevireiienennirinniecienas

6. STOPPETs ENDLIVETS sivvsussvsmmmmusemssmomesspmssensssssmms s issessmesesssnassasasrasssnssssd
6.1 VOOTAS ...ttt
6.2 Redenen van het stoppen met werken ..........c.cooeerieieencninnne.
6.3 Achtergronden van stoppers en bIijVvers...........c.ccocvueeereeeierenerencnnn.
6.4 Het werk in relatie tot stoppen of blijven




TNO-rapport

r9900513

7. De situatie van hen die zowel in 1994 als in 1999 werk hadden............c........... 31
7.1 Verandering van werk of Werkgever .........cccviviminnieniiniininiiiiieiiinieece 31
7.2 Gezondheidskenmerken van blijvers tussen 1994 en 1999 ... 31
7.3 Het werk van blijvers in 1994 en 1999.........cccooeiiiiiiiiiiiiiciece 32
7.4 Het werk van hen die van werk(gever) veranderen..............coccevvveieininnienenn 34
7.5 Ervaringen op het werk en arbeidshandicaps ..........ccccooeeveviiiiininiiiiiiiininncne 34
7.6 Een voorspelling van ontwikkelingen in werkervaringen en van de

toestand I 1999 c..vesmmmsmsmmismammisssinmmrissrsms s s assssssesscas 35

8. Het oordeel van de chef over het functioneren...........cccveevieieeeciiiieiinieninieneens 39
8.1 TRIEIAIAE . cunnensmsmevesss cusmanmassmmsssnssssassssassnsnoennssmsnss sinios 45 S ESH SANFR IR AT RIR R ¥R 39
8.2 De beoordeling in globale termen ..........covuimeirimiieninineniinsiiecisieseie s 39
8.3 Het oordeel in termen van productiviteit, kwaliteit van werken en

TlexibIREIt oo mumesmmssmsmmsmnmmnsmsmvmasn s s ssssesess 40

9. Inspanningen van bedrijVen........cccouiiuiienieniiiinteieiei et 43

9.1 De resultaten van de bedrijvenenqueéte...........cccueerinieiinieieciiniiinieniniiesieens 43
T R (1111 1 | T T —— 43
9.1.2 Aanpassingen in het werk en aangevraagde subsidies ..........c...ceeuenne 43
9.2 De interviews onder bedrijfsrepresentanten............cocoevineniiinncninininnenns 44
9.2.1 OVer de INEIVIEWS ...cceueririeriiirciiininieet e eesae s et et cenees 44

9.2.2 De resultaten van de interviews aan de hand van de gestelde
VEACIL caiviosssscssssosonsossonssssisnssosias 3o see saasssHasssis e s aoms s o Hausspamvsiessams swin 44
LALETATUUL ...cvtieieienieienieicie ettt ettt estes s saesaesa bbb e s bbb ebae s e s e sia st ese st esnesaessenn e 51

BijlageI  Resumé van de resultaten van het onderzoek ‘Werken met een

neuromusculaire aandoening’ in 1994 ... 55
Bijlage I De gehanteerde vragenlijsten ..........ccoueveuerieeeiniiesiniensirinieesneneincnneine 57
Bijlage IIl  Verantwoording: somscores en tabellen............cvveerrcenriiiininiinnnciencnss 97

Bijlage IV De open vraag naar ervaringen met tips........oceeceueeeseessinisincscsnnienennans 109



TNO-rapport

r9900513

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 wil inzicht geven in de rol die betaald werk -in de periode van 1994 tot
1999- speelde in het leven van patiénten met een neuromusculaire aandoening.

Ik wil allen die aan de totstandkoming van het rapport hebben bijgedragen, hiervoor
hartelijk bedanken. Allereerst de pati€nten die opnieuw aan het onderzoek wilden
deelnemen. Met de informatie die zij verschaften, werd duidelijk hoe het hebben van
een neuromusculaire aandoening zich in de tijd al dan niet verhoudt tot het
verrichten van betaald werk. Ook de chefs van de werkenden worden bedankt voor
hun rol in het onderzoek. Via hen werd vanuit een ander perspectief, aanvullende
informatie verkregen over het functioneren van werknemers met een spierziekte.
Daarnaast is er dank voor de vertegenwoordigers van bedrijven die bereid waren te
vertellen wat er gedaan moet worden om mensen met een arbeidshandicap in het
bedrijf aan het werk te helpen en te houden.

Een belangrijke bijdrage werd geleverd door de patiéntenvereniging VSN
(Vereniging Spierziekten Nederland) en de gespecialiseerde medische centra in
Nederland. Zij waren bereid na te gaan of de eerdere deelnemers aan het onderzoek
in 1999 nog in leven waren en op welk adres zij bereikt konden worden. Zowel de
VSN als de medici waren bovendien bereid iemand af te vaardigen voor de
begeleidingscommissie: drs. M. Meijer van de VSN en Professor M. de Visser,
werkzaam bij het AMC en als wetenschapsmoderator verbonden aan het
Interuniversitair Steunpunt Neuromusculair Onderzoek. In de
begeleidingscommissie van het onderzoek hadden daarnaast zitting: B.A. Hagen
werkzaam bij de Concerneenheid Arbeidsintegratie van Arbeidsvoorziening en drs.
H. van der Stelt van het ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid. Zij
worden hierbij allen bedankt voor hun waardevolle bijdrage bij het tot stand komen
van dit rapport.

Een woord van dank is er verder voor het LISV dat bereid was een belangrijk van
het onderzoek te financieren. Voor de begeleiding vanuit het LISV zorgde drs. F. de
Groot, tevens lid van de begeleidingscommissie. Tot slot gaat onze dank uit naar het
Ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid dat aanvullende financiering
verzorgde waardoor in het onderzoek meer ruimte kwam voor inzicht in de rol van
het bedrijf bij de (re)integratie van arbeidsgehandicapten.

Mijn TNO-collega’s drs. H. Tijken en ing. R. van den Berg worden hartelijk bedankt
voor hun waardevolle medewerking bij de uitvoering van het onderzoek onder
bedrijven.

Frank Andries
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Samenvatting

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

469 patiénten met een neuromusculaire aandoening (NMA). Het centrale thema van
het onderzoek is de rol die arbeid in hun leven speelt. Het gaat om pati€nten met
Dystrophia Myotonica (DM), Myasthenia Gravis (MG), Spinale Spieratrofie (SMA)
en Hereditaire Motorische en Sensorisch Neuropathieén (HMSN). Dystrofia Myo-
tonica wordt overigens tegenwoordig ook wel aangeduid als myotone dystrofie.

Een dergelijk longitudinaal onderzoek onder zulke grote aantallen patiénten met een
chronische aandoening is nog niet eerder uitgevoerd. Het 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 uitval en reintegratie. Het kan ook licht werpen op
de vraag of de manier waarop men nu in het werk functioneert, voorspeld kan
worden op basis van persoonsgegevens, gezondheidskenmerken en karakteristieken
van het werk van vijf jaar eerder.

In het onderzoek in 1999 is ter completering van het beeld ook aan de chef op het
werk een vragenlijst voorgelegd. Zo kunnen ervaringen van werknemers in verband
worden gebracht met wat hun chefs van het functioneren vinden.

Bij de afsluiting van het onderzoek is een aantal bedrijven waarvan via de
werknemers de naam en het adres bekend waren geworden, benaderd.
Vertegenwoordigers van die bedrijven vulden een vragenlijst in over hun
(re)integratiebeleid, in het bijzonder in verband met hun door een spierziekte
getroffen werknemer. Met een aantal van deze bedrijfsvertegenwoordigers werd in
vervolg hierop een interview gehouden over hetzelfde onderwerp.

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

- zij nog in leven waren;

- gezien hun leeftijd (jonger dan 65 jaar) in aanmerking kwamen voor het

vervolgonderzoek;

- op het aangeschreven adres bereikbaar waren.
Van deze in totaal 822 pati€énten, heeft uiteindelijk 63% een ingevulde vragenlijst
ingestuurd. De samenstelling van response-groep van 469 personen is zodanig dat
daarmee de voorgenomen analyses uitgevoerd konden worden.
De vragen die in het onderzoek gesteld werden, zijn de leidraad 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 of voor het eerst werk?

De deelname aan het arbeidsproces is na vijf jaar vrijwel op hetzelfde niveau
gebleven, al is de samenstelling van de groep werkenden veranderd. Deze vrijwel
constant gebleven arbeidsdeelname is het gevolg van het feit dat de groep die stopt
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met werken amper groter is dan de groep die opnieuw of voor het eerst aan werk is
gekomen. Daarmee heeft in 1999 nog steeds ongeveer de helft van de
onderzoeksgroep personen betaald werk. In 1999 zijn 215 personen nog steeds aan
het werk, zijn 52 personen inmiddels met werken gestopt en hebben 35 personen na
1994 alsnog werk gevonden.

De deelname aan het arbeidsproces mag dan vrijwel onveranderd zijn gebleven, het
aantal personen dat mede of volledig afhankelijk wordt van een uitkering neemt fors
toe. Er treedt vrijwel een verdubbeling op van het aantal personen met enige WAO-
uitkering tot in totaal 54% in 1999; een opmerkelijk gegeven waarvoor echter niet zo
eenvoudig een verklaring kan worden gevonden.

Het blijkt dat werkenden met een gedeeltelijke WAO-uitkering en niet werkenden
met een volledige uitkering hun inkomenssituatie totaal verschillend beoordelen. In
de eerste groep 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
betekent dat voor het aantal beperkingen dat in het dagelijks leven ervaren wordt?

Op een aantal aspecten is nagegaan welke effecten de aandoening heeft voor het
functioneren. Ondanks het feit dat het aantal NMA-specifieke klachten (als stijfheid
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 afhankelijkheid van hulpmiddelen en
(vooral) de hulp van anderen in de dagelijkse leefomgeving. Er zijn wat dat betreft
duidelijke verschillen tussen de aandoeningen: Dystrophia Myotonica in ongunstige
zin en Myasthenia Gravis in wat gunstiger zin. Bij Spinale Spieratrofie valt op dat
het vrij algemene rolstoelgebruik en het gestaag progressief karakter van de
aandoening het maatschappelijk functioneren vrij weinig lijken te hebben beinvloed.
Het hebben van een andere chronische aandoening naast d¢ NMA blijkt duidelijk
van invloed op de ontwikkeling van gezondheidsklachten; dit speelt in het bijzonder
bij Myasthenia Gravis een rol. In de totale groep neemt deze co-morbiditeit toe van
22% naar 32%.

De ervaren gezondheidstoestand verschilt weinig tussen de toestand in 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
ervaren gezondheid bij Dystrophia Myotonica en Spinale Spieratrofie een wat
minder gunstige ontwikkeling dan bij de twee andere typen NMA.

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

In vergelijking tot de 201 personen die ook in 1999 geen betaalde werkkring hadden,
blijken de 35 herintreders beter opgeleid en relatief jong. Zij ervaren minder
krachtsverlies en hebben minder vaak de diagnose Dystrophia Myotonica. Van de
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gevolgen van de aandoening blijkt weinig ervaren krachtsverlies de beste
voorspeller voor herintrede, hoewel ook de afthankelijkheid van hulp en het aantal
fysieke beperkingen bij herintreders op een lager niveau liggen.

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
herintrede vermindert en dat eerder administratief werk en vooral ook leidinggevend
werk, de kans op herintrede vergroten. Dit hangt echter voor een belangrijk deel sa-
men met het opleidingsniveau. Het nieuwe werk blijkt in vergelijking met het
vroegere werk nogal eens een stapje terug qua werkinhoud (minder vaak leiding-
gevend). 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 hulpverleners op het werk zoals de bedrijfsarts. Blijkbaar is in dat
nieuwe werk een betere balans tussen belasting en de individuele belastbaarheid
gevonden.

Wat zijn de verschillen in achtergrond, gezondheid en werksituatie tussen hen die
wel en hen die niet stoppen met werk?

In totaal 52 personen zijn na 1994 met werken gestopt waaronder meer vrouwen dan
mannen. Behalve het geslacht spelen ook ervaren krachtsverlies en het aantal
klachten 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 ervaren krachtsverlies de
belangrijkste voorspeller.

Als gekeken wordt naar de kenmerken van het werk waaruit men vertrekt, dan
blijken 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 daarnaast uit werk dat weinig werkdruk kende en veel regelmogelijkheden. Een
verklaring voor het eerste verband lijkt gemakkelijker te geven dan voor het tweede.
Men kan zich vrij makkelijk voorstellen dat een commercieel beroep veel vergt en
het lijkt dan logisch dat die inspanning met een afnemende draagkracht, minder goed
vol te houden is. Een verklaring voor het verband met ‘vrij licht werk’ kan zijn dat,
voordat er sprake is van uitval, eerst een tussenstation wordt bereikt. Men belandt bij
voortschrijdende problemen eerst in werk dat te typeren valt als werk ‘in de luwte’.
Wellicht 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)
publicaties die de relatie tussen werkdruk, regelmogelijkheden en gezondheids-
effecten hebben aangetoond (Theorell, 1999). Daarnaast 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 aanwijzingen
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gevonden dat bij hen daardoor een betere balans tussen belasting en belastbaarheid
werd bereikt.

Zijn er in de gegevens van 1994 aanwijzingen te vinden die kunnen voorspellen hoe
werknemers hun werk in 1999 zullen ervaren?

Het gaat hier om een voorspelling op basis van de gegevens uit 1994: hoe tevreden
is men uiteindelijk in 1999 met het werk, 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 kwart van de 180
personen die bleven werken, in de tussentijd van werk en/of van baas veranderde.

Bij een vergelijking van de werksituatie in 1994 en 1999, blijkt dan ook dat de
toename van het aantal parttime dienstverbanden en de afname van (de behoefte)
aan werkaanpassingen, terug te voeren zijn op degenen die van baan en/of van
werkgever zijn veranderd: zij gingen minder werken, hadden minder aanpassingen
en zeiden die ook minder nodig te hebben. Deze werknemers kwamen vaker uit een
werkkring met relatief veel werkdruk en dat niveau daalt in de nieuwe werkkring
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 lijkt voor hen in grote lijnen op te gaan wat eerder over de herintreders werd
gezegd: een stapje terug maar een betere balans tussen eisen en mogelijkheden.
Grosso modo geldt zo’n verbetering ook voor de 25 werknemers die zeiden in
dezelfde baan bij dezelfde werkgever te zijn blijven werken, maar wel aangaven een
ander takenpakket te hebben. Er zijn sterke aanwijzingen dat zo’n nieuwe taak vaak
wél leidt tot verlichting van het werk maar niet tot een meer tevreden werknemer. Zo
blijkt 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 tevredenheid met het werk. Iets dergelijks geldt ook voor
een werkaanpassing in de vorm van een ‘taakaanpassing’: een nieuwe combinatie
van taken. Een dergelijke taakaanpassing in 1994 voorspelt een daaropvolgende
afname van het aantal arbeidshandicaps. In die zin heeft zo’n werkaanpassing effect
gehad. Tegelijk valt te constateren dat zo’n taakaanpassing leidt tot meer negatieve
ervaringen op het werk op grond van de aandoening (vooral minder
promotiemogelijkheden!) en een relatief grote behoefte aan (verdere)
werkaanpassingen. Het is duidelijk dat de aanvaarding van een dergelijk nieuw
takenpakket niet pijnloos verloopt en ‘inpassing’ vereist.

Een andere vorm van werkaanpassing is die door het bijspringen van collega’s en
een ruimere mogelijkheid het werk zelf in te delen. Zo’n werkaanpassing in 1994
voorspelt een geringer aantal negatieve ervaringen op het werk in 1999, maar heeft
geen effect op het aantal arbeidshandicaps en gaat samen met een relatief grote
behoefte 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 karakter.
Hierdoor kan onduidelijk blijven in welke mate en voor hoe lang zo’n maatregel
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geldt. Ook zullen collega’s niet altijd van een dergelijke maatregel op de hoogte zijn,
waardoor irritaties kunnen ontstaan.

Op grond van eerder onderzoek (Andries et al, 1998) werd geconstateerd dat
dergelijke maatregelen vanwege het informele karakter, vaak geen effect zullen
sorteren. Vanwege het gesuggereerde tijdelijke karakter van de maatregel, kan bij
het ontbreken van een periodieke evaluatie, meer schade dan winst worden bereikt.
Wordt het werk aangepast in de vorm van een minder aantal gewerkte uren per
week, dan blijkt dat een afname van de behoefte aan een verdere werkaanpassing tot
gevolg te hebben. In het algemeen blijkt dat minder uren gaan werken ook leidt tot
een afname van de vermoeidheid die men op grond van het werk ervaart.

In die gevallen dat het mogelijk blijkt een werkaanpassing te treffen in de vorm van
een technische aanpassing (beter aangepast gereedschap of meubilair) blijkt
eveneens 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 fysieke taken en de relatie tussen werkdruk
en regelmogelijkheden? Op dit punt werd in het rapport over de meting in 1994
gezegd (Andries & Wevers 1996, Andries e.a. 1997) dat fysieke arbeid en werk
onder hoge werkdruk met weinig regelmogelijkheden als minder geschikt moesten
worden beschouwd voor patiénten 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 regelmogelijkheden verhoogt het aandeel
arbeidshandicaps en leidt eveneens tot een toegenomen behoefte aan een
werkaanpassing. Deze laatste resultaten onderstrepen de - ook in ander onderzoek
onder chronisch zieken gevonden - schadelijke invloed van werkdruk al dan niet in
samenhang met een laag niveau aan regelmogelijkheden.

De effecten van de aandoening op ervaringen op het werk worden vooral zichtbaar
in de vorm van ervaren krachtsverlies. Neemt dat krachtsverlies toe dan neemt het
aandeel arbeidshandicaps toe, zijn er ook meer negatieve ervaringen op grond van de
aandoening, is de wens voor contact met een hulpverlener op het werk groter en is er
ook meer behoefte aan een werkaanpassing. Daarnaast wordt er bij deze kenmerken
geen apart effect voor de vier typen NMA gevonden.

Hoe denkt de directe werkchef over het functioneren van werknemers met een NMA?

De resultaten van de meting onder werkchefs van werknemers met een NMA, laten
zien dat er in de ogen van de chef in de helft van de gevallen niets aan te merken is
op het functioneren van werknemers met een NMA. In een derde van de gevallen
zouden men eigenlijk duidelijk meer aankunnen dan het huidige werk vraagt. In de
overige gevallen is er sprake van een gemengde beoordeling met ‘minnen en
plussen’. Dit beeld stemt vrij nauwkeurig overcen met dat van een
vergelijkingsgroep van arbeidsgehandicapte werknemers uit een eerder onderzoek
(Andries e.a., 1998).
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De minder gunstige beoordelingen komen voor het merendeel voor rekening van 23
werknemers met Dystrophia Myotonica: de helft van hen wordt minder gunstig
beoordeeld. Om die reden vertoont de beoordeling van werknemers met een ander
type NMA meer verwantschap met die van een vergelijkingsgroep van niet
arbeidsgehandicapte werknemers 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, kwaliteit van werken en flexibiliteit in het werk, blijkt
de flexibiliteit wat vaker aan kritiek onderhevig. Dat geldt weer vooral voor
werknemers met Dystrophia Myotonica. Deze specifieke aandoening kent overigens
verschillende varianten. Met name het onderscheid tussen het milde en volwassen
type is belangrijk voor het functioneren. Van de 23 door de chefs beoordeelde
werknemers met Dystrofia Myotonica is onbekend hoe deze groep wat betreft deze
varianten van de aandoening is samengesteld. Het vermoeden bestaat dat optredende
slaperigheid en initiatiefarmoede, waarvoor de patiént niet altijd oog heeft, een rol
kunnen spelen bij een minder gunstige beoordeling door de chef (bron: de Die—
Smulders en Howeler, 1996).

Het blijkt dat werknemers die fulltime werken en die werk hebben dat weinig
mentale en fysieke eisen stelt, minder vaak een ongunstige beoordeling krijgen.
Voor de organisatie van het werk en de eisen die men aan werknemers moet stellen,
blijken dergelijke kenmerken (niet geheel onverwacht) gunstig uit te werken in het
eindoordeel. Er blijkt overigens ook sprake van een zekere wederzijdsheid in de
beoordeling: werknemers die minder gunstig beoordeeld worden, hebben meer
negatieve ervaringen op het werk in verband met de aandoening. Het gaat daarbij
vooral om het gevoel door de aandoening minder promotiekansen te hebben.

Welke visie heeft de werkgever?

Eind 1999 begin 2000 zijn gesprekken gevoerd met 29 representanten van het
bedrijf waar een werknemer met een NMA in die tijd werkzaam was. In de meeste
gevallen ging het bij de gesprekspartner om een medewerker van de afdeling
personeelszaken. Het gesprek ging over wat een werkgever in materiele en
financiéle zin moet doen om een werknemer met een NMA in dienst te houden. Van
55 bedrijven werd een schriftelijke vragenlijst over hetzelfde onderwerp ontvangen.
Binnen bijna alle bedrijven blijkt men bijzonder goed te spreken over de werknemer
met een NMA. Vooral de inzet wordt geprezen. Zo signaleert men vaak juist minder
verzuim bij de werknemer met een NMA dan bij het overige personeel. Het verzuim
dat verband houdt met de aandoening en langdurend kan zijn wordt als noodzakelijk
geaccepteerd, hoewel de lange duur ervan bedrijven voor problemen kan plaatsen.
De voornaamste kritiek ten aanzien van deze werknemers is hun geringe flexibiliteit
qua werktijden. Men ziet het als onhandig maar tegelijk als onvermijdelijk.

Bij de bedrijven waar een gesprek werd gevoerd, is meestal geen geintegreerde
medisch-sociale kennis over het personeel beschikbaar. Men is vaak niet op de
hoogte van de aard en de implicaties van de aandoening. Zo kan ook de manier
waarop personeelsfunctionarissen het functioneren van de werknemer beoordelen en
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het oordeel van de directe chef daarover sterk uiteenlopen. Er is ook een groot
verschil tussen personeelsfunctionarissen aan werkaanpassingen signaleren en wat
de werknemer daarover in de vragenlijst rapporteert.

Omdat in de meeste bedrijven kennis van de aandoening en kennis over het
functioneren niet gekoppeld wordt, is er weinig inzicht in manieren om het werk aan
te passen aan de resterende kwaliteiten van de persoon. Als kennis over de effecten
van de aandoening ontbreekt, is het tegelijk zo goed als onmogelijk een vorm van
loopbaanbegeleiding te ontwikkelen. “Zo lang het gaat, gaat het en daarna zien we
dan wel weer” is kort samengevat, de heersende opinie. Een pro-actief beleid
waarbij op tijd gezocht wordt naar een alternatieve taakvervulling, is zeldzaam.
Omdat veel van de werknemers met NMA niet in een uitzonderingspositie geplaatst
willen worden en bedrijfsvertegenwoordigers te weinig op de hoogte zijn van de
effecten van de aandoening, bestaan er grote risico’s dat deze werknemers zich over
de kop werken. Ze lopen het risico hierdoor het slachtoffer van hun gunstige imago
te worden.

Het gebruik van subsidiemogelijkheden waarover de werkgever kan beschikken lijkt
na de invoering van de Wet REA in 1996, iets toegenomen. Kennis van mogelijk-
heden om het werk aan te passen en die voorzieningen gesubsidieerd te krijgen is
nog vrij schaars en geconcentreerd bij een klein aantal bedrijven dat bijna een
specialist op dit terrein genoemd mag worden. Dat heeft in die gevallen zowel te
maken met het sociale imago dat men wil uitstralen als met de aanpak van
arbeidstekorten. Door het ontbreken van inzicht in de mogelijkheden van
werkaanpassingen is ook feitelijke kennis en ervaring met subsidiemogelijkheden
gering. De ervaringen met de subsidiering van werkvoorzieningen zijn over het
algemeen niet positief. De administratieve rompslomp ziet men nog steeds als
aanzienlijk en de afhandeling door de uitvoeringsinstelling (UVI) ervaart men vaak
als traag en onprofessioneel. Positieve ervaringen met de UVI zijn vaak het gevolg
van een actieve opstelling van het bedrijf ten aanzien van reintegratie en de actieve
opstelling van een enkele UVI-functionaris. Over het algemeen zijn de onderzochte
bedrijven bereid iets te doen om hun arbeidsgehandicapte werknemers aan het werk
te houden. Sociale motieven spelen een hoofdrol, financiéle overwegingen zijn
minder belangrijk.

Bij het aan het werk houden van arbeidsgehandicapten zijn bepaalde complicaties
aan te wijzen. Deze zijn een gebrek aan mogelijkheden het werk aan te passen of een
herplaatsing te realiseren. Ook wordt gewezen op personeelstekorten die druk op de
ketel zetten waardoor er voor mensen met een arbeidshandicap minder plaats is. In
sommige gevallen bestaat de vrees voor naijver als men een uitzonderingspositie
cre€ert voor een arbeidsgehandicapte werknemer. Ook vreest men een kettingreactie
in de vorm van een verhoogd ziekteverzuim onder de collega’s die een stapje harder
moeten lopen om werk op te vangen voor een minder belastbare collega.
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Discussie en aanbevelingen

In 1996 is op basis van de toenmalige onderzoeksgegevens - samen met eigen
ervaringen van de leden van de toenmalige begeleidingscommissie - een aantal
aanbevelingen geformuleerd. Voor zover de resultaten daartoe aanleiding geven,
worden deze aanbevelingen (in cursief) aangevuld op grond van de bevindingen van
het onderzoek van 1999.

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 Werkvoorziening en
andere meer kleinschalige sociale werkprojecten van groot belang voor mensen
met NMA.

Werken kan voor mensen met een NMA. Het onderzoek in 1999 laat zien dat het
niet alleen kan, maar dat het ook gebeurt: de arbeidsparticipatie binnen de
groep patiénten die een tweede maal een vragenlijst hebben ingevuld is na
verloop van vijf 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 blijven. De ervaren inkomenssituatie van werkenden met
een gedeeltelijke uitkering steekt bovendien uitzonderlijk gunstig af ten opzichte
van hen die van een volledige uitkering moeten rondkomen.Een aantal patiénten
blijkt zich, na eerder te zijn gestopt met werken, opnieuw een plaats op de
arbeidsmarkt te hebben kunnen 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 zelfstandig.e 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
gemaakt hebben, noemt (als tip voor anderen) dat je als zelfstandige zelf
werktijden en dus ook de rusttijden kunt bepalen. In de beroepsbegeleiding en
bij reintegratiebegeleiding in het bijzonder, zou mede om die reden nog wat
meer over deze mogelijkheid nagedacht kunnen worden.

Ook de kantoorautomatisering en daarmee de telewerkplek thuis, biedt
mogelijkheden die vooral ook voor lichamelijk gehandicapten uitkomst kunnen
bieden. De methodiek “Passend telewerken” kan een handvat bieden bij het
maatwerk dat bij een herstel van arbeidsgeschiktheid door telewerk aan de orde
is (Hazelzet et al, 1999). Als, mede in antwoord op de RSI-problematiek, de
computer met spraakherkenning versneld tot ontwikkeling zal komen, zullen
spierzieken met beperkingen aan hand en vingers daarvan mede moeten kunnen
profiteren. Nu de arbeidsmarkisituatie een duwtje in de rug geeft, zullen de
mogelijkheden van patiénten met een NMA ook door nieuwe technologische
ontwikkelingen beter benut kunnen worden.
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2.

Het (doen) realiseren van werkaanpassingen zou de kern van de begeleiding van
werknemers met NMA moeten zijn. Daarnaast zouden werknemers met NMA
veel vaker gebruik moeten maken van een beroepskeuze- en
loopbaanpsycholoog. Een nieuwe functie biedt soms meer perspectief dan het
huidige werk. Kooreman en Jans (1993) bepleiten deze aanpak in het kader van
reintegratie en preventie van toekomstig verzuim. Zij stellen voor het recht op
een beroepskeuze- of loopbaanadvies en om- en bijscholing op te nemen in
CAO's. In elk geval lijkt een veel actievere rol nodig van de
verzekeringsgeneeskundige en arbeidskundige van de uitvoeringsinstelling bij
bemiddeling naar ander werk. Of men dient tijdig instanties als het
arbeidsbureau, uitzendbureau START, of gespecialiseerde reintegratiebedrijven
in te schakelen.

Werkaanpassingen zijn belangrijk maar in die bewering zijn op grond van de
tweede meting nuanceringen aan te brengen: verandering van werk kan de beste
werkaanpassing betekenen en de effectiviteit van werkaanpassingen is
afhankelijk van de aard van de aanpassing. Het onderzoek laat zien dat
verandering van werk voor mensen met een NMA vaak tot een betere balans
tussen belasting en belastbaarheid leidt dan in de oude baan het geval was. Dat
dit gepaard gaat met een stapje terug in verantwoordelijkheden, is een
consequentie die men wellicht moet accepteren. Nu de arbeidsmarkt meer
mogelijkheden voor werknemers biedt om tot een goede aansluiting tussen het
werk en de eigen mogelijkheden en wensen te komen, kan de optie van
verandering van werkkring meer aandacht krijgen. Bij werkaanpassingen is van
een vergelijkbare trend sprake: verandering van takenpakket ‘helpt’ maar is niet
altijd makkelijk te accepteren. Werkaanpassingen die uitgaan van niet op papier
gezette afspraken over inzetbaarheid en onderlinge hulp, werken onvoldoende,
al is dat soort aanpassingen populair. Vanwege de mogelijke onduidelijkheid bij
collega’s over het bestaan van zo'n aanpassing en de periode waarvoor deze
geldt, bestaat de mogelijkheid dat meer schade ontstaat dan daarmee wordt
voorkomen. Een goede inzet van werkaanpassingen begint bij een grondige
analyse van functioneren in hoofd- en neventaken. De methode Paswerk
(Nijboer e.a. 1992) kan hierbij goede diensten verlenen. Deze methode dwingt
de beoordelaar het takenpakket centraal te stellen en systematisch knelpunten en
mogelijke oplossingen in het functioneren te inventariseren.Een noodzakelijke
voorwaarde voor het bijtijds vinden van de juiste werkaanpassing is dat er een
sociaal-medisch team is dat de verhouding tussen de belasting en de
belastbaarheid van werknemers met een chronische aandoening bewaakt.

Veel problemen op het werk zijn bij werknemers met NMA vergelijkbaar met
die van hun gezonde collega's. Dit geldt vooral voor de terreinen van werkdruk,
lichamelijke belasting en kwaliteit van de leiding. Dit pleit ervoor de realisatie
van werkaanpassingen een onderdeel te laten zijn van het arbeidsomstandig-
hedenbeleid in de bedrijven. De Arbo-diensten zouden een hoofdrol moeten
spelen bij de beroepsbegeleiding van mensen met een chronische aandoening.
Een periodieke 'surveillance' op initiatief van de bedrijfsarts lijkt nuttig.
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Werknemers zouden zelf te laat aan de bel kunnen trekken omdat ze
verschijnselen niet herkennen of juist ontkennen, waardoor kansen voor tijdige
aanpassingen gemist kunnen worden.
Voor de werknemers blijft het zaak alert te zijn op de ontwikkelingen in de
ziekte en de gevolgen voor het werk.

De resultaten van de tweede meting ondersteunen dit punt en laten ten tweede
male zien dat lichamelijk belastend werk en werk onder een hoge tijdsdruk met
weinig mogelijkheden als werknemer regelend op te treden, zich meestal slecht
verhouden tot het werken met een NMA. De persoonlijke uitingen van de
respondenten laten zien hoe moeilijk het voor de meestal uiterst gemotiveerde
werknemer met een NMA is, om bijtijds aan de bel te trekken. Het gevoel op
‘klaaggedrag’ aangekeken te worden maakt het voor de werknemer moeilijk
voortdurend zelf signalen af te moeten geven. Hier is een rol weggelegd voor de
chef en/of arbeidsgeneeskundige.

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 werksfeer, 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 werknemers met
een NMA vaak staan: het vertellen van wat er aan 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 arbeidsprestatie en taakstelling uiteen gaan lopen kan bovendien
bijdragen aan de negatieve beeldvorming rond chronisch zieken.

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 werk, de
arbeidsbureaus, het maatschappelijk werk of de RIAGG komt er steeds meer
aandacht voor loopbaan en bewuste loopbaankeuzen.

Loopbaanbegeleiding en met name de bewaking van de verhouding tussen
belasting en belastbaarheid, is ook in 1999 nog steeds een belangrijk
onderwerp. Men vindt dat problemen bij het functioneren in het werk niet per
definitie door de werknemer alleen moet worden aangekaart, omdat wie klaagt
vaak als lastig beschouwd worden. Een pro-actief beleid zoals dat ook ten
aanzien van ouder wordende werknemers wordt bepleit, is bij werknemers met
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een veelal progressieve aandoening als een NMA, bij uitstek aan de orde.
Bijtijds nadenken over een ander, beter passend takenpakket kan helpen de
onaangename effecten bij ‘een stapje terug’ via een wat minder abrupte
overgang, te verzachten. Dat bijtijds gaan nadenken geldt overigens in dezelfde
mate voor de werkgever als de werknemer. Het is aan te bevelen speciale
aandacht te besteden aan de loopbaanontwikkeling en loopbaanbewaking van
werknemers met Dystrofia Myotonica. Specifieke kenmerken van deze
aandoening blijken vaak aanleiding tot een minder gunstige beoordeling van het
functioneren door de werkchef Alleen de explicitering van een mogelijke
discrepantie tussen beoordelingen kan tot een verheldering van wederzijdse
verwachtingen en daarmee tot een beter functioneren, leiden .
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1. Over het onderzoek

1.1 De achtergrond en de opzet van het onderzoek

De achtergrond van het onderzoek

In 1994 werd vanuit TNO een onderzoek gestart dat tot doel had meer informatie
boven water te krijgen over de arbeidsmarktpositie van patiénten met een neuro-
musculaire aandoening (NMA).

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 (VSN) binnen hun project
‘Werken met een neuromusculaire aandoening’ aan het onderwerp wilde geven. Het
toenmalig Tijdelijk Instituut voor Coordinatie en Afstemming (TICA) kon bereid
worden gevonden het onderzoek te financieren. Het onderzoek werd in 1996
gerapporteerd (Andries & Wevers, 1996).

De onderzoekers - toen werkzaam bij TNO Preventie en Gezondheid - waren geen
onbekenden op het terrein. Zij hadden zich al eerder bezig gehouden met de
arbeidsmarktpositie van chronisch zieken waaronder ook - op wat beperkter schaal -
die van patiénten 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 kwaliteit
van leven van vele chronisch zieken (van Agt e.a., 1994, Warr, 1987; Barofsky
1989; Ketelaer, 1993, van Elderen, 1995), werd door hen onderzoek geéntameerd
naar de mogelijkheden en belemmeringen bij arbeid van specifieke patiéntgroepen
in Nederland. Daartoe werd de standaardvragenlijst Arbeidshandicap ontwikkeld
waarmee een vergelijking tussen de uitkomsten van uiteenlopende onderzoeken in
principe mogelijk werd (Andries e.a., 1993).

Wat is er sinds 1994 gebeurd? De aandacht voor de integratie en reintegratie 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 (WULBZ, PEMBA e.d.). In 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 ontwikkeling die
mogelijk positief kan bijdragen is de toestand op de arbeidsmarkt zelf. Na 1994
heeft de ontgroening en vergrijzing van het arbeidsmarktpotentieel steeds
nadrukkelijker geleid tot een tekort aan arbeidskrachten waarvan in de toekomst ook
arbeidsgehandicapten voordeel zouden kunnen hebben. In hoeverre wetgeving en
een gespannen arbeidsmarkt ook voor chronisch zieken en hun kans op werk op
termijn gunstig zullen uitwerken, zal afgewacht moeten worden.

Op het terrein van onderzoek is - onder andere bij TNO Arbeid — het een en ander
gebeurd. Zo werd de vragenlijst Arbeidshandicap ingezet voor onderzoek onder
bijvoorbeeld patiénten met MS (Kremer e.a., 1997), astma (Kremer & Wevers,
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1998) en een brede groep werknemers met een uitkering of voorziening in het werk
(Andries e.a., 1998).

De methode van onderzoek

De resultaten van de onderzoeken bij specificke pati€éntgroepen hebben een nieuw
licht laten schijnen over de rol van arbeid in het leven van chronisch zieken. Deze
laten overeenkomsten maar ook verschillen tussen pati€éntgroepen zien.

Wat dit onderzoek tot nu toe niet vermocht, was het leggen van oorzakelijke
verbanden op basis van gegevens in de tijd. Dan pas kunnen vragen beantwoord
worden als: wat veroorzaakt uitval of maakt reintegratie mogelijk, 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
patiénten met NMA mogelijk is geworden. Veel lijkt daarbij anders maar is toch
hetzelfde gebleven: TICA werd LISV (Landelijk Instituut Voor Sociale Zekerheid)
en financierde opnieuw het onderzoek en de onderzoekers van de divisie Arbeid en
Gezondheid van TNO PG kwamen in dienst van TNO Arbeid en voerden opnieuw
het onderzoek uit. Wat ook bleef was de rol van de VSN en die van de specialisten
van de diverse medische centra, die beide een vertegenwoordiger in de
begeleidingscommissie hadden. De VSN en de specialisten werden bereid gevonden
- naar vermogen - na te gaan in hoeverre patiénten nog in leven waren of van adres
veranderd waren.

Ook de patiénten waren natuurlijk dezelfde als in 1994. Wederom gaat het om
patiénten met Dystrophia Myotonica (DM), Myasthenia Gravis (MG), Spinale
Spieratrofie (SMA) en Hereditaire Motorische en Sensorisch Neuropathieén
(HMSN). De toenmalige keuze voor deze aandoeningen was gebaseerd op de
relatief gematigde aard en voortgang van deze ziekten zodat een arbeidsperspectief
van jaren in het algemeen reéel is. In overzicht 1 wordt het ziektebeeld van de vier
typen NMA kort beschreven.
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Overzicht 1  Beschrijving van kenmerken van de vier NMA

Dystrophia Myotonica (DM)
e ‘multi-systeem’ aandoening, met name aantasnng van het skeletspierweefsel;
kan op elke leeftijd ontstaan, maar meest gebruikelijke is de tweede decade;

L ]
* meest ernstig klinisch verloop bij vroege lijders;
-

spierzwakte en stijfheid; vooral: de gelaatsuitdrukking, het spreken en handen en

voeten; ,

vaak excessieve slaperigheid overdag;

e neiging activiteiten uit te stellen;

e dominant erfelijk, wisselende ernst; tendens om in de volgende generatie eerder
te ontstaan en ernstiger te verlopen. '

Myasthenia Gravis (MG)

» spierzwakte en zeer snel vermoeid raken bij bewegmgen van ogen en/of gezicht,
het spreken, slikken en/of ander skeletspierweefsel;

e typisch toenemende spmrzwakte bij het langdurig gebruik van corresponderende
spieren;

* verworven autmnnmuun aandoemng kan op clke leeftijd ontstaan, maar
voomamelijk bij jonge vrouwen;

' aandoening is vaak progressief in een penode van weken of maanden met een

geringe neiging tot spontaan herstel;

. behandeling door het wegnemen van de thymus en medicatie leidt vaak tot her-

stel binnen maanden of jaren; vollcdzg herstel zeldzaam, meeszal resteren minder
emstige symptomen,
e komt weinig voor, voorkomen binnen één familie mtzonderhjk
Spinale Spieratrofie (SMA) ; _
o algehele spierzwakte, vooral in schouéer en heupgordt:l, benem meer dan armen;
o ontstaan voor leeftijd van 1% jaar (type 1) of later (type III}, pestage progressxe,
» veel patiénten rolstoelgebonden voor de leeftijd van 10-20 jaar;
o meestal recessief erfelijk.
Hereditaire en sensorische neuropathietn (HMSN)
. belemmenngen bh;ven beperkt tot ledematen, voomamehjk motoriek van handen
en voeten;
& ontstaan in eerste of tweede d@cade soms latet, .

. »bcfangrgkste symptomen zijn vervormingen van de': voeten, slecht passende

schoancn, zwakte van de voeten met verzwikte enkels, vailen en onmogehgkiaexd
omhard te lopen; .

o meer algehele spierzwakite i in ernstige gevalken,

» dominant of recessief erfelijk,
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De meetinstrumenten

De vragenlijst die in 1999 werd gehanteerd, is in essentie dezelfde als die in 1994
gebruikt werd. Op grond van de eerdere ervaringen kon worden volstaan met een
kleiner aantal vragen wat de respons in 1999 ten goede moest komen. Een nieuw
element in de vervolgmeting van 1999 is een vragenlijst voor de directe werkchef.
Deze vragenlijst is ontwikkeld voor eerder onderzoek en daarin ook voor het eerst
toegepast (Andries e.a., 1998). De vragenlijst voor de chef werd toegevoegd aan het
pakket dat werd opgestuurd naar de werknemers, met het verzoek de lijst door te
geven aan de chef. Deze vragenlijst 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 de vragenlijst voor werknemers is gevraagd naar de naam en het adres waar men
(als laatste) werkzaam was. Met de invulling daarvan gaf men aan er geen bezwaar
tegen te hebben dat een gesprek zou gaan worden gevoerd met een
vertegenwoordiger van het bedrijf. Dat gesprek zou gaan over de inspanningen die
bedrijven zich getroosten om werknemers met een NMA in dienst te kunnen
houden.

In Bijlage I wordt een korte samenvatting gegeven van de belangrijkste resultaten
van het onderzoek uit 1994 (zie voor meer informatie: Andries & Wevers, 1996). In
Bijlage II zijn de vragenlijsten voor de werknemer, de werkchef en de bedrijfs-
vertegenwoordiger opgenomen.

De laatste vraag in de vragenlijst voor patiénten 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 waren gebaseerd op de resultaten van
het onderzoek van 1994. In 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 kwantitatieve analyses is
opgedaan.

1.2 De vragen die in het vervolgonderzoek 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 vroegere of latere leeftijd te
maken krijgen met de gevolgen van een neuromusculaire aandoening (NMA). Eén
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 ervaringen een samenhang
vertonen. De vaststelling van een mogelijk oorzakelijk samenhang komt pas in zicht
als zeker is dat ervaringen en gebeurtenissen elkaar voorafgaan of elkaar opvolgen.

Met name waar het bij de deelname aan het arbeidsproces ging over de rol van de
aandoening enerzijds en die van het werk anderzijds, konden dus alleen
samenhangen worden geconstateerd. Zo werd vastgesteld dat degenen die toen niet
meer werkten, er in een aantal opzichten slechter aan toe waren dan de werkenden.
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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 maken. 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 zo lang
mogelijk aan de slag te blijven. Alleen een tweede meting zou meer duidelijkheid op
dit belangrijke punt kunnen verschaffen.

Een andere beperking die de meting van 1994 had, was de eenzijdigheid van de
informatie. Alleen de werknemerskant kwam in beeld, maar hoe men vanuit een
bedrijfskundig perspectief tegen het functioneren van deze werknemers aan kijkt,
bleef onbekend. In die lacune is voorzien door de directe werkchef te vragen 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 mogelijkheden
bekend zijn of als toereikend worden beschouwd, zal in een aansluitend onderzoek
bezien worden. De deelnemers aan het onderhavige onderzoek werd daartoe
gevraagd naam en adres van het bedrijf te vermelden mits zij er in toe stemden dat
via het bedrijf aanvullende informatie vergaard zou gaan worden. De gegevens uit
dit onderzoek zullen (geanonimiseerd) aan de werkgeverinformatie gekoppeld
worden. Door de vervolgmeting in 1999 wordt de beantwoording van de volgende
vragen mogelijk:

-1-  Welke ontwikkelingen zijn vanaf 1994 waarneembaar in relatie tot arbeid:
hoeveel personen stoppen met werken, hoeveel mensen blijven aan het werk,
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 beperkangen die in het dagelijks leven ervaren worden?

-3-  Wat zijn de verschillen en overeenkomsten in achtergrond, gezondheid en
eerdere werkarvanngen van hen die na 1994 (opnieuw) zijn begonnen met
werken in vergelijkin, » met hen die zonder betaald werk bleven?

-4-  Wat zijn de verschillen in achtergmnci, gezondheid en werksituatie tussen hen
die wel en hen die niet smppen met werk?

-5-  Zijner in de gegevens van 1994 aanwijzingen te vinden die een voorspel-
ling kunnen leveren voor de wijze waaro;: zij die blijven werken, hun werk in
1999 het werk ervaren?

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

~7-  Welke inspanningen gatmo&mn bedrijven zich om werknemers met een NMA
in dienst te houden? =

Gevonden verschillen zullen worden getoetst op statistische significantie. Bij
invariante verbanden geschiedt dit door middel van de chikwadraat-toets en t-toets.
De aangegeven p-waarde duidt op de kans dat een verband ten onrechte als
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significant is aangemerkt. Zo duidt bijvoorbeeld een p-waarde van 0.10 op 10% kans
op zo’n foute uitspraak. Logistische regressie wordt uitgevoerd bij de vraag 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 situatie. 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 geeft de marges waarbinnen
deze kans ligt en geeft daarmee een indicatie van de nauwkeurigheid van de
voorspelling. Verbanden met niet dichotome variabelen (er zijn bijvoorbeeld
antwoordmogelijkheden dan alleen ‘ja-nee’) worden multivariaat vastgesteld door
middel van lineaire regressie. Deze techniek geeft een béta-waarde die een indicatie
geeft van de sterkte van het verband met een p-waarde die wederom de kans op het
doen van een foute uitspraak weergeeft. Bij beide multivariate analysemethoden
wordt gebruik gemaakt van de methode ‘stepwise’, waarbij alleen statistisch
significante multivariate verbanden worden gepresenteerd.

1.3 De samenstelling van de doelpopulatie voor het onderzoek

In 1994 zijn in verband met het toenmalige onderzoek “Werken met een neuromus-
culaire aandoening” patiénten met vier typen neuromusculaire aandoeningen
geworven via de gespecialiseerde medische centra van Maastricht, Amsterdam,
Groningen, Nijmegen, Utrecht, Leiden en Rotterdam. Verder vond werving plaats
via het ledenbestand van de Vereniging Spierziekte Nederland (VSN). In totaal 1090
patiénten 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 hun toenmalige situatie: op dat moment werkend, niet meer
werkend of nog zonder werkervaring. Van deze 1090 patiénten is uiteindelijk van
987 personen een voor verwerking bruikbare vragenlijst terug ontvangen. Voor de
hernieuwde benadering in 1999 zijn 154 personen van deze 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 betreffende 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-administraties 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.

Tabel 1-1 Doelpopulatie voor de vervolgmeting in 1999

deelnemers aan het onderzoek in 1994 987
inmiddels 65 jaar of ouder 154-
via centra: na 1994 overleden 11-

benaderd voor vervolgonderzoek in 1999 822
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2. De dataverzameling in 1999

23 De respons van patiénten

Eind maart 1999, zijn 822 patiénten aangeschreven voor deelname aan de
vervolgronde in 1999; eind april zijn al diegenen van wie nog geen reactie was
ontvangen, opnieuw met een verzoek tot deelname benaderd.

Tabel 2.1 geeft aan wat het resultaat van de postenquéte is geweest. Het gaat bij de
non-respons om personen die (naar informatie van meestal de partner) inmiddels
overleden waren; personen die verhuisd bleken en verder niet te traceren; negen
personen die door hun slechte gezondheidstoestand de vragenlijst 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 verkregen werd. In vier gevallen bleek een
persoon op hetzelfde adres twee vragenlijsten onder een verschillend nummer te
hebben ontvangen (het totaal wordt 818).

Tabel 2-1 Respons tijdens de vervolgmeting in 1999

absoluut percentage
Na 1994 overleden 13 2%
Onbestelbaar retour 51 6%
Gezondheid te goedite slecht " 1%
Weigering tot deelname 8 1%
Geen reactie 266 32%
Ingevulde lijst opgestuurd 469 57%
Benaderd voor vervolgonderzoek in 1999 818 100%

Er kan een onderscheid gemaakt worden naar non-respons gebaseerd op de
onmogelijkheid informatie te verkrijgen (overlijden, verhuizing en geen deelname
vanwege gezondheidstoestand) en non-respons die gebaseerd is op onwil tot
deelname. Wordt de eerste categorie bij de beoordeling van de respons buiten
beschouwing gelaten (het totaal wordt 742) dan ligt de ‘eigenlijke respons’ op 63%.

22 De respons onder diverse groepen patiénten

Tabel 2-2 geeft een overzicht van de samenstelling van de responsgroep in
vergelijking met de non-respons ten opzichte van de 743 patiénten die bereikbaar
waren. Deze groepen worden vergeleken op het punt van geslacht, leeftijd,
arbeidsstatus in 1994 en het type NMA. Indien een verschil significant is wordt de
pH-waarde weergegeven.
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Tabel 2-2 Respons- en nonresponsgroep naar diverse kenmerken; toetsing
door chi-kwadraat (ns betekent p>.10)

nonrespons respons
Totaal aantal personen 274 469
geslacht niet significant
Man 48% 46%
Vrouw 52% 54%
leeftiid p=.0006
Jonger dan 36 29% 17%
37 tim 45 jaar 27% 3%
Ouder dan 45 jaar 45% 52%
arbeidsstatus in 1994 p=.008
Werkend 50% 48%
Gestopt met werken 39% 46%
Nooit gewerkt 12% 6%
opleidingsniveau niet significant
Max. LBO 34% 36%
Middelbaar 51% 44%
HBO\Universitair 15% 20%
type NMA niet significant
DM 29% 32%
MG 33% 30%
SMA 7% 10%
HMSN 24% 24%
Onbekend 6% 4%

Als de responderende groep van 469 personen vergeleken met de groep die niet
reageerde, dan blijkt de responderende groep significant minder personen in de
leeftijd onder de 35 jaar te bevatten. Daarmee zijn de oudere leeftijdscategorieén wat
oververtegenwoordigd. Ook de groep die in 1994 nog geen werkervaring had heeft
minder vaak een lijst opgestuurd, wellicht omdat zij zich wat minder aangesproken
gevoeld hebben door het onderwerp van het onderzoek. Deze twee groepen vertonen
een zekere overlap; daardoor kan echter de geringere respons van jongeren echter
niet volledig verklaard worden. Omdat het bij de analyses gaat om een vergelijking
van de toestand tussen 1994 en 1999, is bij de beoordeling van de respons vooral
van belang dat bepaalde groepen in voldoende omvang in het onderzoek aanwezig
blijven. Alleen de groep zonder enige werkervaring was al klein en is nu mede door
een geringere respons in die groep, 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 patiénten in het
onderzoek vertegenwoordigd is.
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23 De respons onder chefs

Alle patiénten kregen behalve een vragenlijst voor henzelf, ook een vragenlijst voor
een eventuele chef op het werk. Had men ten tijde van het invullen van de
vragenlijst geen betaalde werkkring, dan kon men deze lijst als niet toegezonden
beschouwen. Werkte men wel dan was het verzoek die vragenlijst door de directe
chef op het werk in te laten vullen en de ingevulde vragenlijst vervolgens naar ons
op te laten sturen in de bijgevoegde retourenvelop.

Tabel 2-3 Respons chefs onder werkende patiénten

absoluut percentage

Werknemer-respons 215 100%
Ingevulde lijst retour 110 51%
Lijst niet willen geven 7 3%
Geen chef beschikbaar 2 1%
Geen lijst terugontvangen 96 45%

Uiteindelijk werden 110 ingevulde chefvragenlijsten 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 51%, 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.

24 De respons bij de bedrijvenbenadering
24.1 De enquéte onder de bedrijven

Eind november 1999 is een enquéte verstuurd aan bedrijven handelend over hun
beleid voor werknemers met een NMA. Daaraan voorafgaand werden de
werknemers die de naam en het adres van hun werkgever verstrekt hadden,
schriftelijk benaderd met de vraag of hun eerdere (impliciet verleende) toestemming
voor contacten met het bedrijf nog steeds gold.

Van de oorspronkelijk door werknemers opgegeven 141 bedrijven, zijn er 36
uitgevallen. In 13 gevallen omdat de werknemer, op de schriftelijke vraag hiernaar,
bij nader inzien liever niet zag dat het bedrijf benaderd zou worden. De overige 23
uitgevallen bedrijven zijn of SW-bedrijven of bedrijven waar men via de SW
gedetacheerd is. Vanwege de afwijkende situatie in die gevallen, werd besloten deze
bedrijven buiten het onderzoek te laten. Van de 105 bedrijven die een verzoek
ontvingen om de vragenlijst in te vullen, hebben er 55 dat ook daadwerkelijk
gedaan. Bij de samenstelling van de groep bedrijven zijn er twee keuzemomenten
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geweest: de keuze van de werknemer om de gegevens van het bedrijf te vermelden
en de keu

ze van de bedrijfsvertegenwoordiger om de toegezonden vragenlijst ingevuld te
retourneren. Om die reden wordt niet aangenomen dat de 55 bedrijven die
reageerden een afspiegeling bieden van alle bedrijven die een werknemer met een
NMA in dienst hebben. De verdeling qua geslacht en leeftijd van de werknemers
van de 55 bedrijven wijkt niet af van de totale groep werkenden in 1999; wél is het
aandeel patiénten met DM onder hen lager.

2.4.2 De interviews met de representanten van bedrijven

Bij de keuze voor bedrijven is geprobeerd vooral in gesprek te komen met die
bedrijven die recent een werknemer met een NMA hadden aangetrokken of waar net
zo’n werknemer was vertrokken. In die gevallen zou het beleid van het bedrijf op het
punt van (re)integratie van chronisch zieke werknemers het meest concreet
aangekaart kunnen worden.Het aantal bedrijven was vooraf vastgesteld op circa 30.
Dit aantal werd niet alleen vastgesteld op basis van overwegingen van haalbaarheid
maar ook vanwege het vermoeden dat met dit aantal een voldoende vari€teit aan
omstandigheden en overwegingen in verband met het onderwerp van gesprek,
bereikt zou worden.

In 29 gevallen is het gelukt een afspraak te maken met iemand van het bedrijf, die
‘betrokken is bij de sociaal-medische begeleiding van de betrokkene’. Van de
gesprekken die gevoerd zijn ging het in 7 gevallen over een werknemer die de
afgelopen vijf jaar bij het bedrijf was komen werken en in drie gevallen over iemand
die in diezelfde periode bij een bedrijf vertrokken was. Hoewel slechts in een enkel
geval een expliciete weigering gegeven is, is het niet altijd mogelijk geweest die
bedrijven voor een interview te bereiken die vanwege een net aangetrokken of net
vertrokken werknemer, extra interessant leken. Zo is met name het aantal bedrijven
waar een respondent recent vertrokken was, klein gebleven. Ook waren niet alle
gesprekspartners op de hoogte van het reilen en zeilen van de werknemer die de
aanleiding voor de afspraak was. In die gevallen hebben we meestal niet kunnen
constateren dat er iemand in het bedrijf was die beter op de gestelde vragen had
kunnen antwoorden. Omdat niet gestreefd is naar een bepaalde vorm van
representativiteit, wordt hier niet verder ingegaan op de aard van de bezochte
bedrijven. We volstaan met de constatering dat in de bedrijfskenmerken een grote
diversiteit naar omvang en sector aanwezig is hetgeen ook geldt voor de kenmerken
van werknemers waarover de gesprekken gevoerd zijn.
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3. De arbeidsstatus tussen 1994 en 1999

3.1 Vooraf

In dit hoofdstuk gaat het over globale ontwikkelingen 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
uitkering, het aantal werknemers dat in 1999 wegens ziekteverzuim niet op de
werkplek is en de kans op herintrede van deze verzuimers en van hen die in 1999
niet (langer) werken.

3.2 Ervaringen met arbeid tussen 1994 en 1999

Bij een vergelijking van de arbeidsstatus tussen 1994 en 1999 blijkt bij 87 personen
een verandering te zijn opgetreden: 52 personen zijn inmiddels gestopt met werken
en 35 personen hebben de arbeidsmarkt voor het eerst of opnieuw betreden. Tot hen
die gestopt zijn met werken zijn ook de negen personen gerekend die na 1994
gingen werken maar voor 1999 al weer met werken ophielden.Bij 391 personen
bleef de situatie ongewijzigd: bij 211 personen was de situatie van niet werken
(voorlopig) blijvend, bij 180 personen de situatie van werken. Figuur 1 geeft een
overzicht.

. gestopt
nooit gewerkt 11% gestart

4% 7%

blijvend gestopt

0,
8% blijvend werken

40%

Figuur 1 Arbeidsstatus 1994-1999

Op basis van de bovenstaande gegevens valt te constateren dat de arbeidsparticipatie
in de onderzochte groep vrijwel op peil is gebleven. Werkten in 1994 in totaal 223
personen, in 1999 zijn dat er 215.
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In 1999 bleken 28 personen (13%) te verzuimen ten tijde van het invullen van de
vragenlijst; in ongeveer de helft van de gevallen valt terugkeer naar het werk
volgens de betrokkenen, eigenlijk niet meer te verwachten. Van de niet werkenden
in 1999, verwachten 22 personen weer aan het werk te komen; in ongeveer de helft
van de gevallen duiden het noemen van een bepaalde termijn van terugkeer en actief
zoekgedrag, op een ‘reéel perspectief’.

In de hoofdstukken 5, 6 komt aan de orde in hoeverre 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 waren
die vooruit wezen op de huidige ervaringen in het werk.

In de volgende paragraaf wordt allereerst ingegaan op de inkomenssituatie van
betrokkenen. Hoofdstuk 4 behandelt ontwikkelingen in de gezondheidstoestand
tussen 1994 en 1999.

33 Inkomen uit arbeid of uitkering

In deze paragraaf komt de inkomenssituatie aan orde. In figuur 2 wordt de situatie
van al dan niet WAO-uitkeringsgerechtigden (ook WAZ of WAJONG) in 1994
vergeleken met de situatie in 1999.

nieuw WAO
31% ex WAO
o 2%

blijvend WAO
23%

nooit WAO
44%

Figuur 2 Uitkering WAO 1994-1999

Figuur 2 laat zien dat het aantal WAO’ers tussen 1994 en 1999 zo ongeveer is ver-
dubbeld: van 25% naar 54%. Van de 247 WAO-uitkeringsgerechtigden in 1999
heeft 70% een volledige en 30% een parti€le uitkering.

In bijlage III wordt in tabel 3.1 een gedetailleerd overzicht gegeven van de
ontwikkeling in het aandeel parti€le 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
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WAQO-uitkering. In tabel 3.1 wordt de toename van het aantal WAO-gevallen
gerelateerd aan de ontwikkeling qua arbeidssituatie tussen 1994 en 1999.

Tabel 3-1 Percentage WAO-uitkeringsgerechtigden in 1994 en 1939 naar de ontwikkeling van de arbeidssituatie
tussen 1994 en 1999

Percentage WAD-ers in:

1994 1999 n=
Totaal percentage WAD'ers 25% 54% 458
als: steeds niet werkend: 39% 12% 191
als: steeds werkend: 13% 33% 180
als: gestopt met werken na 1994: 17% 69% 52
als: gestart met werken na 1994: 29% 40% 35

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 stijging van het aantal WAQ’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. In 79% van de gevallen heeft die herkeuring een
gelijkblijvende uitkering tot gevolg gehad. In zes gevallen werd de uitkering gestopt,
vier maal was sprake van een verlaging en 17 maal was een verhoging van de
uitkering het gevolg.

De vraag die gesteld kan worden, is wat de ontwikkelingen 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 gevraagd) 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 afwijkend van de
opinie daarover in 1994. In beide metingen zegt rond de helft goed rond te kunnen
komen, maar het aandeel personen dat zegt ‘nauwelijks’ rond te kunnen komen,
loopt iets op: van 15% naar 18%. Het oordeel ‘redelijk’ neemt wat af: van 36% naar
30%.

Maar hoe zit dat bij mensen die (mede) afhankelijk zijn geworden van een uitkering?
Tabel 3.2 schetst de ontwikkeling in de tevredenheid met het inkomen tussen 1994
en 1999 en geeft tevens de stand van zaken in 1999.
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Tabel 3-2 Ontwikkeling in de beoordeling van het inkomen tussen beide metingen naar al dan niet WAQ-
uitkeringsgerechtigd tussen 1994 en 1999

n= tussen 1994 en 1999 is in 1999
inkomen: niet ‘goed *  geen geld voor
verbeterd verslechterd rondkomen  leuke dingen

in totale populatie: 419 16% 17% 50% 33%
als tussen 1994-1999

nooit WAD-uitkering 170 14% 13% 31% 14%
niet langer WAD 9 33% 1% 44% 33%
inmiddels WAD 135 13% 23% 61% 40%
altijd partiéle WAD 18 16% 5% 32% 1%
altijd volledige WAD 59 29% 18% 79% 70%
grotere/kleinere WAD 28 15% 23% 67% 54%

Uit de tabel blijkt dat de personen die inmiddels een WAO-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 partiéle uitkering behielden zijn meestal tevreden met hun
inkomenssituatie. Van hen heeft in 1999 het overgrote merendeel betaald werk
(90%) in tegenstelling tot degenen die een volledig WAO-uitkering bleven
ontvangen (2% heeft betaald werk in 1999). Deze resultaten gelden in grote lijnen
zowel voor mannen als voor vrouwen.

Op grond van het voorgaande is mede goed te verklaren waarom de werkenden in
tweederde van de gevallen zeggen goed te kunnen rondkomen tegenover slechts
36% van hen die met werken stoppen. Van al degenen die in 1999 geen werk
hebben, geeft 28% aan nauwelijks te kunnen rondkomen en bijna de helft vermeldt
onvoldoende geld te hebben om leuke activiteiten te kunnen ondernemen. Bij de
werkenden liggen die getallen op 7% en 16%. Dergelijke gegevens maken pijnlijk
duidelijk in welke mate arbeid voor chronisch zieken van invloed is op de
mogelijkheden voor een volwaardige maatschappelijke deelname en dat het niet
hebben van werk die mogelijkheden voor velen van hen afsnijdt.
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4. Ontwikkelingen in gezondheidsaspecten

4.1 Vooraf

Zowel 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 fysieke beperkingen (zoals mobiliteit en handvaardigheid) en niet-
fysieke 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 waarvan 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 type NMA.

Tabel 4-1 Ervaren beperlringenl : toe- of afname van het gemiddeld aantal tussen 1994 en 1999 en gemiddelden voor
1999, naar type NMA. ¢V naast een gemiddelde duiden op een significante afwijking in de hoogte of de
laagte van het totaalgemiddelde ( t-toets, weergave vanaf p=.05)

verschil 1999 - 1994 gemiddeld aantal in 1999
Totaal DM MG SMA HMSN Totaal DM MG SMA  HMSN
n= 434 144 136 39 115 434 144 136 39 115

totaal beperkingen 0.8 1,296 06 056 0,5 9,2 10548 74% 108 94
fysieke beperkingen. 08 12968 06 02 04 1.3 76 54¥ 10,24 8,44
niet fys. beperkingen 0,04 00 00 02 0,1 19 2908 20  07% 10¥

Tabel 4.1 maakt duidelijk dat er sprake is van een lichte toename van het aantal
beperkingen en dat het daarbij vrijwel alleen gaat om een toename van fysieke

Fysieke beperkingen (15): moeite met staan, lopen, zitten, bukken, zitten en
opstaan, evenwicht bewaren, nauwkeurig bewegen handen/voeten, bewegen hoofd
of nek, hurken, grove bewegingen armen, reiken, traplopen, tillen of duwen.
Niet-fysieke beperkingen (10): moeite met horen, zien, kleur onderscheiden,
verstaanbaar praten, lezen, schrijven, spreken, plannen en organiseren, onthouden,
concentreren.



TNO-rapport

r9900513

beperkingen. De toename van fysieke beperkingen is voor een belangrijk deel
afkomstig van patiénten met DM. Het gemiddeld aantal niet-fysieke beperkingen
verandert in de tijd weinig. De aandoeningen DM en SMA gaan gepaard met het
grootste aantal beperkingen; bij DM vooral ook niet-fysieke en bij SMA (en HMSN)
vrijwel alleen fysieke beperkingen. De aandoening MG gaat gepaard met relatief
weinig beperkingen.

4.3 Afhankelijkheid 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 zijn er gegevens beschikbaar over benodigde hulpmiddelen (loophulp,
rolstoel, aangepaste auto), de mate van afhankelijkheid van de hulp van anderen en
de tijd die men besteedt aan sociale activiteiten (hobby/sport e.d.). Tabel 4.2 geeft
een overzicht.(Bijlage III geeft uitleg over gehanteerde somscores)

Tabel 4-2 Gebruik van hulpmiddelen, afhankelijkheid hulp en tijd besteed aan sociale activiteiten tussen 1994 en
1993 en apart in 1999, naar type NMA. A W naast een percentage/gemiddelde duiden op een significante
afwijking in de hoogte of de laagte van het totaalgemiddelde ( chi-kwadraat en t-toets, weergave vanaf

p=.05)
totaal DM MG SMA HMSN

n= 412 131 134 39 108
Hulpmiddelen totaal:
toe-/afname hulpmiddelen 7% 9% 0% 8% 10%
hulpmiddelgebruik in 1999 37% 41% 9% 82%A 48%
rolstoelgebruik:
toe-/afname rolstoelgebruik 8% 13% 3% 3% 1%
rolstoelgebruik in 1999 27% 32% 8% 75%A 3%
afhankelijkheid hulp:
toe-/afname afhankelijk hulp 23 384 0,0¥ 41 28
gem. afhankelijkheid in 1999 9.4 11,30 51% 23,54 1,1
tijd sociale activiteiten
toe-/afname in uur per week -0,5 1,3 -0,6 0,6 01
pemiddeld in 1999 6 upw 5 upw 6 upw 8 upw 7 upw

Tabel 4.2 laat zien dat de afhankelijkheid van hulpmiddelen en de hulp van anderen
bij alle NMA (behalve bij MG) toeneemt, vooral bij DM en HMSN. Pati€nten met
DM en vooral SMA worden met de jaren zeer afhankelijk van de hulp van anderen
in hun omgeving. Toch verhindert dat patiénten met SMA niet om relatief veel tijd
in sociale activiteiten te steken. Het aantal uren dat men in dat soort activiteiten
steekt, neemt over de gehele linie licht af, het meeste bij DM.
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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--morbiditeit, krachtsverlies en klachten op grond van de aandoening tussen 1994 en 1999, naar type
spierziekte. AV naast een percentage/gemiddelde duiden op een significante afwijking in de hoogte of de
laagte van het totaalgemiddelde (chi-kwadraat en t-toets, weergave vanaf p=.05)

totaal DM MG SMA HMSN
n=- 424 138 133 40 13
co--morbiditeit::
in 1994 noch in 1999 65% 12% 57% 64% 67%
verdwenen na 1994 4% 2% 2% 7% 6%
ontstaan na 1994 14% 18% 12% 1% 13%
in 1994 zowel als 1999 18% 9% 29% 18% 14%
totaal in 1999 32% 27% 41%A 29% 27%
krachtsverlies:
toe-/afname krachtsverlies 0.0 -0.1 -0.4¥ 0.64 0.1
% meer krachtsverlies 15% 16% 12% 18% 15%
% minder krachtsverlies 12% 9% 18% 8% 8%
pemiddeld krachtsv. in 1999 5.6 6.34 4.3¥ 8.2 54
aantal klachten:
toe-/afname aantal klachten 04 0.6 0.4 0.5 0.3
% meer klachten 21% 23% 19% 24% 19%
% minder klachten 12% 13% 12% 9% 13%
gemiddelde klachten in 1999 6.8 73 6.2 6.1 72

Een andere chronische ziekte naast NMA komt in 1999 voor bij 41% van de
patiénten met MG; bij de andere drie aandoeningen ligt dit op ruim een kwart. Er is
over het geheel een toename van 14% patiénten die inmiddels te maken hebben
gekregen met zo’n andere chronische aandoening.

Gegeven de ongelijke leeftijdsverdeling over de verschillende typen NMA is het
nodig leeftijd in de analyse te betrekken. Wanneer een opdeling in jonger dan 46 en
ouder dan 45 jaar wordt gemaakt, dan blijkt bij MG co-morbiditeit in de oudere en
jongere groep vrijwel even vaak voor te komen: 37% bij de jongere tegenover 44%
bij de oudere groep. Ook bij SMA en HMSN blijkt het percentage co-morbiditeit
weinig te fluctueren onder invloed van leeftijd: respectievelijk 29% en 24%
tegenover 30% en 31% bij de groep ouder dan 45 jaar. Bij DM daarentegen blijkt
co-morbiditeit samen te gaan met een hogere leeftijd: een andere chronische
aandoening bij 17% in de jongere leeftijdsgroep tegenover 41% bij patiénten ouder
dan 45 jaar.
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De mate van krachtsverlies als gevolg van NMA blijft per saldo over vijf jaar
gemiddeld op hetzelfde niveau, met een toename bij SMA en een kleine afname bij
MG. De toestand voor 1999 laat zien dat het krachtsverlies het grootst is bij SMA en
relatief gering bij MG. Het aantal klachten van de NMA neemt 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 typen NMA in de orde van een 30% hogere score bij patiénten 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 samenhangt met co-morbiditeit: van 30% hoger (bij
DM) tot 40% en 46% hoger bij respectievelijk MG en SMA en zelfs 78% hoger bij
MG, waar co-morbiditeit relatief veel voorkomt.

4.5 De ervaren gezondheid

Zowel in 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 vragen in de lijst, in de meting van 1999 niet opgenomen. De
anderen zijn: sociaal functioneren, rolbeperkingen op grond van lichamelijke
belemmeringen, rolbeperkingen op grond van emotionele beperkingen, de mentale
gezondheid, vitaliteit, pijnbeleving, algemene gezondheid en de verwachting over de
ontwikkeling van de gezondheid.In figuur 3 staat een weergave 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 vergeleken met de toestand in 1994.
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Figuur 3 Verschillen tussen 1994 en 1999 op de RAND 36 naar type NMA

Op alle dimensies, behalve bij de verwachte ontwikkeling in de gezondheid, is de
ervaren gezondheidsbeleving in 1999 iets ongunstiger dan in 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. Bij MG is bij
fysieke zowel als emotionele rolbeperkingen sprake van een ontwikkeling 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 bij SMA (en HMSN), juist een
gunstige ontwikkeling 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 steekproef van 3235
personen uit de bevolking van Nijmegen).
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Tabel 4-4 RAND-scores in 1999 naar type NMA, van 0 (meest ongunstig) naar 100 (meest gunstig); ¢ W naast een
gemiddelde duiden op een significante afwijking in de hoogte of de laagte van het totaalgemiddelde
( t-toets, weergave vanaf p=.05)

totaal DM MG SMA HMSN ref.
n=- 428 140 135 42 13 3235
sociaal functioneren 739 72.7 738 75.9 74.7 86.9
fysieke rolbeperking 63.0 63.5 64.3 64.3 60.4 794
emotionele rolbeperking 78.6 718 794 78.6 78.8 81.1
mentale gezondheid 69.2 68.6 69.7 71.8 68.3 76.8
vitaliteit 52.0 4749 543 56.2 53.3 674
pijnbeleving 715 71.1 84.54 75.7 69.6% 79.5
algemene gezondheid 50.6 49.4 53.34 50.6 48.4% 72.7
gezondheidsverandering M8 36.9% 48.04\ 36.1% 429 524

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 gunstig bij SMA en DM). Bij DM is ook de score
voor vitaliteit relatief ongunstig. De aandoening MG laat bij de aspecten pijn,
algemene gezondheid en verwachte gezondheidsverandering, relatief gunstige scores
zien. Ten opzichte van de referentiegroep worden de grootste verschillen gevonden
bij: de algemene gezondheid, fysieke rolbeperkingen, vitaliteit, sociaal functioneren
en de verwachte ontwikkeling van de gezondheid.
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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
desondanks aangeduid als ‘herintreders’ en vergeleken met ‘niet herintreders’: zij
die na 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 werk te willen. Meestal gaven ze daarbij 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 vijf jaar ongeveer een derde
daadwerkelijk aan het werk gekomen. In tabel 5.1 worden allereerst de
achtergrondgegevens van de 35 wel en 201 niet herintredende personen vergeleken.

Tabel 5-1 Achtergrondgegevens van herintreders en niet herintreders vergeleken (chi-kwadraat/t-toets; ns bij p>.10)

herintreders niet herintreders p-waarde
n=- 35 201
geslacht: ns
man 34% 34%
vrouw 65% 65%
leeftijd: .000
< 46 jaar 34% 66%
> 45 jaar 66% 34%
opleiding: .001
max LBO 26% 54%
middelbaar 54% 38%
HBO/univ. 20% 9%
WAQO-uitkering 1994 ns
had een uitkering 34% 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 beantwoord? . In tabel 5.2.
worden de twee groepen opnieuw vergeleken, maar 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 percentage vrouwen op 38%.



TNO-rapport

22 r9900513

Tabel 5-2 Aard NMA en gezondheidskenmerken van herintreders en niet herintreders vergeleken (chi-kwadraat/t-
toets; ns bjjp>.10)

herintreders niet herintreders p-waarde

n= 35 201

DM 21% 40% .05
MG 45% 33% ns
SMA 12% 8% ns
HMSN 21% 18% ns
lin1994 gemeten:

co—morbiditeit 18% 28% ns
gem.: krachtsverlies 4,4 6,9 .0001
gem. aantal klachten 6,0 14 .03
gem,: graad hulpbehoefte 4,5 10,6 .002
gem,: tot.beperkingen 1,2 10,8 .001
gem. :fys. beperkingen 54 8,4 .001
gem.: niet fys. beperkingen 1,8 2,4 ns

Patiénten met DM treden in mindere mate toe tot de arbeidsmarkt. Van de gezond-
heidsindicatoren blijken vooral relatief weinig krachtsverlies, weinig fysieke
beperkingen en weinig hulpbehoefte, een samenhang te vertonen met een toetrede
tot de arbeidsmarkt.

De meting van de actuele gezondheidstoestand (Rand 36) in 1994 heeft weinig
voorspellende waarde voor herintrede: alleen een verwachte gunstige ontwikkeling
van de aandoening in 1994 blijkt een positieve samenhang met herintrede 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
toetrede tot de arbeidsmarkt, is logistische regressie-analyse uitgevoerd. Tabel 5.3
geeft hiervan 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 weer; de p-waarde de mate van
significantie3.

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 categorieén een significante
bijdrage konden hebben, de bijdrage van de laatste (renundante) categorie berekend.
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Tabel 5-3 Logistische regressie ter voorspelling van herintrede

0dds ratio (p) Betrouwbaarheidsinterval
n=185 (29 herintreders)
geslacht ns
(lagere) leeftijd 38 (.002) 1,6-10,0
(hogere) opleiding 24 (.02) 1,3-46
WAO-uitkering ns
DM ns
MG ns
SMA ns
HMSN ns
co--morbiditeit ns
(minder) krachtsverlies 1,3 (.002) 1,1-15
aantal klachten ns
graad hulpbehoefte ns
fysieke beperkingen ns
niet fysieke beperkingen ns

Uit tabel 5.3 blijkt vooral de leeftijd van de betrokkenen van belang. Ook het
opleidingsniveau en krachtsverlies spelen daarnaast nog een eigen rol. Hier moet
echter een voorbehoud gemaakt worden op grond van het kleine aantal personen, 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 zekere
onderschatting van het belang van eerder (bij bivariate analyse) gevonden
verbanden.

53 De rol van vroegere arbeid bij herintrede

In 28 gevallen kunnen kenmerken van een vorige baan gerelateerd worden aan een
herintrede; bij de acht personen zonder werkervaring in 1994 is geen vergelijking
met een eerdere werkkring mogelijk. Bij de personen met eerdere werkervaring, gaat
het om de werkkring 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 IIL

Het ooit verricht hebben van ambachtelijk werk vermindert de kans op herintrede;
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 herintrede.
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Tabel 5-4 Kenmerken van een vroegere arbeidssituatie van herintreders en niet herintreders vergeleken(chi-
kwadraat/t-toets; ns bij p>.10)

werk in 1994 was: herintreders niet herintreders p-waarde
leidinggevend 33% 13% .006
ambachtelijk werk 7% 22% .03
administratief werk 40% 20% .04
dienstverlenend werk 12% 19% ns
commercieel werk 20% 10% ns
vakspecialistisch werk 16% 18% ns
part-time werk 31% 29% ns
had negatieve ervaring ivm aandoening 57% 75% ns
had werkaanpassing 26% 19% ns
wilde werkaanpassing 32% 33% ns
had contact met hulpv. op werk 36% 37% ns
wilde contact met hulpv 30% 23% ns
n= 28 185

Hoe verhoudt de nieuwe werkkring zich tot de oude: is men er beter of juist slechter

aan toe in de nieuwe werkkring? Als de eerdere en huidige werkkring vergeleken

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

e vaker parttime werk: van 31% naar 76%

e minder vaak leidinggevend werk: van 35% naar 11%

e minder negatieve werkervaringen op grond van de aandoening: van 53% naar
16%

e minder behoefte aan werkaanpassingen: van 33% naar 21%

e minder behoefte aan contacten met hulpverleners op het werk: 30% naar 8%

Hoewel herintreders qua leidinggevend werk en werktijden een stapje hebben
gedaan, blijkt het huidige werk minder negatieve ervaringen in verband met de
aandoening op te leveren en wat minder aanleiding te geven voor werkaanpassingen.
De herintreders onderscheiden zich op een aantal punten duidelijk van degenen die
blijvend werk hadden. Dat komt omdat herintreders veel kenmerken delen met de
groep ‘stoppers’, waaruit ze afkomstig zijn. Het gaat dus in meerderheid om
vrouwen (70%) en patiénten met MG (60%). Omdat de groep herintreders heel
anders is samengesteld dan de groep die blijvend werk had, zijn vergelijkingen
moeilijk te maken. Te constateren valt echter dat het werk van herintreders in
vergelijking met dat van blijvers, vaker parttime werk is (76%), tijdelijk werk
(28%), werk in WSW-verband (22%), maar ook vaker werk als zelfstandige is
(19%).
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6. Stoppers en blijvers

6.1 Vooraf

In totaal 52 personen zijn in de periode 1994-1999 gestopt met werken, waarvan
negen personen die alleen tussen 1994 en 1999 korte tijd gewerkt hadden.

Deze 52 personen worden aangeduid als ‘stoppers’ en vergeleken met ‘blijvers’:
degenen 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 vragen over de achtergronden van het stoppen.

Zo is gevraagd 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 d¢ 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%. In 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
gevallen vindt men dat er op het werk onvoldoende rekening gehouden werd met de
aandoening 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 vragen, is het ook weer mogelijk de
specifieke kenmerken van stoppers en blijvers op het spoor te komen. Tabel 6.1
geeft de achtergrondgegevens.
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Tabel 6-1 Achtergrondgegevens van stoppers en blijvers vergeleken (chi-kwadraat/t-toets; ns bijp >.10)

stoppers blijvers p-waarde

n= 52 180

geslacht .04
man 48% 62%
vrouw 52% 38%

leeftijd ns
< 46 jaar 52% 58%
> 45 jaar 48% 42%

opleiding ns
max LBO 25% 21%
middelbaar 46% 48%
HBO/univ. 29% 30%

WAO-uitkering ns
uitkering 17% 13%

Van de persoonsgegeven is alleen geslacht van invloed: vrouwen stoppen vaker dan
mannen. In tabel 6.2 worden de twee groepen opnieuw vergeleken, maar nu naar de
aard van de NMA en gezondheidskenmerken.

Tabel 6-2 Gezondheidskenmerken van stoppers en blijvers vergeleken (chi-kwadraat/t-toets; ns bjjp > .10)

stoppers blijvers p-waarde
n=- 52 180
DM 32% 27% ns
MG 34% 25% ns
SMA 14% 1% ns
HMSN 20% 37% .02
In 1994 gemeten:
co--morbiditeit 10% 18% ns
gem.krachtsverlies 6.2 44 .004
gem. aantal klachten 6,5 5,2 .009
gem. hulpbehoefte 6,8 37 .03
gem. tot. beperkingen 8,2 6,4 .01
gem.fys. beperkingen 6,4 5,2 .07
gem. niet fys beperkingen 1,9 1.2 .03

Patiénten met HMSN stoppen minder vaak met werken dan patiénten met een
andere NMA. Van de gezondheidsindicatoren blijken zowel krachtsverlies, klachten
van de aandoening, hulpbehoefte als beperkingen (met name niet-fysieke) een
samenhang te vertonen met stoppen met werken.
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Om vast te stellen welke van de eerder genoemde variabelen een unieke -niet tot
andere kenmerken herleidbare - voorspellende waarde hebben voor het stoppen met
werken, is logistische regressie-analyse uitgevoerd. Tabel 6.3 geeft hiervan het
resultaat.

Tabel 6-3 Logistische regressie ter voorspelling van stoppen met werken

0dds ratio (p) Betrouwbaarheidsinterval

n= 197 (40 vertrekkers)

peslacht ns

leeftijd ns

opleiding ns

WAD-uitkering ns

DM ns

MG ns

SMA ns

HMSN ns

co--morbiditeit ns

(minder) krachtsverlies 11 (.01) 1,1-17
klachten ns

hulpbehoefte ns

fysieke beperkingen ns

niet fysieke beperkingen ns

Uit tabel 6.3 blijkt dat multivariaat gezien, alleen krachtsverlies een significante
voorspeller voor vertrek uit het werk. Wederom 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.

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 herintreders konden worden gebruikt.
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Tabel 6-4 Kenmerken van een vroegere arbeidssituatie van hen die na 1994 stopten met werken en hen die bleven
werken (chi-kwadraat/t-toets; ns bij p>.10)

Werk in 1994 was:: stoppers blijvers p-waarde
type werk:
ambachtelijk 8% 16% ns
administratief 20% 31% ns
commercieel 14% 28% .004
dienstverlenend 23% 13% ns
vakspecialistisch 21% 26% ns
werk belast:
mentaal noch fysiek 20% 15% ns
vooral mentaal 33% 46% ns
vooral fysiek 27% 22% ns
mentaal en fysiek 20% 18% ns
werkdruk/regelmogelijkheden:
weinig/veel 42% 23% .01
weinig/weinig 17% 15% ns
veel/veel 32% 41% ns
veel/weinig 10% 21% ns
leidinggevend werk 23% 27% ns
parttime werk (max. 32 upw) 54% 43% ns
een negatieve ervaring 36% 16% .009
vermoeid door het werk 49% 41% ns
meer dan een arbeidshandicap 42% 33% ns
had werkaanpassing 51% 48% ns
wilde werkaanpassing 31% 3% ns
contact met hulp op werk 63% 52% ns
wilde contact met hulp 12% 22% ns
n=- 43 180

Negatieve ervaringen in de laatste werkkring op grond van de aandoening blijken
samen te hangen met vertrek uit het werk. Dat geldt ook voor het commercieel
beroep en werk waar de werkdruk laag is en de regelmogelijkheden groot. Ondanks
het feit dat dit type werk bijzonder geschikt lijkt voor werknemers met een
verminderde belastbaarheid, blijkt dit werk juist het voorportaal voor uitval. Werk
met veel werkdruk en weinig regelmogelijkheden dat veelal als potentieel
stresserend gezien wordt (Karasek, 1979), laat juist weinig stoppers zien.
Multivariaat (met toevoeging van achtergrondgegevens) blijken een commercieel
beroep en werk met weinig werkdruk en veel regelmogelijkheden voorspellers met
een unieke bijdrage. Ook hier weer het voorbehoud dat het waarschijnlijk gaat om
een onderschatting van bivariaat gevonden verbanden.
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Tabel 6-5 Logistische regressie ter voorspelling van stoppen met werk

Odds ratio Betrouwbaarheidsinterval
peslacht ns
leeftijd ns
opleiding ns
WAD-uitkering ns
werk in 1994 was:
leidinggevend ns
type werk:

ambachtelijk ns
administratief ns
dienstverlenend ns
commercieel 7.2 2,2-22,2
vakspecialistisch ns
werk belast:
mentaal noch fysiek ns
vooral mentaal ns
vooral fysiek ns
fysiek en mentaal ns
werkdruk/regelmogelijkheden
weinig/veel 2.8 1,2-6,3
weinig/weinig ns
veel/veel ns
veel/weinig ns
parttime werk (max 32 upw) ns
negatieve ervaringen ns
vermoeid door het werk ns
arbeidshandicaps ns
had werkaanpassing ns
wilde werkaanpassing ns
contact met hulp op werk ns
wilde contact met hulp ns

n=

191 (34 vertrekkers)
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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

In dit hoofdstuk gaat het over de 180 personen die op beide meetmomenten betaald
werk hadden. Omdat voor die beide meetmomenten gedetailleerde informatie over
het werk beschikbaar is, kan nagegaan of bepaalde ontwikkelingen voorspeld
kunnen worden aan de hand van gegevens die in 1994 verzameld werden.

Het is echter niet zo dat al diegenen die werk hadden, hetzelfde werk bleven
verrichten of dat werk bij dezelfde werkgever uitvoerden. In een kwart van de
gevallen is sprake van een mutatie tussen 1994 en 1999.

Tabel 7-1 Verandering van werk of werkgever tussen 1994 en 1999

absoluut %
geen verandering 137 76%
andere werkgever 1 6%
ander werk 22 12%
ander werk en werkgever 5 3%
terugkeer na werkloosheid 5 3%
totaal 180 100%

In het vervolg zal nader 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 optrad.

7.2 Gezondheidskenmerken van blijvers tussen 1994 en 1999
Voordat op aspecten als arbeidshandicaps, vermoeidheid door het werk e.d. nader

wordt ingegaan, volgt eerst een overzicht van de ontwikkeling in de groep van de
blijvers op het punt van gezondheid.
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Tabel 7.2 De ontwikkeling van gezondheidsindicatoren tussen 1994 en 1999 bij hen die zowel in 1394 als in 1993
betaald werk hadden (n=180)

toename 94-99 situatie 1999
gem. fysieke beperkingen 09 6,1
gem. niet-fysieke beperkingen 0.1 14
co-morbiditeit 8% 26%
gem. hulpbehoefte 2,2 6,1
gem. krachtsverlies 0,0 45
pem. klachten 0,1 6,3

Zichtbaar is dat het aantal fysieke beperkingen en daarmee vooral de afhankelijkheid
van de hulp van anderen, in deze groep is toegenomen. Krachtsverlies en het aantal
klachten van de aandoening fluctueren per saldo vrij weinig.

Tussen hen die wel en niet van werk(gever) veranderden, zijn geen significante
verschillen op het terrein van gezondheid te vinden. Ook het type NMA speelt geen
rol van betekenis in relatie tot de verandering van werk(gever).

7.3 Het werk van blijvers in 1994 en 1999

In deze paragraaf wordt ingegaan op de vraag of in de gegevens van 1994
aanwijzingen te vinden zijn die een voorbode zijn van de ontwikkelingen tussen
1994 en 1999 en de uiteindelijke situatie in dat laatste jaar.

Op grond van het onderzoek in 1994 was al geconstateerd dat arbeidshandicaps - het
werk kost moeite op terreinen waarmee men ook al in het dagelijks leven problemen
heeft - naar verwachting een probleem vormen. Het bestaan van dergelijke
arbeidshandicaps is immers in feite een indicatie van een op zijn minst onvolledige
werkaanpassing. Mede op die grond is op geconstateerd dat arbeidshandicaps
samengaan met een toestand waarin men het werk als te vermoeiend ervaart.

Het is duidelijk dat bij een spierziekte het verrichten van fysieke arbeid het risico op
arbeidshandicaps vergroot. Een andere factor is de mate van werkdruk die men
ervaart en de mogelijkheden die men ziet om in het werk regelend te kunnen
optreden. De mogelijkheid in te kunnen grijpen 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 men 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
kunnen een rol spelen bij het oppikken van signalen en het vertalen ervan in
maatregelen die het functioneren van betrokken werknemers kan verbeteren.

Naast deze zaken heeft 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 groeimogelijkheden in het werk behoudt en
dat de aandoening niet verslechtert door het werk.
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De vraag die nu eerst aan de orde komt, is hoe de werksituatie zich ontwikkeld heeft,
zoals bij de fysieke of mentale belasting in het werk en de verhouding is tussen
werkdruk en regelmogelijkheden. Tabel 7.3 geeft een overzicht van een aantal
werkkarakteristicken: de tabel laat het verschil zien dat is opgetreden in vergelijking
met 1994, het percentage personen die eenzelfde situatie schetst als in 1994 en de
verdeling van kenmerken in 1999.

Tabel 7-3 Ontwikkeling van de werksituatie, het percentage personen dat in eenzelfde situatie bleef en de situatie in

1999 (n=180)
meer/minder situatie pelijk situatie in 1999
na 1994 in ‘94 en ‘99

werk belast:

mentaal noch fysiek 1% 41% 15%

vooral mentaal 3% 74% 42%

vooral fysiek 2% 78% 25%

mentaal en fysiek 0% 47% 18%
dienstverband:

zelfstandige 1% 79% 8%

tijdelijk werk 0% 30% 4%

in WSW 0% 94% 1%
werkdruk/regelmogelijkheden:

weinig/veel 5% 50% 27%

weinig/weinig -3% 21% 1%

veel/veel 3% 70% 45%

veel/weinig -3% 37% 18%
parttime werk (32 upw max.) 9% 92% 52%
leidinggevend werk -8% 49% 20%
heeft aangepast werk -3% 68% 45%
wil aanpassing 4% 46% 25%
contact met hulpverlener -18% 40% 34%
meer contact met hulpverlener 5% 32% 18%

Tabel 7.3 laat zien 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 treden
minder op ( de kolom °‘situatie gelijk’) als het werk uitgesproken mentaal of fysiek
gericht was en het werk veel werkdruk maar ook veel regelmogelijkheden kende.
Parttimers blijven parttime werken en dat geldt eveneens voor zelfstandigen en
werknemers in de WSW. Er is een lichte afname van het aantal werknemers dat een
werkaanpassing heeft en zo’n aanpassing wil. Er is een forse afname van contacten
met hulpverleners op het werk, terwijl de behoefte aan een dergelijk contact ook op
een wat lager niveau uitkomt.
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7.4 Het werk van hen die van werk(gever) veranderen

Als de positie van hen die van werk(gever) veranderden apart bekeken wordt, dan
zijn er duidelijke verschillen. Bij de veranderaars neemt aantal gewerkte uren per
week af: een afname van 8 uur tegenover een afname 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 fysiek én mentaal belastende
werk af van 25% naar 10% en groeit de categorie fysiek noch mentaal belastend
werk van 7% naar 20%.

In 1994 leek het werk van veranderaars qua mentale en fysieke taakeisen sterk op
dat van de overigen, maar dat geldt niet voor de ervaren tempodruk. Die was
significant hoger bij degenen die van baan veranderden. Na 5 jaar blijkt de
tempodruk in de nieuwe werkomgeving gedaald naar het niveau van de overige
werkenden. Binnen de gehanteerde typologie van werkdruk en regelmogelijkheden
komt dat bij hen tot uitdrukking in een verschuiving naar het type werk met weinig
werkdruk en veel regelmogelijkheden: van 14% naar 27%. Zij die van werk(gever)
veranderden hadden vaker een leidinggevende functie (35% om 24%) maar
verliezen die in ongeveer dezelfde mate als de anderen (naar 26% om 18%).

De lichte afname van het totaal aantal personen met een werkaanpassing komt
geheel voor rekening van de personen die van werk(gever) veranderden en eerst in
48% van de gevallen en in de huidige baan in 30% van de gevallen een
werkaanpassing hebben. Ook ten aanzien van de afname van de behoefte aan
werkaanpassing geldt dat die afname afkomstig is van hen die van werk(gever)
veranderden: een afname van 31% naar 10%. Bij de fluctuaties in (gewenste)
contacten met hulpverleners speelt verandering van werk(gever) geen rol.

7.5 Ervaringen op het werk en arbeidshandicaps

Hoe kijkt men tegen het werk aan, hoe ondergaat men het en in welke mate treden
arbeidshandicaps op? De situatie van 1994 op deze onderwerpen wordt in de
tabellen 7.4 en 7.5 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 problemen leidt (‘aandeel’).

Tabel 7-4 Frvaringen op het werk:het saldo qua toe- of afname tussen 1994 en 1939, het percentage waarbij geen
verandering optreedt en de situatie in 1999 (n=180)

saldo 94-99 onveranderd situatie in 1999
werk is vermoeiend 2% 67% 44%
werk bevalt al met al niet ‘goed’ 2% 46% 33%

negatieve ervaringen ivm aandoening 1% 3% 44%
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Tabel 7.5 Gemiddeld aantal arbeidshandicaps: het saldo qua toe- of afname tussen 1994 en 1999, het aandeel van
beperkingen uit het dageljjks leven dat op het werk tot moeite met taakeisen leidt (aandeel’) en het
gemiddeld aantal in 1999 (n-180)

saldo 94-99 ‘aandeel’ 9499 gemiddeld in 1999
arbeidshandicaps -0,32 30%=>22% 1,66
gem.fys arbeidshandicaps 0,14 28%=>23% 1,36
gem. niet-fys arbeidshandicaps -0,07 32%>23% 0,25

Er blijkt per saldo weinig verschil in de wijze waarop werknemers in hun werk in
1994 en in 1999 ervaren. Er is sprake van een afname van het aantal arbeids-
handicaps. Opmerkelijk is dat met name het aandeel arbeidshandicaps op het aantal
beperkingen die men in het dagelijks leven ervaart, zo drastisch is verminderd; het
gaat van 30% naar 22%. Vooral het aantal niet fysieke 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 ongunstiger 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). In de nieuwe werksituatie blijken 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.

7.6 Een voorspelling van ontwikkelingen in werkervaringen en van
de toestand in 1999

In deze paragraaf gaat het om de vraag of veranderingen in de manier waarop men
het werk ervaart voorspelbaar zijn. De daartoe uitgevoerde multivariate analyse
(lineaire 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 beéta-waarde
die een indruk geeft van de sterkte van het verband. De r2 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 gemaakt van de typering van het werk in mentale of fysieke taken.
Daarvoor is er te veel overlap tussen deze typering van het werk en de vaststelling
van arbeidshandicaps. Hier is gekozen voor de typering: administratief, dienst-
verlenend e.d. (zie bijvoorbeeld tabel 6.4).
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Tabel 7-6 Voarspelling van de score ap werkervaringen met behulp van lineaire regressie op grond van
persoonskenmerken, krachtsverlies en werkkenmerken in 1994 en de ontwikkeling daarin tussen 94 en 39
(n=158);> duidt op een toename en < op een afname tussen 1994 en 1999)

score in 1999 op:

vermoeidheid  arbeids-. negatieve aandeel wens wens
tevredenheid  ervaringen  arb handic aanpassing contact
béta béta béta béta béta béta
peslacht ns ns ns ns ns ns
(hogere ) leeftijd ns ns 0,16 ns ns ns
andere werk(gever) ns ns ns ns -0,19 ns
type NMA ns ns ns ns ns ns
sinds 1994
krachtsverlies ns ns ns 0,20 0,28 ns
> krachtsverlies 0,16 ns 0,15 ns 0,38 ns
mentale taken ns ns ns ns ns
> mentale taken ns ns ns ns ns
fysieke taken ns ns ns 0,24 ns
> fysieke taken ns ns 0,20 ns ns ns
leidinggevend werk ns ns ns ns 0,16 ns
> leidinggeven ns -0,15 ns ns ns
werkdruk/regelmogelijkheden ns ns ns ns ns ns
> werkdruk < regelmoheljjkh. ns ns ns ns ns ns
werkweek ns ns ns ns ns ns
> werkweek ns ns ns ns ns ns
arbeidshandicaps ns ns ns ns ns
> arbeidshandicaps ns -0,27 ns ns ns
aanpassing hulpmiddel ns ns ns ns ns 0,19
aanpassing werktijden ns ns ns ns -0,18 ns
aanpassing taakontasting. ns ns ns ns ns ns
aanpassing taak ns ns 0,36 ns 0,22 ns
vermoeidheid 0,45
tevredenheid 0,35
negatieve ervaringen 0,26
arbeidshandicaps 0.26
wens aanpassing 0.24 .
wens contact 0,31
verklaarde variantie r2 23% 20% 33% 17% 33% 19%

De voorspelling van ontwikkelingen van de toestand in 1999 op grond van de

uitgangspositie in 1994, laat zien dat:

- ervaren vermoeidheid door het werk en arbeidssatisfactie relatief goed
voorspelbaar zijn op grond van de 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 gehanteerde

voorspellers;

- ervaren vermoeidheid toeneemt bij een toenemend krachtsverlies;
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- arbeidssatisfactie afneemt bij de toename van arbeidshandicaps;

- negatieve ervaringen op het werk op grond van de aandoening samenhangen
met een hogere leeftijd, meer krachtsverlies, meer fysieke 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
arbeidshandicaps wordt, groter is bij een hoger niveau van krachtsverlies in
1994;

- men vaker behoefte aan een werkaanpassing heeft wanneer men niet van
werksituatie veranderd is, meer krachtsverlies had en heeft gekregen, meer
fysieke taken had, leidinggevend werk had, een taakaanpassing heeft
gekregen en geen werkaanpassing qua werktijden;

- men meer contact met hulpverleners 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 te
voorspellen 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 starmiveau voor een deel de
mogelijkheid van toe- of afname bepaalt: lage scores zullen eerder stijgen en hoge
scores eerder afnemen.

Een andere aanpak is zich te concentreren op werknemers bij wie een toename of
afname optreedt. Het nadeel daarvan is dat het slechts om de ervaringen van een vrij
kleine groep gaat, namelijk de groep waarbij een verandering optreedt. We hebben
daarom in de presentatie van resultaten in de hoofdtekst gekozen voor die in tabel
7.6. De resultaten van de andere vorm van analyse zijn opgenomen in de bijlage
samen met de tabellen waarop de overzichtstabellen gebaseerd zijn (bijlage3: tabel
III-11 tot met I1I-17). Hier wordt kort ingegaan op het resultaat van een dergelijke
benadering die aanvullende informatie verstrekt.

- toename van vermoeidheid 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 arbeidssatisfactic wordt voorspeld door het krijgen van
leidinggevend werk krijgen en een afname van arbeidshandicaps;

- een toename van negatieve ervaringen op het werk op grond van de
aandoening wordt voorspeld door niet van werksituatie veranderen, een
toename van krachtsverlies, een taakaanpassing en niet een aanpassing door
taakontlasting;

- een toename van het aantal beperkingen dat tot arbeidshandicaps wordt, wordt
voorspeld door een toename van krachtsverlies, werk met een ongunstige
verhouding tussen werkdruk en regelmogelijkheden en het niet hebben van
een taakaanpassing;

- een toename van de behoefte aan een werkaanpassing wordt voorspeld door
het hebben van vooral fysiek werk, werk met een ongunstige verhouding van
werkdruk en regelmogelijkheden en een werkaanpassing in de vorm van
taakontlasting;
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Er worden langs deze weg aanwijzingen gevonden voor de ongunstige uitwerking
van werk met vooral fysieke taken, werk met veel tempodruk en weinig regeltaken
en de verschillen in effecten van bepaalde typen werkaanpassingen.

Tot slot blijft nog de vraag over in hoeverre bepaalde ervaringen in het werk er
wellicht toe leiden dat men op zoek gaat naar ander werk. In totaal 14 personen (8%)
zijn op zoek naar ander werk. De meest genoemde reden is het verwachte betere
salaris (7 maal), werk met een andere chef (6 maal), werk met andere collega’s en
het werk zelf kunnen indelen (beide 4 maal). Het gaat wat vaker om werknemers
met DM (7 van de 14) en om werknemers die het werk niet ‘goed” bevalt (9 van de
14).
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8. Het oordeel van de chef over het functioneren

8.1 Inleiding

Zoals al eerder beschreven, is bij het de vragenlijst die aan de werknemer werd
toegestuurd, een vragenlijst toegevoegd voor de directe werkchef. Van hen die op
beide meetmomenten werk hadden, is bij 93 werknemers (54%) bekend hoe de
werk-chef hun functioneren beoordeelt; daarnaast zijn er zulke gegevens over 13
herintreders.Het functioneren is beoordeeld op 14 aspecten Bij de beoordeling werd
gevraagd naar een vergelijking met overige werknemers in de afdeling: ligt het
functioneren in vergelijking onder niveau (-), op niveau (=) of boven dat niveau (+).
Er worden over 12 aspecten, drie hoofdrubrieken onderscheiden?.

i productiviteit:
de productiviteit, de snelheid van werken, het zich houden aan aflevertijden
I kwaliteit van werken:
de kwaliteit van het afgeleverd werk, de betrouwbaarheid van de
productiekwaliteit, de zelfstandigheid in het werk, de bijdrage aan de verbete
~ ring van de werkwijze en de bijdrage aan de verbetering van het .pmduct;
I flexibiliteir:
 de flexibiliteit qua product, de flexibiliteit qua taak, de ﬂex:blhtelt 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.

Tabel 8-1 Het oordeel van de chef samengevat naar type NMA en apart voor herintreders); A* ¥ naast een
gemiddelde duiden op een significante afwijking in de hoogte of de laagte van het totaalgemiddelde ( t-
toets, weergave vanaf p=.05)

totaal DM MG SMA HMSN herintreders
n= 93 23 27 10 33 13
alleen minnen 24% 48%AN 15% 10% 18% 5%
plussen en minnen 27% 26% 37% 30% 21% 8%
geen min 18% 13% 15% 40% 12% 15%
alleen plus 32% 13%¥ 33% 20% 49%A 54%

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

materialen en naar het benodigde correctie of herstelwerk.
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Tabel 8.1 laat zien in de helft van de gevallen er niets is aan te merken op het func-
tioneren van werknemers met een NMA. In een derde van de gevallen zou men ei-
genlijk zelfs meer kunnen dan het huidige werk vraagt. De minder gunstige
beoordelingen komen voor het merendeel op het conto van werknemers met DM: de
helft van hen krijgt alleen minnen en slechts een kwart geen min of alleen plussen.
De kleine groep hervatters met een beoordeling door de chef, wordt meestal gunstig
beoordeeld.

In eerder onderzoek onder arbeidsgehandicapte werknemers en niet arbeidsgehandi-
capte collega’s, is hetzelfde instrument voor meting van het functioneren toegepast
(Andries et al, 1998). Op grond van gegevens uit dat onderzoek, kunnen
vergelijkingsgegevens worden gepresenteerd (tabel 8.2). Omdat niet gecorrigeerd
kan worden voor persoons- en omgevingingsgevens, is die vergelijking alleen als
indicatief te interpreteren.

Tabel 8-2 Het oordeel van de chef voor NMA-populatie werkenden op beide tiidstippen en vergelijkingsgroep van
arbeidsgehandicapten en niet arbeidsgehandicapte collega’s uit eerder onderzoek (Andries et al, 1996)

NMA Vergelijkingsgroep Vergelijkingsgroep
werkend 94-99 arbeidsgehandicapten collega’s

n= 93 235 285

alleen minnen 24% 25% 1%

plussen en minnen 27% 28% 16%

peen min 18% 25% 38%

alleen plus 32% 23% 35%

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. Werknemers met MG, SMA of HMSN lijken in de
wijze waarop zij beoordeeld worden meer op niet arbeidsgehandicapte werknemers.

8.3 Het oordeel in termen van productiviteit, kwaliteit 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
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Tabel 8-3 Het oordeel in termen van productiviteit, kwaliteit van werken en flexibiliteit voor het totaal en naar type
NMA); ¥ naast een gemiddelde duiden op een significante afwijking in de hoogte of de laagte van het
totaalgemiddelde ( t-toets, weergave vanaf p=.05)

totaal oM MG SMA HMSN
n= 93 23 27 10 33
minstens €én:
min op productiviteit 28% 48%AN 30% 10% 18%
min op kwaliteit 19% 39%AN 22% 0% 10%
min op flexibiliteit 39% 56%A 41% 20% 30%
plus op productiviteit 25% 13% 15% 40% 36%p
plus op kwaliteit 37% 17%\¥ 37% 40% 48%
plus op flexibiliteit 25% 13% 15% 40% 36%

Vergelijkenderwijs blijkt de flexibiliteit wat vaker aan kritieck onderhevig dan de
productiviteit en kwaliteit. Dat betreft vooral werknemers met DM en in iets
mindere mate ook werknemers met MG. Op alle terreinen is de beoordeling van
werknemers met DM significant ongunstiger. De verschillen tussen typen NMA zijn
groter bij de min-beoordelingen dan bij de plus-beoordelingen. Bij plus-
beoordelingen scoren werknemers met HMSN hoger bij productiviteit en
flexibiliteit; de werknemers met DM lager bij kwaliteit. In tabel 8.4 wordt wederom
een vergelijking gemaakt met in eerder onderzoek gevonden resultaten.

Tabel 8-4 Het oordeel in termen van productiviteit, kwaliteit van werken en flexibiliteit NMA werkend tussen 94-99
en vergelijkingsgroep arbeidsgehandicapte werknemers en niet arbeidsgehandicapte collega's’ it eerder
onderzoek (Andries e.a.1998) 1996)

NMA Vergelijkingsgroep Vergelijkingsgroep
werkenden 94- arbeidsgehandicapten collega’s
99

n= 93 235 285
minstens één:

min op productiviteit 28% 30% 12%

min op kwaliteit 18% 25% 14%

min op flexibiliteit 39% 36% 17%

plus op productiviteit 25% 17% 28%

plus op kwaliteit 37% 40% 41%

plus op flexibiliteit 25% 26% 29%

De vergelijking tussen werknemers met een NMA en een de groep
arbeidsgehandicapten uit eerder onderzoek laat weinig verschillen zien. Alleen de
kwaliteit van werken staat bij werknemers met NMA iets minder ter discussie.

In tabel 8.5 wordt - naast het type aandoening - 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 en in positieve zin.
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Tabel 8-5 Lineaire regressie op basis van gegevens it 1999 in samenhang met min- en plus- beoordelingen door de

chef (n=83)
min-beoordeling plus-beoordeling
béta p béta p

geslacht ns ns

(hogere) leeftijd ns -0,27 0.001
opleidingsniveau ns ns

veranderd van werk(gever) ns ns

DM 0,36 0.000 -0,29 0.07
SMA ns ns

MG ns ns

HMSN ns ns
krachtsverlies ns ns
mentaal/fysiek: geen van beide -0,21 0.04 ns
leidinggevend werk ns ns
Werkdruk/ regelmogelijkheden ns ns
werkweek -0,30 0.003 0,30 0.04
arbeidshandicaps ns ns
aanpassing gerealiseerd ns ns
aanpassing gewenst ns ns
neg. ervaringen ivm aandoening 0,40 0.003 ns
verklaarde variantie r2 33% 22%

Ook multivariaat blijkt dat de aandoening DM samengaat met meer ongunstige
beoordelingen. Werknemers die meer dan 32 uur per week werken en zij die werk
hebben dat weinig mentale en fysieke eisen stelt, krijgen minder minnen. 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 promotie-
kansen te hebben.

Plussen blijken aan de hand van de gekozen kenmerken minder makkelijk te
verklaren dan minnen. Een lagere leeftijd speelt een gunstige rol evenals een
fulltime dienstverband. De aandoening DM heeft een ongunstig effect op het aantal
plussen.
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9. Inspanningen van bedrijven

9.1 De resultaten van de bedrijvenenquéte

In de volgende paragrafen wordt ingegaan op de belangrijkste resultaten van de
enquéte onder bedrijven. Aan de orde komen gegevens ten aanzien van de
werknemer met een NMA: hun verzuim in vergelijking met anderen binnen het
bedrijf en de aanwezigheid van een voorziening in de vorm van een nicuwe functie
of een werkaanpassing. In vervolg hierop wordt ingegaan op gegevens ten aanzien
van het gehele bedrijf: de bekendheid met en het gebruik van de mogelijkheden van
de Wet REA.

9.1.1 Verzuim

Volgens de werkgever zijn zowel de verzuimfrequentie als de verzuimduur bij meer
dan de helft van de werknemers met een NMA gunstiger dan bij het overige
personeel. In slechts 10 gevallen (18%) steekt het verzuim en dan meestal alleen de
duur ervan, ongunstig af bij de rest van het personeel. In de helft van de gevallen is
in die gevallen sprake van een ongunstige beoordeling door de chef.

Bij de herintreders is bijna altijd sprake van een gunstige beoordeling op het punt
van verzuim.

9.1.2 Aanpassingen in het werk en aangevraagde subsidies

Eén op de vijf bedrijven heeft binnen het bedrijf een andere functie gevonden voor
de werknemer wiens functioneren in de oorspronkelijk functie vanwege de
gezondheid een probleem werd. In drie gevallen is er zo’n vervangende werkplek
gezocht, maar niet gevonden. In het merendeel van de gevallen (39 maal) werd
verandering van type werk niet nodig geacht. In 16 gevallen is (al dan niet na
verandering van functie) een aanpassing in het werk aangebracht. In de meeste
gevallen door de aanpassing van werktijden en/of de samenstelling van het
takenpakket. Het is zeer opmerkelijk dat men in alle gevallen vindt dat na die
werkaanpassing, een functioneren ‘op niveau’ tot stand kwam. Dat contrasteert met
het oordeel van de werkchef die in 8 van de 15 gevallen waar een oordeel bekend is,
het functioneren met alleen ‘minnen’ of ‘meer minnen dan plussen’ beoordeelt. Bij
in totaal 21 werknemers met een neuromusculaire aandoening is een nieuwe functie
gevonden en/of een werkaanpassing aangebracht. Grotere bedrijven doen meer aan
functie- of werkplekaanpassing dan bedrijven met minder dan 100 personeelsleden
(tabel 7). De overeenkomst tussen wat de werkgever en wat de werknemer aan
werkaanpassingen signaleert, is bepaald niet volmaakt: in de 15 gevallen dat de
werknemer minstens drie aanpassingen in het werk aangeeft, zeggen 7
representanten van het bedrijf dat het werk niet is aangepast. Omgekeerd zeggen 6
werknemers in de 17 gevallen dat een representant van de werkgever een aanpassing
signaleert, dat het werk niet is aangepast. Over het geheel zeggen 25 werknemers dat
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hun werk is aangepast; 9 meer dan op grond van de bedrijfsenquéte verwacht zou
worden. Bij 17 bedrijven heeft men ervaring met een subsidieaanvraag in verband
met een werkvoorziening, meestal zowel voor de werknemer met een NMA als ten
behoeve van één of meer andere personeelsleden. Bedrijven die een subsidie
aanvroegen na invoering van de Wet REA, deden dat in veel gevallen ook al in de
tijd voor de Wet REA. In de korte tijd van invoering van de Wet REA is er naast de
bedrijven die al ervaring hadden met eerdere regelingen, sprake van een nieuwe
groep bedrijven die pas vanaf 1998 van subsidiemogelijkheden gebruik maakt. De
twee meest genoemde REA-instrumenten zijn een herplaatsingsbudget en een
subsidie voor een getroffen voorziening. Gebruik van dit soort mogelijkheden komt
overigens alleen voor in bedrijven met minstens 100 personeelsleden en wat vaker in
een overheidsinstelling. De meeste bedrijven zijn bekend met de Wet REA vooral
als ze al langere tijd een werknemer met een neuromusculaire aandoening in dienst
hebben. Is men bekend met de Wet REA, dan heeft 41% van die bedrijven concreet
gebruik gemaakt van de mogelijkheden van de wet. Het overgrote merendeel van de
bedrijven dat bekend is met de Wet REA verwacht dat de Wet REA een praktische
betekenis voor hen zal hebben als het gaat om het in dienst hebben of nemen van
arbeidsgehandicapten!

9.2 De interviews onder bedrijfsrepresentanten
9.2.1 Over de interviews

Bij het maken van de afspraken voor een interview is gevraagd naar een persoon
binnen het bedrijf die op dat moment betrokken was bij de sociaal medische bege-
leiding van de betrokkene. In grotere bedrijven is dat in de meerderheid van de
gevallen uiteindelijk een personeelsfunctionaris (soms tevens arbocodrdinator)
geworden. Het merendeel van de gesprekken is met zo’n functionaris gevoerd. In die
gevallen dat er sprake was van een interne arbodienst, kwam een gesprek met een
bedrijfsarts tot stand In nogal wat gesprekken bleek dat de kennis van de
geinterviewde zich niet verder uitstrekte dan die van de eigen periode binnen het
bedrijf. Ondanks welwillende pogingen daartoe is vaak onbekend gebleven onder
welke omstandigheden de betreffende werknemer het bedrijf was binnengekomen.

9.2.2 De resultaten van de interviews aan de hand van de gestelde vragen

Vraag 1: “Welke maatregelen treffen bedrijven om chronisch zieke werknemers aan
het werk te houden, in hoeverre maakt men daartoe gebruik van subsidiemogelijk-
heden en hoe worden die mogelijkheden voor de praktijk beoordeeld?”

Maatregelen om werknemers met een chronische aandoening aan het werk te
houden, veronderstellen inzicht in de belasting en belastbaarheid van de betrokkenen
en het bewaken van het evenwicht daarin. In enkele bedrijven bestaat het besef dat je
je daarbij niet afhankelijk moet maken van ‘het piepen’ van de werknemer, maar
daarvoor sociaal-medische meetmomenten moet inbouwen. Een rem op de
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ontwikkeling van een dergelijke wijze van monitoren kan zijn dat men de
werknemer - men zegt daarbij meestal ‘op diens eigen verzoek’ - niet in een
uitzonderingspositie wil plaatsen. Daarmee is in veel gevallen een dubbel belang
gediend: de werknemer is geen klager of krijgt zelfs de rol van bovenmodale
werknemer toebedeeld en het bedrijf hoeft zich verder niet al te veel zorgen te
maken over hoe het functioneren werkelijk verloopt. Toch blijkt dat in dergelijke
gevallen waar schijnbaar geen problemen bestaan, door de werknemer met enige
regelmaat wel degelijk knelpunten in het werk worden aangegeven. Soms gaat het
alleen om klachten over de drukte op het werk en daardoor optredende
vermoeidheidsverschijnselen. Er is daarnaast ook in bepaalde gevallen sprake van
arbeidshandicaps: moeite met de vervulling van taak-eisen op grond van de
aandoening. In een aantal interviews kon een dergelijke discrepantie aangekaart
worden. In die gevallen bleek het voor de gesprekspartner vaak moeilijk los te
komen van de gedachte dat deze werknemer wel zonder speciale aandacht toe zou
kunnen. Soms zou het dan gaan om algemene bedrijfsomstandigheden (werkdruk is
onderdeel van het werk) of  worden de aangekaarte problemen anders
geinterpreteerd. Zo werden bijvoorbeeld in twee gevallen problemen met de fijne
handmotoriek bij het gebruik van de computer, toegeschreven aan aversie tegen
computergebruik. In reactie op vragen naar de verwachte verdere loopbaan-
ontwikkeling, kwamen meestal de limieten aan de orde die aan de taakvervulling
gesteld worden. De hoop werd uitgesproken dat de betrokkene daarbinnen zou
kunnen blijven functioneren. Een loopbaantraject op basis van inzicht in de
ontwikkeling van de aandoening is een uitzondering.

Zou het functioneringsgesprek niet de bedoelde monitorfunctie kunnen hebben? Al
eerder werd op basis van de bedrijfsenquéte opgemerkt dat opvattingen over het
functioneren van betrokkenen binnen het bedrijf uiteenlopen. Ook bij de interviews
is gebleken dat problemen die de chef in het functioneren signaleert, niet bekend
waren bij de contactpersoon. In twee gevallen blijkt bij het gesprek onbekend dat de
chef een uitgesproken slecht rapport over het functioneren was afgegeven. In beide
gevallen werd de beoordeling door de chef ondersteund door informatie van de
werknemer over arbeidshandicaps in verband met voor de taakvervulling, vitale
terreinen. De contactpersoon bleek in die gevallen overigens ook niet op de hoogte
van het bestaan van de aandoening. In zo’n geval is de vertaling van knelpunten op
de werkvloer naar de inzet van REA-middelen een probleem.

In het voorgaande werd duidelijk dat het nemen van maatregelen om werknemers
met een (meestal progressieve) chronische aandoening aan de gang te houden,
ondanks allerlei goede bedoelingen, niet vanzelf gaat. Meestal is er in het verleden
wel iets gedaan om het werk passend te maken op een moment dat de aandoening tot
meer beperkingen ging leiden. Vaak was dat het moment waarop de aandoening
voor het eerst ging opspelen. Voor zover dit nog te achterhalen is, lijkt het zo dat de
aandoening bij aanname in de meeste gevallen wel bekend was. Het aantal beper-
kingen was echter op dat moment meestal gering en men had zich amper een beeld
gevormd over wat de verdere ontwikkelingen zouden brengen. Zo gaat een
inmiddels 53 jaar oude (universitair geschoolde) man die in de loop van de jaren
volledig rolstoelafhankelijk is geworden, als codrdinator opleidingen werken na
eerst een functie als accountant te hebben gehad. Omdat hij een begenadigd spreker
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is en zijn vrouw als onbezoldigd taxichauffeur wil optreden, kan hij het werk blijven
uitvoeren. Veranderingen die er zitten aan te komen vragen meer mobiliteit.
Continuering binnen het werk is echter alleen mogelijk als hij meerwaarde blijft
leveren en de klanten tevreden zijn. Daarover bestaat twijfel; inpassing in de nieuwe
omstandigheden hangt volgens de contactpersoon, af van de werknemer.

Het lijkt alsof na een bepaalde periode ‘de rek’ er uit is, niet alleen feitelijk qua
functies of aanpassingen, maar ook voor de motivatiec om verder nog wat te doen.
Die situatie kan spelen als de bedrijfstak weinig uitwijkmogelijkheden biedt (zoals
de catering) of het bedrijf weinig plekken ‘in de luwte’ over heeft (busbedrijf). Een
gebrek aan ‘rek’ kan ook ontstaan als de scholing en ervaring van de betrokkene
zodanig specialistisch zijn dat een concrete herplaatsing door de werknemer als
ongewenst want niet ‘passend’ wordt beschouwd. Zo is een 43 jarige man al 20 jaar
in dienst van een ziekenhuis op een microbiologische afdeling. Hij is recent een dag
minder gaan werken en hoeft niet langer bijzondere diensten te draaien. Men poogt
hem voor een dag via de WAO betaald te krijgen. De voor het werk noodzakelijke
fysicke bezigheden zijn echter een ‘bottleneck’. Zittend werk zou beter zijn maar
wordt, vanwege ontbrekende herplaatsingmogelijkheden in de directe
werkomgeving, niet overwogen. Herplaatsing elders stuit op problemen vanwege
een te groot verschil met het niveau van het huidige werk.

De rek kan er ook uit raken als de bedrijfscultuur grenzen stelt. Zo is binnen een
verzorgingshuis alleen zwangerschap een legitieme reden voor taakverlichting; is bij
een commerciéle dienstverlener het niet ongebruikelijk op te geven wanneer je

‘s avonds niet kunt werken en identificeert men bij een gemeente reintegratie met
“kneuzenbeleid”. Tot slot blijkt ook bij de werknemer de rek vaak beperkt. In vijf
gevallen is er sprake van goed tot zeer goed functioneren onder normale
omstandigheden en van problemen in het functioneren bij oplopende werkdruk,
afwijkende werkomstandigheden of bijzondere taken. Als chefs kritiek hebben op
het functioneren, is dat dan ook voor een belangrijk deel terug te voeren op zo’n
gebrek aan flexibiliteit.

In een ziekenhuis vindt elke twee weken overleg plaats van het sociaal medisch
indicatie team. Ondanks het feit dat het ziekenhuis “te dichtgetimmerd is qua
processen”, om werkaanpassingen mogelijk te maken, wordt in voorkomende
gevallen gezocht naar herplaatsing. De personeelsfunctionaris in dit ziekenhuis is
precies op de hoogte van een bijsteloperatie die de NMA patiént moest ondergaan.
Door een wat ander takenpakket kon ze eerder terugkeren op het werk. De
subsidiemogelijkheden van de Wet REA zijn “mooi meegenomen”, maar spelen
geen beslissende rol bij herplaatsing. Een bedrijf dat geavanceerde software maakt
heeft een NMA-patient in dienst die rolstoelgebonden is en ernstig beperkt in het
gebruik van handen en vingers. Er is bij de opzet van de werkplek met materiele en
immateriéle voorzieningen van alles aan gedaan om een ‘normale’
loopbaanontwikkeling mogelijk te maken. Er wordt continu gezorgd dat er in
bijzonder omstandigheden met zijn handicap rekening wordt gehouden. Een kosten-
batenanalyse laat zien dat de mogelijkheden van de REA nog niet ‘hoeven’. Een
technische handelsfirma heeft iemand in dienst die als driedubbelgehandicapt gezien
wordt: te groot arbeidsethos, fysieke beperkingen door de NMA en RSI-klachten.
Behalve door taakaanpassingen (meer coachende taken), zijn er ook aanpassingen
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van de ‘hardware’ en is er door externen onderzoek en training verricht om haar
“slimmer” te laten werken.Uit onbekendheid en laksigheid is subsidie niet
aangevraagd, maar dat gaat dankzij de Wet REA in de toekomst wel gebeuren. Dit
bedrijf deelt met andere bedrijven die maatregelen nemen, dat er een traditie bestaat
op reintegratiegebied en dat van daaruit de belastbaarheid van mensen gevolgd
wordt en bij onbalans maatregelen genomen worden. De investering daarin is
duidelijk mede afhankelijk van de waarde van de betrokkenen voor het bedrijf en de
inzet van werknemers. In enkele bedrijven is er sprake van een toenemende
belangstelling voor reintegratiebeleid die voortkomt uit de problemen geschikt
personeel te werven. Bekendheid met de Wet REA zou daarin volgens de
betrokkenen een stimulerende rol kunnen spelen. Kennis van de instrumenten van de
Wet REA en omstandigheden waaronder deze ingezet kunnen worden, zijn nu nog
gering.

Vraag 2: “Welke omstandigheden en overwegingen spelen bij bedrijven een rol bij
het concreet in dienst nemen van een chronisch zieke werknemer?”’

In zeven gevallen werd op basis van een vergelijking tussen de situatie van 1994 en
1999 vastgesteld dat van reintegratie sprake was. In twee gevallen bleek echter
sprake van een continuering van een werkverband bij de oude werkgever na een
langdurige verzuimperiode. In het ene geval wegens een zwangerschap en in een
andere geval door een medische ingreep.

Ook in het geval van een docente is sprake van een terugkeer, maar wel na jaren.
Ondanks het feit dat ze intussen een NMA heeft gekregen, is zij niet als arbeidsge-
handicapte aangetrokken. Deze instelling heeft overigens wel ervaring met mensen
met een arbeidshandicap. De algemene houding ten opzichte van REA is “daar
moeten we wat mee doen”.

In een volgend geval gaat het om een weinig belemmerde man die in 1994 tijdelijk
zonder werk was, maar tussen 1994 en 1999 drie maal van werkgever veranderde op
zoek naar optimale beloning. Voor het huidige bedrijf telde hij mee voor het
WAGW-quotum. De aandoening was bekend en men heeft bij de arbodienst
nagevraagd wat er zou moeten gebeuren: een normale functievervulling bleek en
blijkt mogelijk. Men zegt binnen het bedrijf “niet zo’n moeite te hebben met een
arbeidshandicap”. Een vijfde geval betreft iemand die vrij recent is aangetrokken
voor administratief werk maar in archiefwerk terecht is gekomen. De contactpersoon
voelt zich slecht voorgelicht door de arbodienst die na een keuring meedeelde dat de
chronische aandoening niet beperkend was. Er is sprake van serieuze onderproductie
waarvoor men een ‘arbodiensttraject’ richting gedeeltelijke WAO wil inzetten. De
aanleiding om de werknemer aan te trekken was de sociale koers van het bedrijf,
waardoor het tevens sprake was van (te) veel consideratie voor minder functioneren.
In een installatiebedrijf waar reeds meer dan twintig ex-WAO-ers werk vonden, trok
men recent een jeugdige rolstoeler aan zonder enige werkervaring. Hij werkt als
administratieve kracht voor 24 uur wat zo’n beetje het maximum is en heeft
aangepast meubilair; een verdere taakaanpassing is niet nodig. De eigenaar van dit
bedrijf is zowel door het geloof als door het kapitalisme geinspireerd (“het is
gewoon een goede deal”). Het laatste geval betreft een jeugdige, goed opgeleide
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zwaar gehandicapte jongen met specialistische softwarekennis; deze kennis is zo
gezocht dat handicaps niet belangrijk zijn. Het trekken van conclusies gebaseerd op
een zo klein aantal gevallen, is niet eenvoudig en staat alleen toe de allerduidelijkste
overeenkomsten te laten zien. Bij reintegratie zijn dat: het bewust sociaal beleid van
het bedrijf en/of de aantrekkelijkheid van kandidaten. Beschikken personen over
zeer zeldzame kwalificaties of aantrekkelijke persoonlijke eigenschappen, dan zullen
in veel gevallen beperkingen er weinig toe doen. Door de combinatie van
‘voordelige’ eigenschappen van aspirant werknemers en het goede sociale beleid
van werkgevers, is er relatief vaak sprake van succesverhalen.

Vragen 3 en 4:"Welke omstandigheden en overwegingen spelen een rol bij het con-
crete vertrek van een chronisch zieke werknemer uit een bedrijf en zijn er omstan-
digheden aan te wijzen die dat hadden kunnen voorkomen? Hadden zij kunnen blij-
ven werken indien REA toen reeds van kracht was geweest? .

Zoals al eerder aangegeven is het niet eenvoudig gebleken om bedrijven voor een
gesprek te interesseren als de werknemer inmiddels vertrokken was. Daar komt bij
dat het aantal bedrijven waaruit geput kon worden, sowieso vrij gering was. Uitein-
delijk is in drie gevallen waar van een vertrek sprake was, een gesprek gevoerd. De
basis waarop conclusies getrokken zou kunnen worden is dan ook zeer smal. Die
kan alleen enigszins opgerekt worden door — waar mogelijk — vergelijkbare
ervaringen van blijvers in deze bespreking te betrekken.

Van de drie werknemers die tussen 1994 en 1999 bij het bedrijf waren vertrokken is
er in één geval geen relatie met de aandoening: de administratieve kracht in kwestie
is in de loop van 1999 vertrokken om eens ‘wat anders te doen’ en omdat dat werk
dichter bij huis is. De ziekte en de aard van het werk spelen daarbij volgens de
contactpersoon van het bedrijf geen rol, hetgeen wordt bevestigd door de ervaringen
van de werknemer en de (gunstige) opinie van de voormalige werkchef.

In een ander geval gaat het om een zeer zwaar gehandicapte man die zelf op een
bepaald moment heeft aangegeven het zeer verantwoordelijke en intensieve werk dat
hij deed, niet langer aan te kunnen. Wat in zijn geval herkenbaar is, is dat aan het
vertrek een reorganisatie van werkzaamheden in het bedrijf vooraf is gegaan. Van
zijn specifieke expertise kon niet langer gebruik worden gemaakt en daarna was het
volgens de contactpersoon ook voor het bedrijf ‘ niet langer een goeie deal’ om de
betrokkene vast te houden. De kwetsbaarheid van werknemers met veel
belemmeringen wordt hiermee duidelijk, zeker als de betrokkene — zoals in dit geval
- over (weinig gevraagde) specialistische kennis beschikt.

In het derde geval is sprake van een arbeidsconflict op een school waar tussen PZ en
werknemer een zodanige afstand bestaat dat specifieke informatie bij PZ ontbreekt.
Dit wordt ook als klacht door de werknemer naar voren gebracht. Naar haar indruk
had ze door kunnen werken als het werk voldoende aangepast zou zijn geweest.
Omdat degenen die daarvoor mede zouden moeten zorgen, haar in haar werk niet
waarnamen, is er niets gebeurt. De school wilde haar het liefst in de WAO hebben.
In geen van de drie gevallen had REA een rol van betekenis kunnen vervullen omdat
inzicht in de mogelijkheid van voorzieningen, in welke vorm dan ook, ontbrak.
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Vragen 5 en 6: "Welke rol spelen beperkingen als gevolg van de aandoening en met
name die welke in de werksituatie tot problemen leiden, bij het aan het werk kunnen
blijven dan wel het vertrek uit de betreffende werkkring en in hoeverre is het oordeel
van de chef over het functioneren van zieke werknemers van inviloed op inspan-
ningen die bedrijven al dan niet voor deze werknemers willen of kunnen
verrichten?”

Al eerder, op basis van gegevens uit het hoofdonderzoek, was komen vast te staan
dat werknemers met een bepaalde vorm van NMA (Dystrofia Myotonica) relatief
slecht beoordeeld worden door de werkchef. Het vermoeden bestaat dat optredende
slaperigheid en initiatiefarmoede, waarvoor de patiént niet altijd oog heeft, een rol
kunnen spelen bij een minder gunstige beoordeling door de chef (bron: de Die-
Smulders en Howeler, 1996)5. Omdat er geen gesprekken zijn gevoerd met de chef
kan moeilijk achterhaald worden wat de precieze effecten van de aandoening zijn
die in diens ogen het functioneren gaan beinvloeden. Lichamelijke beperkingen
lijken daarbij niet zo’n grote rol te spelen, al treden geregeld complicaties op die
direct of indirect (bijvoorbeeld een val) zijn terug te leiden tot de aandoening. Het
daardoor optredend verzuim wordt geaccepteerd als een onontkoombaar neveneffect
van de aandoening.De werkelijke graad van disfunctioneren zoals gesignaleerd door
de chef, is in twee gevallen totaal onbekend bij de contactpersoon. Anderzijds
leiden werkaanpassingen die vanuit PZ worden getroffen, bij de chef nogal eens tot
een negatieve beoordeling van de inzetbaarheid van de betrokkene. De
communicatie tussen PZ en direct leidinggevenden laat duidelijk te wensen over.
Over het (niet) monitoren van de arbeidsprestatie in relatie tot de ontwikkeling van
de beperkingen op grond van de aandoening, is bij de beantwoording van de eerste
onderzoeksvraag al het nodige gezegd. Over het algemeen valt te constateren dat
contactpersonen de indruk hebben dat lichamelijke beperkingen -effectiever
aangepakt kunnen worden dan andersoortige beperkingen. Omdat men die
beperkingen vrij makkelijk erkent als onderdeel van een aandoening en kan invoelen
hoe zwaar het leven daardoor kan worden, gaat men soms zeer ver in het aangepast
houden van het werk. Andersoortige beperkingen lijken door onbekendheid met de
aandoening, (vrijwel niemand van de contactpersonen had een meer dan
oppervlakkige kennis van de NMA) eerder toegeschreven te worden aan kenmerken
van de persoon en zullen minder makkelijk bespreekbaar zijn. Als het ziektebeeld
inhoudt dat de patiént moeilijk communiceert over het eigen functioneren, is de
motivatie om het werk aan te passen duidelijk geringer: men weet niet hoe effectief
het zal zijn en het medeleven is gering.

5 DIE-SMULDERS DE C., HOWELER C. Myotone Dystrofie; begeleiding in de
verschillende leeftijdsfasen. In: Myonet, nieuwsbrief neuromusculaire ziekten.
Nr 3 mei, 1996.
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Bijlage I Resumé van de resultaten van het onderzoek
‘Werken met een neuromusculaire aandoening’ in
1994

Resumé van de resultaten van het onderzoek
‘Werken met een neuromusculaire aandoening’ in 1994

Resultaten van het onderzoek uitgevoerd in 1994 onder circa 1000 personen met een
neuromusculaire aandoening, laten zien dat een arbeidsloopbaan zelfs voor patiénten
met ernstige beperkingen, heel wel mogelijk is.

Berekend is dat -gemiddeld genomen - voor mannen een loopbaan van 31 jaar en
voor vrouwen een loopbaan van 26 jaar, verwacht mag worden.

De ervaren gezondheidstoestand en het aantal en soort beperkingen dat patiénten
ondervinden, verschilt aanzienlijk tussen de vier typen aandoeningen. Lichamelijke
beperkingen blijken belangrijk maar in veel gevallen niet doorslaggevend voor een
arbeidscarri¢re. Zo blijken patiénten met spinale Spieratrofie die vrijwel allen
lichamelijk zwaar gehandicapt zijn, zelfs betere kansen te hebben dan gemiddeld om
aan het werk te blijven. Het feit dat zij vaak al van jongs af aan met de gevolgen van
deze ziekte geconfronteerd worden zou als een voordeel kunnen werken bij de
aanpassing aan de bijzondere eisen die daardoor aan hen gesteld worden. Zij die op
latere leeftijd door een neuromusculaire aandoening getroffen worden, zullen meer
moeite hebben met die aanpassing; zij worden immers gedwongen af te wijken van
reeds ontwikkelde gedragspatronen. Op grond van de onderzoeksgegevens wordt
duidelijk dat naast beperkingen op lichamelijk viak, zeker ook het verlies van
mogelijkheden tot communicatie, het afnemen van mentale vermogens en het
mogelijk effect van de ziekte op de gelaatsuitdrukking, van invioed zijn op de
kansen op de arbeidsmarkt.

Ondanks het feit dat de arbmdsdeeimme van patiénten met een neuromusculaire
aandoening na het 34e ievens;aar telatief sterk afneemt, blijkt het mogelijk de
arbeidsloopbaan te verlengen door het werk aan te passen aan de resterende
mogelijkheden van de bctrokkencn' 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 getmffen in verband met hun aandoening.

Van degenen die nﬁg aan de slag warm ten tijde van het ondcrzoek is nagegaan
welke problemen zij in het werk ervaren en welke kenmerken van het werk daarmee
samenhangen. In het ‘al,gcrmen kan geconcludeerd worden dat lichamelijke arbeid
ongeschikt is voor personen met een neuromusculaire aandoening. Bij het plannen
van een opleidingstraject en de begeleldmg daarbij zou al met dit gegeven rekening
moeten worden gehouden.

Werkaanpassingen kunnen de arbeidsloogbaan van personen met een neuromuscu-
laire aandoening verlengen, maar het blijkt dat dit in de praktijk neerkomt op
individueel maatwerk. Daarom vergen die aanpassingen meer aandacht dan daaraan
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nu vaak geschonken wordt. De door werknemers pevraagde aanpassingen liggen
merendeels op het terrein van de ervaren werkdruk: in een lager tempo kunnen
werken, korter kunnen werken en meer vrijheid hebben om het werk naar eigen
inzicht in te kunnen richten.

De algehele beoordeling van het werksituatic blijkt niet samen te hangen met
kenmerken van de ziekte. Dat houdt in dat zelfs voor mensen met ernstige
beperkingen het werk heel bevredigend kan zijn. Het is echter wel zo dat
werknemers die vinden dat hun werk eigenlijk (verdm} zou moeten worden
aangepast en/of werknemers die als gevolg van hun aandoening negatieve
ervaringen in hun werk hebben - zoals die in de mngangfmet anderen op het werk -
duidelijk minder tevreden zijn met hun werk.
De acceptatie in de werkomgeving van heperkmgen die de’ mékte oplegt en het
daarmee rekening houden in de aard van de werkzaamheden, zijn dan ook erg
belangrijk voor het aan het werk helpen en houdﬁn_,vax‘z _patiénten met een
neuromuscu-laire aandoening. Bijzondere aandacht is nodig voor maatregelen die de
werkdruk binnen grenzen kunnen houden, speciaal die welke er op gericht zijn de
vrijheid te vergroten het werk naar eigen inzicht in te kunnen richten.
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Toelichting

Het invullen van de hele vragenlijst duurt ongeveer een half uur.
Neemt u er dus rustig de tijd voor. U zult zien dat de meeste vragen
eenvoudig te beantwoorden zijn.

Sommige vragen lijken wat op elkaar. Het is in verband met de verge-
lijkbaarheid met ander onderzoek echter soms nodig hetzelfde op een
wat andere manier te vragen. Wij hopen dat u er zich niet al te zeer
aan zult storen.

De beantwoording van de meeste vragen betekent een keuze tussen ja
of nee. U geeft het antwoord door het rondje onder ja of nee aan te
kruisen.. Soms is er een vervolgvraag als u ‘ja’ hebt geantwoord. In
dat geval staat er een pijltje (=).

Wanneer u de keuze tussen ja of nee moeilijk vindt, probeer dan toch
het meest passende antwoord aan te kruisen. Als u echt geen ant-
woord kunt of wilt geven, laat dan het antwoord open en vul niets
in.

Sommige vragen hebben meer antwoordmogelijkheden dan ja of nee.
Van deze verschillende mogelijkheden kiest u dan het antwoord dat
het best bij u past. Bij een enkele vraag moet u zelf iets invullen; het
gaat dan meestal om een getal.

Op de volgende pagina staan enkele voorbeelden.

Zoudt u zo vriendelijk willen zijn de vragenlijst binnen twee weken in
de antwoordenvelop aan ons terug te sturen?

Als u vragen of opmerkingen heeft kunt u ons altijd telefonisch berei-
ken tel. 023-5449480.

Hartelijk dank voor uw medewerking!

F. Andries



TNO-rapport
Vragenlijst werknemers
9900513 61

Voorbeelden

Voorbeeld 1

Zijn er in uw leven perioden geweest dat u nee ja
de zorg had voor het huishoUden?............ccoceiiiiiireiiiceeeeeete vt O O=
20 ja, DOC 1aNZY iuicusvssisismmmmmsmninnssesse sivinississasssssnsmsmmssio ississiiasmninnsemanansssnansasnsass senssmmasesessues +-t+jaar

Toelichting:alleen als u de eerste vraag met ja hebt beantwoord, moet u ook het tweede deel van de
vraag beantwoorden.

voorbeeld 2

Hoe vaak heeft u de afgelopen week TV gekeken?

I - |
S VABK et et b e bt ateae et ebe et b e st e easeatens e e st eseeneeneeneeneerennenaens

S AL BT 0C. ettt et ettt b et e as et e s sreene e enean

= hEEl WEIMIG ..

R 1 - L ST

Toelichting: bij deze vraag kunt u slechts één antwoord aankruisen.

voorbeeld 3

nee ja
Zoudt u meer middelen van transport Willen?..........cococveeurrieiieiieeniereeiesese s O O=
Zo ja,
door het bezit van €en €igen @ULO? .........c.ccccueiieiiueuiririnerininise ettt et st e O
door meer gebruik van het openbaar vervoer? .. O
door het bezit van €en fIBLS?........c.ccueuiriririniiririeeeiee ettt sttt e e eneen O

Toelichting: u kunt elk van de diverse alternatieven kiezen.

Als u ten onrechte een keuze hebt gemaakt en u wilt dat verbeteren, dan doet i
u dat door een cirkel om de juiste KEUZe t€ ZEtEN. .......cccovueirieurieireiieecicteie e @
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Activiteiten

Deze eerste vragen gaan over activiteiten die u verricht: over uw mogelijkheden en uw beperkingen.

1. Doet u regelmatig vrijwilligerswerk of onbetaald werk buitenshuis? nee ja
O 0=
Z0 ja, hoeveel Uur Per WEeK?.........coiiriiieiierieiie st ongeveer+-tuur/week
2. Doet u regelmatig aan gezelligheidsaktiviteiten buitenshuis? nee ja
(op bezoek gaan, bioscoopbezoek, sport, dagje uit e.d.) O O=
Z0 ja, hoeveel uur PEr WEEK?.......coiiiiiiieinieriniisitisi s ongeveer+-tuur/week
3. Heeft u op dit moment in het dagelijks leven moeite met: geen  wel
moeite moeite
1 2
B Y. ¢ 1 OO OO TIPSO PRPR TP PSPPI TSP O 0O
2 LOPENY ittt o O
O 1 1 (T U PP O O
- in een stoel gaan zitten en WEer OPSLAANT .......cuovveuererisiiereseisseieictneeeis s s o O
- bukken en WEET OPKOIMENT .......c.iuiiuiiinriiitiiiicie ittt ettt ea s st O O
- het bewaren van uUw eVENWICHE? .....cccoeietierinueieniniiiiieienine st O 0O
- KAUWEN €N SHKKENT ....vveveerireriereeerenteecesctestineacssssesitsseasee s st sess e sass s ss st st et sassnt et snns O O
- VEIStAANDAAT PIALENY......ccoiviiiiiririsiiirietes ittt bbb s O 0O
- nauwkeurige bewegingen van uw handen en polsen?..........occcveiriniiiiiiiinininininiissnnien O O
- grove bewegingen Van UW armeN? .........oeeeeruisistintiemsesememsesssesiississ s ss et sttt O O
(zoals bij poetsen of zwaaien)
- fijne bewegingen van handen en VINZEIS? .........ccoueiiiieiieriininisiiiiiiinss s o 0O
(zoals bij schrijven, naaien of knopen leggen)
- nauwkeurige bewegingen van voeten en benen? .... ST SRS O 0O
- het bewegen van uw hoofd of NEK?.......c.cviiiiiiii e O O
- met de armen reiken boven schouderhoogte? ...........ccoviiiviiiininieniininicis o O
T e L1 TS —— O O
- €E1 SLOEPJE OPSIAPPENT....ecuuvvriiriiiniterss bbb sss bbb ses bbbt bbb s s ees O 0O
- krachtzetten met de ArmEN?.......cc.cceeiiienisiiniiiiniiieire s sttt ene O 0O
- kracht zetten met de DENENT ........coveiiruiiiiiiiiiiiiiiiit e s O 0O
- EAPLOPENT c.uiucviuenesiriarasisnsisisismaisivsusmsssssssssesssssrasssssssstsssssssssssosssssustsssasssntosssnsasassnsssassanasassssss O O
= RATALOPENT ...ttt st o O
- het tillen of dragen van dingEN? ...........wvuwesssusrereeeseeessssesecssssesssssnsssssmmssssssssessssssssssssssse O 0O
(zoals een volle boodschappentas)
- iets vOOrtduwen Of trEKKEN? ......c.covevveiiiiiiiiiiiiniiieie st ettt s O 0O
- het goed kunnen horen in een gesprek Met MENSEN? ......c.ccuviuruiiiiesemiiiniiiiiinisisisisssssssees O 0O
- het onderscheiden van KIEUIEN? .........ccoccoiiiiiiiiiininiininiienise ettt sn s O 0O
- et SCRETP ZIEN? .....ciiiiieicicieniciiit et s o 0O
- het langere tijd achtereen 16ZeN7 ..ot O O
- zich uitdrukken in gesproken taal?..........cceiiieiiiininierinieici e O 0Oa
- zich uitdrukken in geschreven taal? ..........ccccooeciiiiineniene st s o O
- het zich KUNNEN CONCENLIETENTY .......ccccvviiiiiininiiiiiesiir sttt st sasns O 0O
- het langer dan 5 minuten onthouden van gebeurtenissen?..........cococueviiuiiiniinisiinisinisnsiens O O
- het plannen en organiseren van de dagelijkse bezigheden? ..o, O 0O
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4. In welke mate bent u afhankelijk van de hulp van anderen bij:
(bijna) (vrijwel)
niet gedeeltelijk volledig
1 2 3
- PersoONlijKe VEIZOIZINE? .....ccccciviiuieierierieneietieieeisetese et ereeete v st eaeene et eseeeseaneens O O O
(zich wassen e.d.)
- lichte werkzaamheden? ...........cccoveieiinieninienieieeetee e ere v s neens O O O
(afstoffen, afwassen e.d.)
= zwaardere werkzaamheden?.......uwmsssssvsmsmssmmssmmosims i i ssisissvsers O O O
(bed opmaken, stofzuigen e.d.)
S KOKEN? 1ottt O O O
- boodschappen doen? ...........cccoeveveveeeneenne O O O
- UW VErvoer bUuitenShUIS?........ccoviieueieiieieesieeeesee ettt sttt O O O
5. Maakt u bij het bewegen gebruik van één of meer van de volgende hulpmiddelen?
alleen  alleen  binnen
nee binnen  buiten en buiten
1 2 3 4
= 10OPRULIPENL. ...ttt O O O O
S TOISTOCL vttt et O O O O
- AANEZEPASIE AULO ....eoviueiiueeiieteicerteteteresteseesesaessesasseseesessesenseressesesssensens O - O -
6. Hoeveel krachtsverlies heeft u in uw ledematen?
geen een beetje veel
1 2 3
- In handen/VINEETS? ........cccceuiiiiiueuiueiiieieieeeiee et O O
(schrijven, knippen e.d.)
- 1IN ONAETAIMNEN? ...ttt ea e e eb e eas e sesseneneas O O O
(opendraaien deksel e.d.)
= 11 bovenarmen/sChouders .« s smnimmsmnrasmssesmmsmsissiesaiin O O O
(haar kammen e.d.)
- NEKSPIETENT.. . coeiiiiiiiiiiiicect ettt ettt sttt et b et O O O
- voeten/ONdETbENEN?. .......c.ccueuiieruceereinieieieieeseeeses sttt et es st et nesene O O O
(waardoor struikelen, zwikkken e.d.)
= bovenbenen/REUPENT: wsvusssssvimes s e s o e i385 annaroanss O O O

(opstaan uit stoel, veel vallen e.d.)



TNO-rapport
Vragenlijst werknemers

64 r9900513
7  Heeft u regelmatig last van de volgende klachten?
nee ja
1 2
-spierkrampen/spiertrilliNgen.......ccooiiiiiiieiinieiiin e O O
= SHVE SPIBTEIL .ttt ettt ettt st s e o O
15 13§ 021 « DU O PP E OO PP o O
< SHIVE EEWTICHUEN .....cunsusussmesssrsmsmemssanons 4 a034am 0o 1Onbsur SO NN s o033 S03 FoaT o3 S OHSRU S IR T sy su e ssesas e O 0O
~ PHNIKE BEWIICRIEIL. ... vveeess s esss e sssss s o 0O
- 1088 BeWHCHIEI ssismssiassmummsmsismssspronasrssaisamensossasnsssasssimiossaessssssssrseses o O
- vergroeiingen aan de wervelkolom/borstKas.........ooiiiieiiiinieenininienicce o O
- vergroeiingen van de Iedematen..........oeuiurieriiiieiniiiie et O 0O
- verminderde tast- €N PLNZIN.....c..ceieeuiiiieriiiniininiieinere et eae e s o O
- slapend/dof/tintelend gevoel in ledematen...........coeuieiiieieinieienesi s O O
- koude handen/voeten O 0O
- dubbelzien .................. O
- hangende oogleden..... O
- verminderde gelaatsuitdrukking/mimiek..........ccccoemmiviniininiiiiie s O O
AR UL HORMIIN wnrm e nen e esncnensnsiniosii5654538505453 5455905495563 5 A RS SAARESS o O
- bij inspanning snel krachteloos/moe gevoel in ledematen............cooueeiiiininieiinininiccncnininins O 0O
- ‘gebrek aan @IS i s onsisiss s st s s ks eres O O
- moeilijke ademhaling ... ssssssssisssmmammismsssmissasomommnsasmasossssrasssssasssanssrsssars to0s O 0O
= INCONTINENTIE, .umummmmmmssmmmamevm e osvnssesamsssmssnsonmssssssonssssassressbs ST O O
- VETStOPPING/AIAITEE ..ottt ettt sttt st bbb e O 0O
« decubitus (Hootligplekken op e MUY ..... s sssmmasmsssmssmmsmmimsssssms O O
- problemen met het slapen (inslapen, doorslapen)..........cocoeuieiininninciininiiii O O
- Problemen MEL VILJEN .......couiisissesesmisssisrsiassnsesssssssssssssonsssassrssssasssssssssassssisssusseonsnnensasssonsaossses O O
nee ja
1 2
8. Heeft u nog een andere chronische ziekte /aandoening?............c.ceevernniisinsinnnnnnniins O O

B | (< TR
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Uw gezondheid

Nu worden u enkele vragen gesteld naar uw gezondheid. Wanneer u twijfelt over een antwoord, probeer
dan het antwoord te geven dat het meest van toepassing is.

1. Wat vindt u, over algemeen genomen, van uw gezondheid?
uitstekend ] 1
zeer goedD 2
goedD 3
matigD 4
slecht[] 5

2. In vergelijking met een jaar geleden, hoe zou u nu uw gezondheid in het algemeen beoordelen?

veel beter dan een jaar geledenD 1

iets beter dan een jaar geledenD 2
ongeveer hetzelfde als een jaar geledenD 3
iets slechter dan een jaar geledenD 4

veel slechter dan een jaar geledenD 5

3. Had u, ten gevolge van uw lichamelijke gezondheid, de afgelopen 4 weken één van de volgende
problemen bij uw werk of andere dagelijkse bezigheden:

nee ja

- U heeft minder tijd aan uw werk of 1 2
andere bezigheden kunnen besteden ............cooecirieiniiiiiininieenceecec e O 0O
- U heeft minder bereikt dan u zou WAllen.........c.c.cccevcrieiriruenineeiniecieeceeeeeee e O O
- U was beperkt in het soort werk of bezigheden ...........cccocoeveviniiinnennrenceccccce O 0O
- U had moeite met het werk of andere bezigheden .............cccoccriiiiiiiniininiiccc O O

(het kostte u bijvoorbeeld extra inspanning)

4. Had u ten gevolge van een emotioneel probleem (bijvoorbeeld doordat u zich depressief of angstig
voelde), de afgelopen 4 weken één van de volgende problemen bij uw werk of andere dagelijkse
bezigheden?

- U heeft minder tijd kunnen besteden aan uw wer nee ja
of andere bezighedemn..........c.cooiviiiiiiiiiiinccce et O O
- U heeft minder bereikt dan u zou Willen.........c.cccvvieieuireiininieriniieicieieeee e O O

- U heeft het werk of andere bezigheden niet zo zorgvuldig gedaan
AlS U GEWENA BN ....uuiiiiiiiiiiiiicceict sttt ettt et ettt O o
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5. In hoeverre heeft uw lichamelijke gezondheid of hebben uw emotionele problemen u de afgelopen 4
weken belemmerd in uw normale sociale bezigheden met gezin, vrienden buren of anderen?

helemaal niet[] 1
enigszinsD 2
nogalD 3

veel[] 4
heel erg veelld s

6. Hoeveel pijn had u de afgelopen 4 weken?

geenD 1

heel licht[] 2
licht[J 3
nogalEI 4
emstigD 5
heel ernstigD 6

7. In hoeverre heeft pijn u de afgelopen 4 weken belemmerd bij uw normale werkzaamheden
(zowel werk buitenshuis als huishoudelijk werk)?
helemaal niet[] 1
een klein beetjeD 2
nogalD 3
veel[d 4
heel erg veell 15

8. Deze vragen gaan over hoe u zich de afgelopen 4 weken heeft gevoeld.
Wilt u bij elke vraag het antwoord aangeven dat het beste aansluit bij hoe u zich heeft gevoeld.
voort-
Hoe vaak gedurende de afgelopen 4 weken: durend meestal vaak  soms  zelden
2
- voelde u zich levenslustig?
- voelde u zich erg zenuwachtig
- zat u zo erg in de put dat niets u op kon vrolijken?
- voelde u zich kalm of rustig?
- voelde u zich erg energiek?
- voelde u zich neerslachtig en somber?
- voelde u zich uitgeblust?
- voelde u zich gelukkig?
- voelde u zich moe?

ooooooooo-
Oooooooon

OO00000000«-
Ooooooooone-
OO00OoO000oge-
Ooooooooogde- -
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9. Hoe vaak hebben uw lichamelijke gezondheid of emotionele problemen gedurende de afgelopen 4
weken uw sociale bezigheden (zoals bezoek aan vrienden of naaste familieleden) belemmerd?

voortdurend[1 1
meestal[] 2
somsD 3
zelden[d 4
nooit[]s

Wilt u het antwoord kiezen dat het beste weergeeft hoe juist of onjuist u elk van de volgende uitspraken
voor uzelf vindt.
vol- groten- groten-
komen  deels weet deels  volkomen
juist juist ik niet  onjuist  onjuist

10. Ik lijk gemakkelijker ziek te worden 1 2 3 4 5

dan andere MENSEN, v O O O O O
11. Ik ben net zo gezond

als andere mensen die ik Ken........cccoeeueiniiinininiinnnenecieeene O O O O O
12. Ik verwacht dat mijn gezondheid

achteruit zal gaan.............occocoevueerinecieieneie e O O O O O
13. Mijn gezondheid is uitstekend..........cccocoeveuiinencninninienenieeens O O O O O
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Uw inkomen

De volgende vragen gaan over de uitkering die u mogelijk ontvangt en hoe u in het algemeen tegen uw
inkomen aankijkt.

nee ja
1 2

Heeft u een eigen iINKOMEN?..........ccciimiiiiniiiiiiiicne et O O
(loon, rente, zelfstandig ondernemer)

nee ja

1 2

Heeft:u een bijstandsuitkering ..o mmmnimmmimssmmmesansmssssnmssesns ser O O=
Zo ja, vanaf wanneer ontvangt u die Uitkering?...........ccocoovevieiiiininienini vanaf 19+-+

nee ja
Heeft u een WW-uitkering of wachtgeld?..........c.ccovuiiiiiiiiiiiiiiiniiiicn, O O=
Zo ja, vanaf wanneer ontvangt u die uitkering?..........ccoooveiniiiinniinec vanaf 19H-+

nee ja
Heet u een volledige arbeidsongeschiktheidsuitkering?...........cccoeevinieiiiiniiniaienne O O=
(WAO, WAZ of WAJONG-uitkering e.d.)
Zo ja, vanaf wanneer ontvangt u die volledige uitkering?...........ccccouevveeniciinincnnenennne vanaf 19+-+

nee ja
Heeft u een gedeeltelijke arbeidsongeschiktheidsuitkering?...........coooevieieiiinicncne O O=
(WAO, WAZ of WAJONG-uitkering e.d.)
Zo ja, vanaf wanneer ontvangt u die gedeeltelijke uitkering?..........cocoveirnncererennennnen vanaf 19-+-+
Heeft u vanwege een arbeidsongeschiktheidsuitkering nee ja
na 1 januari 1994 een medische herkeuring gehad?.............cv.eeeeemeesmnmrecoscsiseensinienins O O=
Zo ja, wanneer was die Keuring?..........coccovviiiniiiiniii e in 19+-+

Zo ja, wat is het resultaat van deze keuring geweest?
- de uitkering werd gestopt
- de hoogte van de uitkering werd verlaagd
- de hoogte van de uitkering bleef gelijk
- de hoogte van de uitkering werd verhoogd

OoOo0O0Oz
OoO0O0s

Kunt u rondkomen van uw huishoudinkomen?
(loon, uitkering e.d.)
nauwelijks O
redelijk [J 2
goed Os
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8. Vindt u dat u voldoende geld overhoudt nee ja
om leuke activiteiten te ondernemen? (h0bby’s, SPOFt €.d.) .......ccoeceveecueruenrceeceninieieeanns O O

Voor een eventuele toelichting op uw antwoorden over uw inkomen of uitkering, kunt u de ruimte
hieronder benutten.
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Uw situatie op dit moment
We willen graag weten hoe uw situatie op dit moment is. Dat heeft ook gevolgen voor de soort vragen die
we u willen stellen.
1. Verricht u op dit moment betaald werk?
Din e U heeft op dit moment betaald werk
(0ok indien slechts enkele uren in de week en ook

indien u op dit moment wegens ziekte uw werk verzuimt)

U gaat naar het blauwe deel van de vragenlijst op pagina 15

[nee o oo U heeft ook op dit moment geen betaald werk:

U gaat naar het gele deel van de vragenlijst op pagina 11
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Werk tussen 1994 en nu

We willen nu ingaan op de periode tussen 1994 en nu en de ervaringen die u al dan niet met betaald
werk in die periode had.

1. Heeft u in de periode tussen 1994 en nu een betaalde werkkring gehad?

Cnee=
Zo neen, door naar pagina 14 (vraag 16)
O ja=
Zo ja, wat was de naam van die functie?
(indien meer functies, die kiezen waaraan u per week het meeste tijd besteed)
2. Hoe werkte u toen?
- als werknemer met een vast dienstverband O
- als werknemer met een tijdelijk dienstverband (P
- als oproep- of invalskracht s
- als uitzendkracht Ca
- als zelfstandige/meewerkend familielid/freelancer Os
= AIACTS sisivumsines nsirm s mree s S TR PR T NINAC AR5 B st ansesansneSoavt eamsammmmasss smsmen TR bR sarEEn
nee ja
3. Had u voor die functie een speciale 1 2
opleiding of cursus gevolgd?........c.ccoeeiiiiiiiiiririniciiieci et O 0O
nee ja
4. Was het een tAelijKe fUNCHE?. ...........ovveeervereereesseee s sseesssss s ses s seseses e sseneesees O 0O
nee ja
5. Was het een functie bij de Sociale Werkvoorziening?............cccoveveivinieienenierenieieseereesierennns O 0O
nee ja
6. Gaf uin deze FUnCtie 16IAINEY............veerveeeveeeeeeeee oo eese s seseeeesssesseeesesssss e seseee e O O=
+-+mensen
7. Hoeveel uurper week werkte U, v wmmmmssswssmmssiis s (gemiddeld) +-+uur per week

8. Hoeveel mensen werkten er ongeveer in dat bedrijf of die instelling?
minder dan 10 (11
10tot 35 2
35 tot 100 (3
100 tot 500 (14
500 en meer [15
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De vragen in dit blok beantwoordt u alleen indien u er in toestemt dat wij contact opnemen met het
bedrijf Wij willen het bedrijf een aantal vragen stellen over wettelijke regelingen en over kosten en
baten voor het in dienst hebben van werknemers met een arbeidshandicap

Wat is de naam van het bedrijf? ........cvvvineiiriniininniniiee

Waar is het bedrijf gevestigd?

SHARL .ovcrivmmmvsmsemmramaserossmeresre
Plaats .....cccoovevivvieinniiceine
telntsnmamnanmsmmamm

9. Wanneer bent u gestopt met werken? maand+-+19+-+

10. Wat was bij u de reden om te stoppen met uw laatste functie nee  ja
- vanwege Mijn SPIETZIEKLE .......coviviiiiiienieiiiiteiee e O O
- vanwege een andere ziekte (niet de spierziekte) .........coooveiiiiiiiiiinniniiii O O
- ik werd ontslagen / er was €en IeOTZanISALIE. ......coveuruiriiiiniinireieisieenies ettt O O
- ik kreeg geen verlenging van een tijdelijk arbeidscontract.........ccocoeevininceiciiiiiiiiiiiniinnnns O O
- er was geen aangepast WErk VOOT IMij......o.eueeriisrenieseesisessssisestsistsesesnies st O 0O
- de werkaanpassingen/voorzieningen die ik nodig had, waren niet mogelijk ...........cccooceeeee O 0O
- ik wilde liever met andere dingen bezig zijn dan met Werken .........ccooveviniinnencinicnnnnn O O
- vanwege huwelijk /zwangerschap/Kinderen............ooocouiiniiineeinnnesiiinisci O O
- VANWEEE €EN VETNUIZING . cuiciiisssussessinsmisssmmmrsorsssmsmsmasisisunnssnsrssssseasansssasnssessessosnsnasassassssssssss O 0O
- vanwege PenSiOeN/VUT ......coccoiiiiiiiiiiiniiiiir ettt e O O
- een andere TEden, DL ....ccveecceeernieiieciiiiiniiiene e et s e

Alleen indien de spierziekte bij u (mede) reden was om te stoppen met werken

11. Welke rol speelde uw spierziekte bij de beslissing te stoppen met werken?

nee ja

- problemen met vervoer van en naar het Werk ..........cooeinniiinnniiiiis s O 0O
- verplaatsingsproblemen 0p et WETK ...t O O
- problemen Met NEt ZICI ........ceuvviuiueuiiriiniitiieiiein et O 0O
- lichamelijke DEPETKINGEN ........c.cocoueririinisisiesmsisssnsmersssrssssissssssasssssssssssssssssssnssestsssnsssssnenssnosess O O
= VETTIOCTANCI. . cuonssssnsmsssnsssssssssossassssssinsssesssssmmamssissss fssus s osds sas s5erissnsssovs st svasussvansossant susanmonsans O 0O
- eMOtIONElE KIACKIEIL ....uvuimsississssmasiasinisssssisssiossimmnssissssmens ssstassstassssssesorenssnsatsmssmassssassasnsonns O 0O
- concentratie problemen, geheugenstoornissen €.d. .......uouiiumrmrirrienssteenieieisieee e O 0O

BV T (53 (T o1 LSOO SRR 5
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12. Had u gewild dat uw laatste werk in verband met uw ziekte nee ja
of aandoening (verder) zou zijn aangepast O
Zo ja, door: nee ja
= andereWerktiiden? .. ssasovmumnmsermennsimmm s o R T G T e O O
= KOTIET WEOTKEN Yo sissuevssusersvsssnvssesussuvsissunssssseonssms svas sy iossess ssiavsnsssvmvssvsansan ssgessssnsaonusssnsvsavosn O 0O
= F1EXIDEIE WEIKHIACII?........veoveeeevereeeeeee e seese s s e es et eeeeeee e ees e eeessees s O O
- een andere PaUZETEZELING? .......c.ccuiiiiiiiiiiiniiieie ettt ettt O 0O
- een Jager WETKIEMPO......coviuiiiiiiiiiciiie ettt sttt O O
- meer hulp van anderen? ..........ccccciiiiiiiiiiiiniciie ettt en s O O
- het weglaten van TaKen T« wscmmvmmssimosmevosmssm e o i s s tmecsnnsssnsasnsensnsassasass O O
= het erbij krijgen van taken ;. masasmmasmismnmsssnsivinsisismesiais i i iimiins s O 0O
= zelf het wertkmogen indelén?...cowimmummmpunmpanrmmssnss s e e O O
= LS KUNNER WETKEN Y vvssussuussssesamessonmnssmsssmssomsssosss s svansss sy s ssdi s sahess £ sias o0 meatassss O O
= deraanschal van hulpimddelen? . ..o v O O
- beter, aangepast MEUDILAII?........c.ccueoiiiiiniiiiiirierece ettt s O O
- andere gereedschappen of MAaChines? .........ccceceveviienienieiinirineiese et O 0O
= DT SONOTIET ssssicissomssnccssmerssssssvesesriims s smsimsito iasonsisn irsasrmnsnass s sasasassssn amssmesssmsts eemsr s ensess O O
% CES ANACTS P ccuuussunssssvmssunsssmnmnssgauna smsmsssgrosriaes 1o s0sss T o8 A SSRGS e O O

13. Als uw laatste werk in verband met uw ziekte (meer) was aangepast
zoudt u dan langer doorgewerkt hebben?

nee (11

ja, dan had ik kunnen doorwerken []2
werkaanpassingen speelden bij het stoppen geen rol Os

Vragen 15 en 16 zijn niet van toepassing voor zelfstandigen
14. Hield men in uw laatste werkkring voldoende rekening met uw aandoening?

te veel voldoendete

1
- uw werkgever? O
- uw collega’s? O
- uw directe chef? O
- personeelszaken? O
- uw bedrijfsarts/arbodienst? O

15. Had u in verband met uw gezondheid in het werk, in uw laatste werkkring vaker contact gewild met:

- bedrijfsarts of arboarts?

- arbeidsdeskundige?

- bedrijfsmaatschappelijk werk of psycholoog?
- beroepskeuzeadviseur?

- personeelsfunctionaris?

weinig
2 3
O 0O
O 0O
O 0O
o 0O
o 0O
nee ja
o 0O
O 0O
O 0O
O 0O
O 0O

Hieronder kunt u desgewenst uw ervaringen met de begeleiding op het toenmalige werk, nader toelichten.
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16. Zoudt u -eventueel onder bepaalde voorwaarden- weer aan het werk willen?
Cnee = u bent aan het einde van uw deel van de vragenlijst (zie onderaan deze bladzijde)
Dja = Zo ja, onder welke voorwaarden?

1 ik stel geen voorwaarden = u kunt door naar vraag 17

2 [Jik stel voorwaarden =
Welke?
- dat mijn gezondheidstoestand dat toelaat
- als ik werk kan krijgen dat is aangepast aan mijn beperkingen
- als ik werk kan krijgen dat goed aansluit bij mijn opleiding en interesse
- dat is afhankelijk van financiéle regelingen
- als ik eerst een opleiding heb gevolgd
- een andere voorwaarde nl.:

OoO0Oooo0Oz
OOo0aOoags

17. Wordt u ondersteund door een bemiddelingsinstantie als: nee ja
- het Arbeidsbureau? O 0O
- de Sociale Werkvoorziening? O O
- een uitzendbureau? O O
- een andere instantie, nl:
nee ja
18. Heeft u de afgelopen tijd gesolliciteerd naar een baan? O O

19. Hoe lang zal het naar verwachting duren tot u aan het werk bent?

enkele maanden of minder [J 1

maximaal een jaar O

langer dan een jaar Os

ik denk dat het niet meer zal lukken [J4

dat kan ik het op dit moment met geen mogelijkheid zeggen Os

U bent nu aan het einde van de voor u bestemde vragenlijst.
Wij willen u nu nog vragen de vraag op de laatste bladzijde te beantwoorden.
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Uw huidige werk

U heeft op dit moment een betaalde werkkring (ook indien slechts voor enkele uren per week).
Hierover willen we u een aantal vragen stellen.

1. Watis de naam van uw huidige fUnCte? ...........cceiiiviiiiiiniiinnieiniieee et s

2. Kunt u hieronder aangeven binnen welke omschrijving deze functie valt?
U kunt maar één antwoord aankruisen. Leest u eerst de lijst door en maak dan een keus.
U kiest de omschrijving die uw hoofdtaak het best weergeeft.

agrarisch beroep O
Beroep in ambacht of industrie namelijk:
metselaar, timmerman en andere bouwvakkers O
loodgieter, lasser, fitter, constructiewerker e.d. [13
kleermaker, kostuumnaaister e.d. [14
elektromonteur, reparateur elektrische apparaten Os
machinebankwerker-monteur, instrumentmaker, reparateur Os
machinale metaalbewerker e.d. [17
toezichthouder produktiepersoneel Os
overige beroepen in ambacht of industrie [ 9
Transport beroep, namelijk:
chauffeur, matroos, trein/trambestuurder e.d. [1 10
lader, losser, inpakker, kraanmachinist On
ander transportberoep (WEP)
Administratief beroep, namelijk:
secretaresse, typiste, ponstypiste e.d. Os
boekhouder, kassier e.d. O
ander administratief beroep Ois
Commercieel beroep, namelijk:
winkelbediende of andere verkoper R
vertegenwoordiger, handelsagent O
ander commercieel beroep (m T
Dienstverlenend beroep, namelijk:
kok, kelner, buffetbediende e.d. (119
schoonmaker, huisbewaarder e.d. (van gebouwen) 20
huishoudelijk en verzorgend personeel (van personen) Oa
andere dienstverlenende functie [ 22
Een vakspecialistisch beroep, namelijk:
beleidsfunctie [J 23
arts, verpleegkundige, ziekenverzorgende e.d. Oaa
leerkracht, praktijkinstructeur [J 25
ander wetenschappelijk/vakspecialistisch beroep O
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3. Bentu in de afgelopen vier jaar:
nee ja
- VA Werkgever Veranaerd Duvm s resmans o oninss oo s s ssss sy s s s T sy O O»=
wanneer was dat?
in 19+-+en als vaker: in 19 +-+/ 19+-+/ 19+-+
nee ja
- van type Werk veranderd?....... ..o O O=
wanneer was dat?
in 19+-+ en als vaker: in 19+-+/ 19+-+/ 19+-+
- voor langere tijd buiten uw wil nee ja
ZONder Werk BEWEESE .. usisusciivsmmssimeanmmarsssssmsmessesmnssremses susstessasssansonsssssss ns bass ot O O=
wanneer was dat?
in 19+-+ en als vaker: in 19+-+/ 19+-+/ 19+-+
4.  Hoe werkt u?
- als werknemer met een vast dienstverband O
- als werknemer met een tijdelijk dienstverband O
- als oproep- of invalskracht Os
- als uitzendkracht Oa
- als zelfstandige/meewerkend familielid/freelancer Os
R 11 [ R R — Cls
5. Heeft u voor uw huidige functie een speciale nee ja
opleiding of cursus gevolgA?.......couueiiiiiiiiiiicii s O O
nee ja
6. 1Is heteen tijdelijke funCHE 2 cusemmsnsmmmmamimsossromssasssssaissssssassonsorernes O O
nee ja
7. Is het een functie bij de Sociale Werkvoorziening?..........cccocecererninininincsiennnnes O O
nee ja
8. Geeftu in deze functie IEIdiNg?.........cooomorvveeerrurecrsessnsssisssssssessessssssssssensesssnees O O=
Zo, ja: aan hoeveel mensen? +-+mensen
9. Hoeveel uur per week werkt u? (gemiddeld) +-+uur per week
10. Hoeveel mensen werken er ongeveer in uw bedrijf of instelling? minder dan 10 CJ1

10tot35 02
35tot 100 (3
100 tot 500 (&
500 en meer [15
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De vragen in dit blok beantwoordt u alleen indien u er in toestemt dat wij contact opnemen met het
bedrijf. Wij willen het bedrijf een aantal vragen stellen over wettelijke regelingen en over kosten en
baten voor het in dienst hebben van werknemers met een arbeidshandicap

Wat is de naam van uw bedrijf? ......c..cceoveveriiiniiinnrinieineceeenee e

Waar is het bedrijf gevestigd?

11. Is uw huidige werk in verband met uw ziekte nee ja
of aandoening, aangepast? O O=

Zo ja, door:

- andere werktijden? s
- flexibele werktijden?...
- korter werken?.......... o
- een andere PAUZETEZEING? .......cocevvevieriiriiiieiieiie ittt ettt et sr s st ten s easssnens
- €en 1ager WETKIEMPOT.....c.ciuiiiiiiiiiiirieniintct ettt st et sa et ssera s e seasssesens
- meer hulp van anderen? ...........c.cccceiinuiininiiirnieeee ettt b enes
- het weglaten van taken? .............cccoeirueiiinieiie ettt r et enn

O
O
O
O
O
O
O
- het erbij Krijgen van taken?............cccciieiinineinieeieeeese ettt O
O
O
O
O
O
O
O

- de aanschaf van hulpmiddelen? ..........c.cocccevviniiinnienieieneceeece e
- beter, aangepast MEUDILAIL? ........cc.cocevieeiiririeiiee ettt et s s senenes
- andere gereedschappen of MAChINES? .........cocevererieereeenieenreeeee et
= DijSCROINEY oesmmmimssrnmitaimiiniioniirmesssmseansssssarsmssonansassarassesssasaenssssmontsssnssanssnessnsnes
Bl L 1 Ta o T ——

OOo0o0oooooooooogs




TNO-rapport
Vragenlijst werknemers

78 r9900513

12. Zoudt u willen dat uw werk in verband met uw ziekte nee ja
of aandoening (verder) wordt aangepast? O O=
Zo ja, door: nee ja
- andere WETKHJAEN? ...c..oiiuiiiiiuiiniiiiee it O O
- flexibele WETKJAENT.......c.covuriviiisisnisisenniuntensinnintsainssssnsssssssusessssestsesssusssssssususssssssossns O O
= KOTUEE WEIKETY, .« s semessiosnnssasssssssaess e 08 b aaia T o S0 0084 57405 CF 0S8035 ATV RSSO ST S e v e 50 O O
- een andere PAUZETEZELNGT ......coivesiseesssmssssnsnsrsnssasssrsnssssassnss sosuassusmanenssssiestassertnssensaenes O O
- een lager WeTKIeMPO?.cisminsssssisimsssrenavssimisssiaesanmsns sasasnenssesonemsassssssessresssrsssonens O O
- meer hulp van anderen? ..ot srstessassmsessensrsnsassssnases O O
- het weglaten van taken? ..........ccvviviieiiininreien e O O
-~ het erbij KITjen VAN tAKEN? ..........osurrereeseessseeseessssssssssssssssssssssessssssssssssssnsassssssssssssssse o 0O
- zelf het werk mogen INdElEn?.........cocuueviuivinieniiiniinniin sttt s O O
< thuis KUDNETIWEIKENT ..o ivsieissssissisne sasaes s ssmsimessisia s symssysssavssuessvvovs seanssusrsasns aassonss O O
- de aanschaf van hulPmIAdelen? ...........coo...ceurrrvvessmmeseesssssessssesseesssssssseessessssaessssssasnssens O 0O
- befer; aangepast MEUDILAIL D issesssmsivassssissssmcrsonsasessrssensastarsassonssensssessssasesnsnsasssass El O
- andere gereedschappen of Machines? .......cooeiiirieiiiniiinnin e O O
s THEFSEEBEIEY o cowwenns o smmmanamessmsses o man53546555844560645834565434 A S RS A U Sbe o 0O
o FEES ATVACTSET .. on s owamsonesnomensnmersssisshssiss FaREaTEeRETT ¥ AT 45 BHR A48 4518 SRS S AR TSRS s 03 S 405 O O

13. Heeft u de afgelopen tijd u in verband met uw gezondheid in het werk, contact gehad met:

nee ja

- bedrijfsarts Of ArbOAItS?.........cvciiiiiiiiiriiiiitere s O O
- arbeidsdeskundige? ................ O O
- bedrijfsmaatschappelijk werk of Py ChOlOOE T i i umsommummmmmssmermsavesmmssssmss s O O
- DErOEPSKEUZEAAVISEUT?......vviviiiinitt ettt O O
- personeelSfUNCHONATIS?........cuoiurieieiiirsentssstse sttt s O O

14. Zoudt u in verband met uw gezondheid in het werk, vaker contact willen hebben met:

nee ja

-bedrijfsarts Of ArDOAITS?.......c.cuviueururiiriiirisnnsne ettt O O
- arbeidsdeskundige? ....... .o smiememanissmsmsissssssssissassssssissssessssssssasesssvsssneessssrres O O
- bedrijfsmaatschappelijk werk of psycholoOg?..........cooiiriiiiiniiinininicccecicciins O O
- DErOePSKEUZEAAVISEUL?.....o.viiiiinirinit ettt e O O
- PersoneelSfUNCHONATIS 7 .......cuiiiiiiiririieiitnteretere ettt O O
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nee ja
15. Verzuimt u op dit moment uw werk geheel of gedeeltelijk wegens ziekte? O O=
Z0 ja, hoe lang VErzuimt U NU? .......c.cccoiiiiiiiiiiiieiieciniee ettt st eb e +-+dagen

Zo ja, hoe lang zal het naar verwachting duren tot u aan het werk bent?

- enkele dagen Of MINAET ........cccciiiiiiiiiiiieiee ettt e esa b e b st besre e esserensennens s

- Maximaal €en MAANA ..........cccoiiiuiiiiiiiiie ettt sttt et sa bbb e eb b s b s seesesennenan O

- langer dan €en MAAN..........c.ccciiueiriiiiiie et et r et bbbt ea e enen O

- ik denk dat het niet MEer Zal IKKEM...............cuuuuumumerrereesmsssinenenesssseesessseseesssssss s seesssonsseees Ca

- dat kan ik het op dit moment met geen mogelijkheid zeggen ..........cocoeueurvirerereneciiieeee e Os
nee ja
Zo ja, hangt deze verzuimperiode samen met uw spierziekte? O O
16. Is uw werkplek goed toegankelijk? nee ja
(zoals bij de ingang, trappen/liften, tOIEHEN).................ovv.eeeereeeeeeeseeeeeeeeseseeseeeeeerssessenen o 0O
17. Zijn er in verband met uw aandoening problemen nee ja
bij het vervoernaar het Werk?-H9. ..o mmsssmssusosmsnssmismismismsissimim s O O
18. Bent u in verband met uw aandoening voor bepaalde dingen............cccccoeenrnnnene. nee ja nvt
afhankelijk van cOLlega’s? .........cccoiiriiriinrienieieeieeieeeece e O O O
19. Zijn uw collega’s op de hoogte van uw aandoening?.............cccceeeeeerevereevenecrereerennns nee ja nvt
............................................................................................................................. o 0O 0O
20. Maken uw collega’s wel eens negatieve opmerkingen ..............c.ccoceeiriererreviennnnad nee ja nvt
OVEr UW AANAOCTUNE? .....ouviurinieierierieesiertestesteisseseesesseaessesssessensesessessesessensesseesens O O O
21. Maakt de directe leiding wel eens negatieve opmerkingen ..............cocoveeveveruereenens ja nvt
overuw aANdOEIING? .. i sosmimsmsssusmsmmisiossiisiesitaiosiissamsnnssisarge O O
22. Zijn door uw aandoening uw kansen op promotie nee ja
in het werk Verminderd? ...........ccocviniieuiuecieinuieinineeeeieeics ettt st O O
23. Heeft u de indruk dat uw ziekte of aandoening erger wordt nee ja
door het werk dat u dOet?. s swmciasusisasssissmamsmons ssssssssssisrsvess svsisssmsssss ssassassisrsrinnses O O

te veel voldoende te weinig
24. Houden uw collega’s voldoende rekening 1 2 3
met UW aaNdOEIINE? .....ccivuiruieiiriniirterterrententestssessesestessesseseseesessesessesessanssssessessens O O O

25. Houdt uw chef voldoende rekening 1 2 3
met UW aaNdOENINE? ...c.cieieriiiieieiniieesiterteiereees e eae s eseebeasebsseessessensensensas O O O
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26. In de lijst die nu volgt staan allerlei activiteiten die wel of niet in het werk kunnen voorkomen.
Van die activiteiten wordt gevraagd of die in uw werk wel of niet regelmatig voorkomen.
Als zo'n activiteit een regelmatig voorkomend onderdeel van uw werk is, willen we graag weten of u
daarmee moeite hebt (u gebruikt daarvoor het rondje helemaal rechts naast =).

Komen de volgende dingen in uw werk regelmatig voor? regelmatig?
nee ja=  moeite?
- Werken MEet COMPULETS?.......ccrueiiuiiiiniiiriiseiieesentes et s s ses s b snens O O=
- ZItteNd WETKEN? .....ovnieeiiiiniiiiciitciccie e e O O=
- in een stoel gaan zitten en Weer OPStaan? ..........ccocveeueeririeieenienieinnese e O O=
R 6 1 O O=
- bukken en weer opKomMen? ....cmuas swwissmmssesssassmmassion moss sovssvasassessann O 0O=
- plannen en organiSerenN? s sssssssessssssassssssesinssrssssasssarerersassossusssonssrsssansassns O O=
- werkzaamheden op tijd K1aar BEDDENT ..........cc.uurvverrurnrresesensessesesssessseeseesasenees O 0O=
- in een hoog tempo WETKEN?.......c.coviiiiiiiiiiiiitiiete s O O=
- in een hoog tempo steeds dezelfde bewegingen maken? ............ccooevriicncnencns O O=
- zelf de volgorde van het werk bepalen?..........cccooviriiiiiiniiiniiiiicceenes O O=
- zelf de manier van werken bepalen? .........cccceviemniviniinsinsesensssesnisiiesssnsssssesacsses O O=
- zelf het tempo van werken bepalen? ...........cccoovviiinieniriniinneennsess s O O=
- zelf bepalen hoeveel werk U aankunt? ..........cccouoiieivieininrneneienseceieniees O O=
- zelf uw moment van pauzeren bepalen? ...........cccoiviiiiiiniinininieni e O O=
- grove bewegingen met uw armen MAaken? ..........ccooeeveiiiiriieniiinennineseenses e O O=
- met de armen reiken boven schouderhoogte? ..........ccoivviiiiiiiiiiiinicieienes O O=
- hurken of knielen?.uaiscsssasmmmmimmmsimssssrearmmmsmmsssissesors O 0O=
- zaken van meer dan 5 kilo tillen of dragen?..........cc.cecevininiiiniiniininienieccnieens O O=
- hurken of Knielen?.......c.ccuecivivinininiiiniiiiiie e O 0O=

OO000000000000000000000000000000000000000

- krachtzetten met benen of armen?...........cecveverieeieiiieiininnnene e ee e O O=
- krachtzetten met benen of VOBIENT ....c.cccccesirisisssansosissussssissssessassisssssssassnnsssnanses O O=
- in voorovergebogen of gedraaide houding werken? ...........ccoouvievennnnicncnccnnne O O=
- in eenzelfde hoUding WETKEN?...........ovvvvvveuureresiessessesssssssssssesesssssssssesessesssnnses O 0O=
- buigen of draaien met het lichaam? .........c.cccoviiiiiiiniic O O=
- in ongemakkelijke houdingen Werken?............coeieieiniiininnnneinnninc s O O
- langere tijd achtereen 1€Zen?............cccoveeiriiiineneerinienise et O O=
- zich uitdrukken in gesproken taal?..........ccveruiviiiiiniiniinenieneie e e O O=
- zich uitdrukken in geschreven taal? ............cccoviiieeneinnininieniainnisnssseessessesiens O O=
- Zich CONCEMTETeN Y ssmsssissvissnasssssoisaiseirimmsssmississrsossvsrimsmamasaaesrassasss O O=
- langer dan 5 minuten gebeurtenissen onthouden? ...........ccooeiiiiicnnncncnenne O O=
- kleuren kunnen onderscheiden? ..Od O=
- scherp kunnen zien? ........cccoccevviiiiiniinnnne .| O=
- fijne bewegingen van handen en vingers? ........... O O=
- nauwkeurige bewegingen van voeten en benen? . ..d O=
- staand Werken? . uisussssna s ..O O=
- het bewaren van het evenwicht? .................... .0 O=
= APlOPEN Y iiusssssesmssssmnessmmmmsssssmssvivsssmsensres O 0O=
- iets voortduwen of trekken?........c..ccvcceiiniinniininiiniennennn ..d O=
- goed kunnen horen? ...........coevueviiiiiiinininireeee e .gd O=
- het bewegen van uw hoofd of nek?.........cccoiiiiiiiniiiiee O O=
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27. De volgende vragen gaan over hoe u uw werk ervaart.
nee ja
- Heeft u meestal plezier in UW Werk?.. .......ccccceeriinieiniicienceee e O O
- is uw werk lichamelijk erg inspannend?. ............ccoueueuevereiereieieccieeeecececee e O O
- Is uw werk geestelijk erg inspannend?...........ccccooceeuerenriirereeerereieieeeeeeeeeee e O O
- Werkt u geregeld onder tijdsdruk? ..........cccceueevieinieneeernieiseseieeees e O O
- Is het werk vaak te vermoeiend? .. .......cccceuviverieiiiuieieceieiee e O O
- Heeft u geregeld problemen met
het tempo of de drukte op het Werk? ........ccccoveieienininiiienicieeiees et O O
- Zoudt u het in uw werk eigenlijk kalmer
22N MOETEN AOENIT . ...v.veviiiiiiiiiiiit ettt sttt s s en bbbttt st esesanenana O O
- Zijn uw vooruitzichten bij deze werkgever goed?...................... O O
poed redelijk matig  niet goed
28. Al met al, vindt u zelf dat u goed, 1 2 3 4
redelijk, matig of niet goed zit met uw Werk? ..........ccceuvueuiieivivierieeinennn, O O O O
nee ja
29. Zoekt u op dit moment ander werk dan u nu Verricht?............cooeeeveevevirreeeeeceseeceeann O 0O=
Zo ja, zoekt u:
nee ja
- werk met andere werktijden.............c.ccoeveuinennen. O O
- lichamelijk minder zwaar werk. O O
- geestelijk minder zwaar werk....... ..d O
- werk met andere COLIEEA’S ........ccovururreuriririerieteiiteies sttt O O
- werk met een andere Chef............cceiiiiirieieiceeccee e O O
- betere arbeidsomstandigheden ..............cocveeueieirieieininiccieeee et O O
= CCT DEET SALATIS cx s ssisunsasvssvusssoussroyuvssnmmsarssisssvassss 1er s 307 a0 0S53R RO VRS TAR 58 Grmmno s aninm nnns O O
- meer vrijheid om het werk zelf in te delen...........co.eoveuioeeiiiivierieciceceeeceeee e O O
- 1ets anders, NAMELTK. .........ouiiiiiiiiiiiiicicie ettt s s b b et n e
Zo ja, speelt uw spierziekte een rol bij het nee ja
ZOEKEN VAN ANACT WETK? sixusussssssisusnsssssmsaississss sesasssasssinme mroressanassssans passsnsonssmememsensssssensassussons O O=

Zo ja, welke rol speelt uw spierziekte?
(u kunt voor een toelichting de ruimte hieronder gebruiken)
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Er rest ons nog één vraag.

In het boekje ‘De baan van je leven’ dat we u naar aanleiding van het vorige onderzoek toestuurden staat
ook een aantal tips.

We willen graag weten of u iets aan die tips gehad hebt. Heeft u er ooit iets mee gedaan en wat de
gevolgen waren? Bijvoorbeeld met de tip om op tijd en op een zakelijke manier bij de werkgever aan de
bel te trekken als de ziekte zich op een bepaalde manier ontwikkelt en dat gevolg heeft voor het werk.

We zouden het zeer op prijs stellen als u uw eventuele ervaringen hiermee op papier zoudt willen zetten
zodat we daar anderen eventueel weer verder mee kunnen helpen.

Mijn (ervaringen met de) tips voor ‘werken met een spierziekte’ zijn:

U bent nu aan het einde van de voor u bestemde vragenlijst,
wij danken u hartelijk dat voor ons de vragen heeft willen beantwoorden.

U kunt nu de ingevulde vragenlijst in de bijgevoegde antwoordenvelop gratis naar ons
versturen. We zullen u net als in het verleden weer op de hoogte stellen van de
belangrijkste resultaten van het onderzoek.
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Hoe de lijst over het functioneren in te vullen

In deze lijst wordt u gevraagd een oordeel te geven over het functioneren van de werknemer van wie u
deze vragenlijst heeft gekregen.

Deze beoordeling vindt plaats aan de hand van 14 punten.

U wordt gevraagd het functioneren van de werknemer te vergelijken met het gemiddelde niveau van
functioneren van de werknemers in uw afdeling.

Drie antwoorden zijn bij elk punt mogelijk:

= Het functioneren van de werknemer is (ongeveer) gelijk aan dat van de  gemiddelde werknemer.
- Het functioneren van de werknemer ligt beneden dat van de gemiddelde werknemer.
+ Het functioneren van de werknemer ligt boven het gemiddelde.

nvt Bij enkele punten is er een vierde antwoord mogelijk: niet van toepassing bij het werk van
deze werknemer.

Op de rechterbladzijde geeft u aan of het functioneren op, onder of boven het gemiddelde van de afdeling
ligt, dan wel niet van toepassing is:

uomcirkeltdande: = - + of nvt.

Bij elk van de 14 punten wordt op het linkerblad een toelichting gegeven.

Als u aarzelt bij de invulling, omdat er slechts sprake is van een lichte afwijking van het gemiddelde naar
boven of naar beneden, zet dan een kruisje in de kolom op gemiddeld niveau (=). Het is overigens heel
goed denkbaar dat werknemers op bepaalde onderdelen onder en op andere punten weer boven het
gemiddeld niveau kunnen werken.

We willen u vragen alle punten aan het eind nog eens na te lopen om te zien of u niets heeft overgeslagen.
De lijst moet in elke arbeidssituatie kunnen worden toegepast. Daarom wordt er als toelichting een
onderscheid gemaakt in 3 typen werkzaamheden:

- werk in de productie: er wordt vooral met materialen gewerkt zoals veelal in fabrieken;

- werk in de dienstverlening: hier wordt vooral met informatie gewerkt zoals veelal in kantoren;

- werk in de zorgverlening: hier wordt vooral met mensen gewerkt zoals in ziekenhuizen.

U kiest de omschrijving (materialen, informatie of mensen) die het best past bij de werksituatie van deze
werknemer.

Tot slot: op de laatste pagina staan een paar vragen waarin onder andere wordt ingegaan op de rol van
mogelijke werkaanpassingen voor het functioneren.



TNO-rapport
Vragenlijst directe werkchef
r9900513 85

1. Productiviteit

Hierbij kunt u denken aan de hoeveelheid producten of afgehandelde zaken per uur, dag of week.

De productiviteit wijkt niet af van het gemiddelde (=); ligt daaronder (-); ligt daarboven (+).

2. Kwaliteit van het afgeleverde werk

Hierbij kunt u denken aan een gering aantal producticfouten of een gering aantal niet correct afgehandelde zaken. U kunt ook
denken aan het aantal afgekeurde producten. De kwaliteit van het afgeleverde werk wijkt niet af van het gemiddelde (=); ligt
daaronder (-); ligt daarboven (+).

3. Materiaalgebruik

Hierbij gaat het om de omvang aan materiaaluitval, dat wil zeggen materiaal dat niet meer gebruikt wordt. Gaat deze werknemer
slordig of juist efficiént met grondstoffen om? Het materiaalgebruik is niet gunstiger of ongunstiger dan gemiddeld (=), is
ongunstiger (-) is gunstiger (+).

Is er in dit type werk in het geheel geen sprake van materiaal dan geeft u aan 'niet van toepassing' (nvt).

4. Correctie of herstelwerk

Het gaat hier om de noodzaak achteraf fouten te corrigeren of te herstellen.

De hoeveelheid noodzakelijk correctie- of herstelwerk is niet gunstiger of ongunstiger dan gemiddeld (=); is ongunstiger (-); is
gunstiger (+).

5. Betrouwbaarheid productiekwaliteit

Levert deze werknemer over een langere periode een constante kwaliteit van werken. De betrouwbaarheid van de
productickwaliteit wijkt niet af van het gemiddelde (=); ligt daaronder (-); ligt daarboven (+).

6. Snelheid van werken

Het tempo van werken ligt op een voor de afdeling gemiddeld niveau (=); ligt lager (-); ligt hoger (+).

7. Zich houden aan aflevertijden

Levert deze werknemer doorgaans het werk op tijd af? Deze werknemer is even betrouwbaar in aflevertijden of het halen van
deadlines als gemiddeld (=); deze worden door deze werknemer vaker niet gehaald (-); deze worden vaker dan gemiddeld wel
gehaald (+).

8. Zelfstandigheid

Hierbij gaat het om de mate waarin de werknemer zelfstandig taken kan uitvoeren en dus weinig tot geen ondersteuning of leiding
bij de uitvoering van het werk behoeft. Deze werknemer kan net zo zelfstandig taken uitvoeren als gemiddeld in de afdeling (=); de
werknemer kan dit minder dan gemiddeld (-); de werknemer kan dit beter dan gemiddeld (+).

9. Flexibiliteit qua product

Kan deze werknemer gemakkelijk omschakelen van het ene op het andere product (lees ook: een ander soort informatie of een
ander type cliént). Het vermogen tot omschakeling op een ander 'product’ is gemiddeld (=); die omschakeling gaat moeilijker dan
gemiddeld (-); die omschakeling gaat makkelijker dan gemiddeld (+). Wordt een dergelijke omschakeling in het werk eigenlijk
niet gevraagd, dan geeft u aan: niet van toepassing (nvt).

10. Flexibiliteit qua taak

Kan deze werknemer gemakkelijk omschakelen van de ene op een andere taak of bewerking.

Dit vermogen tot omschakeling op een andere taak is gemiddeld (=); die omschakeling gaat moeilijker dan gemiddeld (-); gaat
makkelijker dan gemiddeld (+). Wordt een dergelijke omschakeling in het werk eigenlijk niet gevraagd, dan geeft u aan: niet van
toepassing (nvt).

11. Flexibiliteit qua samenwerking

Kan de werknemer gemakkelijk omschakelen in de samenwerking met anderen?

Het vermogen tot omschakeling op andere collega's is gemiddeld (=); die omschakeling gaat slechter dan gemiddeld (-); gaat beter
dan gemiddeld (+). Wordt een dergelijke omschakeling in het werk eigenlijk niet gevraagd, dan geeft u aan: niet van toepassing
(nvt).

12. Flexibiliteit qua werktijden

Kan de werknemer gemakkelijk omschakelen qua werktijden?

Het vermogen tot omschakeling op andere werktijden is gemiddeld (=); die omschakeling gaat moeilijker dan gemiddeld (-); dat
gaat makkelijker dan gemiddeld (+). Wordt een dergelijke omschakeling in het werk eigenlijk niet gevraagd, dan geeft u aan: niet
van toepassing (nvt).

13. Bijdrage verbetering werkwijze

Komt de werknemer met nuttige ideeén ter verbetering van het productieproces (lees ook: dienstverlening/omgang met cliénten)?
De werknemer komt daarmee evenveel als collega's op de afdeling (=); meer dan collega's (+); minder dan collega's (-).

14. Bijdrage verbetering product

Komt de werknemer met nuttige ideeén ter verbetering van het 'product'?

De werknemer komt daarmee evenveel als collega's op de afdeling (=); meer dan collega's (+); minder dan collega's (-).
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Het functioneren is in vergelijking met werknemers in uw afdeling:

op onder boven
niveau  niveau  niveau
1. ProductiVIteit. ... .ouueeiieiieie et e = _ +
2. Kwaliteit afgeleverd werk...........coooiiiiiiiiiii = _ +
3 Materiaalgebruik. ... ....co.vvuiuiniiiiiiiiiii = _ + nvt
4. Correctic-of herstelwerks i vismensssnss o sswmononss porsmesesvssses sarsss = _ +
5. Betrouwbaarheid productiekwaliteit................coooiiiiiiiiin = _ +
6. Snelheid van Werken, .. - sz ssus somsnevoranes sos sams pweminin cvnss = _ +
7. Zich houden aan aflevertijden.............cocovviiiiiiiiiiiiiiinann. = _ +
8. Zelfstandigheid. oo iusemsssovmsossmss sovvosammmms svrvamensio oo s = _ +
9. Flexibiliteit qua products. v s aississ s somamms sossossssssans s = _ + nvt
10: Flexibiliteit qua taak. o ussvssvsmsmmmommansma s sossmmmsesssmsss = _ + nvt
11.  Flexibiliteit qua samenwerking..............cocoeiiiiiiiiniiiiiiniennnnn = _ + nvt
12. Flexibiliteit qua werktijden. ... cu.. cuveriuirvesesenssvsmressunsns sesononenss = _ + nvt
13.  Bijdrage verbetering Werkwijze...........ccoviiiiiiiiiiiiiiiiniennn. = _ +

14. Bijdrage verbetering product...........cocoeuiiiiiiiiiiiiiiiiieeee = +
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Tot slot willen we u vragen:

1. Sinds wanneer geeft u leiding aan deze werknemer?...........c.cccoevevvuerivierennenn vanaf 19 L1 1

nee ja
2. Voert u geregeld met deze werknemer een functioneringsgesprek? O= 0O=

= Zo ja: in welk jaar voor het 1aatst?..........cccceuiiivieicniniccininnreeee e 19 L1

nee ja

= Zo nee: voert een ander in het bedrijf geregeld zo'n gesprek? o 0O

3. Denkt u dat een (verdere) aanpassing van het werk nee ja
voor het functioneren nodig (en ook te realiseren) is? O O=

nodig? te realiseren?

= Zo ja: op welke wijze? nee ja nee ja

- andere Werktiden ... issasmstomsnnnns O O =0 0O

- materiele hulpmiddelen .........ccccooriunenioneniienienenenserneennens O O =0 0Od

=meet hulp/ondersteuning s s cosmmmmmmomssmmsssms O O =0 0O

- aNAETe tAAK.....cccvveeeiiiicciee ettt O O =0 0O

S ANACTS vttt ettt O 0O =0 0O

4, In welke mate verwacht u dat een (verdere) werkaanpassing

effect zal hebben op het functioneren? (vrijwel) geen effect O,

een licht effect [
een sterk effect (s
ik weet het niet s

Indien u nog opmerkingen heeft, kunt u dat hieronder vermelden:

Hartelijk dank voor uw medewerking!
U kunt de ingevulde lijst zonder postzegel aan ons toezenden in de bijgevoegde retourenvelop.
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In deze vragenlijst gaat het onder meer over de positie van de heer/mevrouw (naam) binnen uw bedrijf.
Deze persoon kan inmiddels bij uw bedrijf vertrokken zijn. De vragen handelen dan over de periode
voor dat vertrek.

1 Vanaf welk jaar is (was) deze werknemer bij u in dienst?
vanaf 19 ..
2 Waser bij de aanname van deze werknemer sprake van bepaalde gezondheidsproblemen?

nee ja

h 2

3 Is (was) de totale duur van het verzuim van deze werknemer in het afgelopen jaar
lager dan gemiddeld, rond het gemiddelde of hoger dan gemiddeld in uw bedrijf?

- totale verzuimduur is lager dan gemiddeld h
- totale verzuimduur ligt rond het gemiddelde e
- totale verzuimduur is hoger dan gemiddeld s
- verzuimduur is onbekend (o

4  Was de frequentie van het verzuim van deze werknemer in het afgelopen jaar
lager dan gemiddeld, rond het gemiddelde of hoger dan gemiddeld in uw bedrijf?

- verzuimfrequentie is lager dan gemiddeld [
- verzuimfrequentie ligt op gemiddelde Y
- verzuimfrequentie is hoger dan gemiddeld s
- verzuimfrequentie is onbekend o

5  Waren er zodanige gezondheidsproblemen dat voor deze werknemer
in de loop van de tijd ander werk binnen uw bedrijf moest worden gevonden?

- nee, niet zodanige gezondheidsproblemen h
- wel zodanige problemen; geen andere functie gevonden 2
- wel zodanige problemen; een nieuwe functie binnen bedrijf gevonden s

6 Waren eventuele gezondheidsproblemen zodanig dat in de loop van de tijd het werk (verder) moest
worden aangepast ?

nee [ ugaat naar vraag 10
ja ] © u gaat naar vraag 7
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7  Hoe vaak moest het werk worden aangepast? .... maal

8  Welke aanpassing of aanpassingen zijn er in het werk aangebracht?

nee ja
aanpassing in uren en/of pauzes, werktijden h 2
aanpassing van de werkzaamheden (takenpakket aangepast) h 2
aanpassing van de organisatie van de werkzaamheden h 2
aanpassingen aan het gebouw h 2
aangepaste apparatuur T [
voorziening voor vervoer h 2
scholing, training of opleiding h 2
begeleiding op de werkplek h 2
een andere aanpassing nl. h 2

9  Worden (werden) de aanpassingen gezien als toereikend
voor een acceptabel functioneren? nee

ja
h 2

De volgende vragen gaan over wettelijke instrumenten die ingezet kunnen of konden worden om
reintegratie te bevorderen. Er wordt een onderscheid gemaakt tussen de periode véor en na 1 juli 1998,
de datum van invoering van de Wet op de Reintegratie Arbeidsgehandicapten. In deze wet zijn
maatregelen ter bevordering van reintegratie van arbeidsgehandicapten samengevoegd, zijn de
mogelijkheden uitgebreid en zijn procedures vereenvoudigd. Tevens wordt onderscheid gemaakt tussen
voorzieningen waarvan u als werkgever gebruik kunt maken en voorzieningen die rechtstreeks gericht
zijn op de werknemer.

10 Heeft u ten behoeve van een werknemer in uw bedrijf ooit gebruik gemaakt van een
subsidieregeling voor werkaanpassingen?

nee [] 1 = u gaat naar vraag 15
ja (] 2= u gaat naar vraag 11

11 Heeft u van zo’n regeling gebruik gemaakt voor de eerder genoemde werknemer of (0ok)
voor een andere werknemer in uw bedrijf?

- alleen voor de eerder genoemde werknemer h
- alleen voor een andere werknemer 2
- voor zowel de eerder genoemde als een andere werknemer (3
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12 In welke periode(n) heeft u van een subsidieregeling gebruik gemaakt?
nee ja
- v66r 1 juli 1998 O - —— keer
- naljuli 1998 ] O= ... keer
13 Van welke subsidiemogelijkheden heeft u vé6r 1 juli 1998 gebruik gemaakt?
(indien u de naam van de regeling niet kent, volstaat een korte omschrijving).
14 Van welke subsidiemogelijkheden heeft u als werkgever vanaf 1 juli 1998 gebruik gemaakt?
nee ja
- loondispensatie h 2
- subsidie kosten voorzieningen eigen werk [ 2
- herplaatsingsbudget [ 2
- plaatsingsbudget h 2
- pakket op maat [h [
- overname loondoorbetalingsverplichting bij ziekte h 2
- premievrijstellingsregeling [ 2
- anders, NAMELTK . .vuuninet e e
- €en TeZElING VOO «.uiutiiitiiiitit ittt e (naam vergeten)
15 Van welke subsidiemogelijkheden heeft uw werknemer na 1 juli 1998 zelf eventueel gebruik

gemaakt om de reintegratie te bevorderen?

nee ja
- scholing h 2
- proefplaatsing O 2
- reintegratie-uitkering [h 2
- vervoersvoorziening Ch 2
- job-coach (persoonlijke ondersteuning op de werkplek) h 2
- communicatievoorziening voor doven h 2
- loonsuppletie h 2
- persoonsgebonden reintegratiebudget Ch [
- een regeling, naam vergeten h 2

- anders, NAMELK ..o.ovuiiiii e
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Nu volgt een aantal algemene vragen over de Wet REA
15 Bent u op de hoogte van het bestaan van de Wet REA?

nee ] = u gaat naar vraag 18
ja [] = ugaat naar vraag 16

16 Hoe bent u op de hoogte gekomen van het bestaan van de Wet REA?

nee ja
- Voorlichtingscampagne en de media [h 2
- Afdeling personeelszaken h 2
- Arbo-dienst h 2
- Uitvoeringsinstelling h 2
- Eigen actieve opstelling [h 2

- ANAETS, N .ottt e

17 Denkt u dat de subsidiemogelijkheden van de Wet REA voor u in de toekomst praktische
betekenis kunnen hebben, zodat u arbeidsgehandicapte medewerkers in dienst kunt houden of
aan kunt nemen?

nee ja

h 2

als u dat verder toe wilt lichten, kunt u de ruimte hieronder gebruiken.
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Tot slot nog een paar vragen over uw bedrijf.

aantal :
(eventueel bij benadering)
18 Hoeveel werknemers telt uw bedrijf? .
19 Hoeveel zijn daarvan deeltijdwerker (tussen 1 en 32 upw)? ...
20 Hoeveel daarvan zijn in vaste dienst (vast contract)? ...
21 Hoeveel daarvan oproepkracht /uitzendkrachted. ...
22 Binnen welke sector valt uw bedrijf?
SCOROES 10 e om0 B SRR 5 SRS B SR ST T 99FS A AT 3 (zie voorbeeldlijst linkerpagina)

Hieronder staan bepaalde taakeisen vermeld die kunnen gelden binnen bedrijven.

23 In welke mate gelden de onder genoemde taakeisen voor de functies binnen uw bedrijf en in het
geval van de eerder genoemde werknemer?

Geldt binnen ons bedrijf  voor:

bijna bijna  eerder genoemde
taakeisen. : niemand een enkeling de helft  iedereen werknemer
lichamelijk belastend werk
geestelijk belastend werk
werk met strikte oplevertijden
werk met een dwingend werktempo
werk met onregelmatige werktijden
(als ploegendienst, overwerk e.d.)
werk met klantcontacten
werk in teamverband
werk volgens vaste procedures

000 Ooodod
000 ooddo
(]I | I N | |
0 B O

©co0o000

oNoNe

U bent hiermee aan het eind van de vragenlijst.
U kunt de lijst in de bijgevoegde retourenvelop aan ons terugsturen. Wij danken u bij voorbaat voor uw
medewerking.
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SECTORRADEN

Detailhandel en ambachten
Schoonmaak- en glazenwassersbedrijf
Grootwinkelbedrijf

Zorg en welzijn

Agrarisch

Tabak

Vlees

Houtverwerkende industrie
Timmerindustrie

Groothandel in hout
Grafimedia

Metaal & techniek

Bakkerijen

Orsima

Binnenscheepvaart

Visserij

Koopvaardij

Burgerluchtvaart

Vervoer NS

Vervoer KPN

Vervoer over de weg en overig
Contractcatering

Groothandel I

Commerciéle dienstverlening
Cultuur en Audiovisueel
Onderwijs en wetenschappen
Rijk, politie en rechterlijke macht
Defensie

Decentrale overheden
Bouwbedijf

Baggerbedrijf

Afbouw- en afwerkingsbedrijf
Werk en (re)integratie
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Bijlage III  Verantwoording: somscores en tabellen

Aspecten van gezondheid

Hulp-score

Een gewogen score over hulp bij: persoonlijke verzorging (weging 6), lichte werk-
zaamheden (weging 5), zwaardere werkzaamheden (weging 4), koken (weging 3),
boodschappen doen (weging 2), vervoer (weging 1), vermenigvuldigd één (gedeelte-
lijk) of twee (volledig). De resulterende score loopt van 0-42 .

Tabel lll-1  Afhankelijkheid van de hulp van anderen in de metingen in 1994 en 1999

1994 1999
afhankelijk van hulp bij: gedeeltelijk volledig gedeelteljjk volledig
persoonlijke verzorging? 6% 5% 10% 8%
(zich wassen e.d.)
lichte werkzaamheden? 14% 7% 20% 10%
(afstoffen, afwassen e.d.)
zwaardere werkzaamheden? 27% 21% 31% 28%
(bed opmaken, stofzuigen e.d.)
koken? 12% 7% 17% 10%
boodschappen doen? 27% 10% 31% 13%

uw vervoer buitenshuis? 18% 12% 22% 15%
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Klachten-score

Optelling van 21 mogelijke klachten; score: van 0-21.

Tabel lll-2 Meting van klachten op grond van een NMA in 1994 en 1399
klachten 1994 1999
spierkrampen/spiertrillingen 58% 52%
stijve spieren 53% 61%
spierpijn 41% 48%
stijve gewrichten 29% 43%
pijnlijke gewrichten 28% 36%
losse gewrichten 7% 12%
vergroeiingen aan de wervelkolom/borstkas 1% 9%
vergroeiingen van de ledematen 18% 17%
verminderde tast- en pijnzin 21% 20%
slapend/dof/tintelend gevoel in ledematen 37% 40%
koude handen/voeten 64% 66%
dubbelzien 24% 22%
hangende oogleden 37% 36%
verminderde pelaatsuitdrukking/mimiek 35% 38%
slaperigheid/futloosheid 53% 56%
bij inspanning snel krachteloos/moe gevoel inled  79% 74%
gebrek aan eetlust 7% 5%
moeilijke ademhaling 16% 19%
incontinentie 9% 13%
verstopping/diarree 23% 26%
decubitus (doorligplekken 2% 2%
problemen met het slapen (inslapen, doorslapen) alleen in 1999 29%

problemen met vrijen alleen in 1999 20%




TNO-rapport

r9900513

99

Krachtsverlies-score

Over zes gebieden van het lichaam: een beetje (1), volledig (2); score loopt van 0-

12,

Tabel ll-3  Krachtsverlies tijdens de metingen in 1994 en 1999

1994 1999
krachtsverlies beetje veel beetje veel
in handen/vingers? 48% 33% 50% 28%
in onderarmen 41% 33% 42% 3%
in bovenarmen|/schouder 36% 18% 40% 18%
nekspieren 34% 17% 38% 15%
voeten/onderbenen 35% 43% 36% 41%
bovenbenen/heupen 29% 29% 31% 28%
Werkaspecten

Vermoeid door het werk -score over twee items:

‘werk is te vermoeiend’ en ‘ik zou het eigenlijk kalmer aan moeten doen’

Tabel ll-4  Vermoeid door werk tijdens de metingen in 1994 en 1999

te vermoeiends/kalmer aan 1994 1999
geen van beide 57% 59%
€én van beide 21% 24%
beide 22% 17%

Negatieve ervaringen in het werk op grond van de aandoening:

score over 3 onderwerpen: het werk verergert de aandoening: promotiekansen door
aandoening verminderd: en negatieve sociale ervaring (collega’s en/of chef: maken

negatieve opmerkingen en/of houden niet voldoende rekening met de aandoening)

Tabel lll-5 Negatieve ervaringen in het werk op grond van aandoening tijdens de metingen in 1994 en 1999

onderwerp 1994 1999
werk verergert aandoening 7% 9%

minder promotie 36% 33%
negatief sociaal 16% 22%
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Mentale en fysieke taakeis

Typologie van werkzaamheden op basis van taakeisen

fysieke taakeisen: lopen, bukken, reiken, hurken, grove bewegingen armen,
tillen, duwen, werk in voorovergebogen houding;

mentale eisen: zitten, opkomen stoel, lezen, schrijven, spreken,
concentreren, onthouden, werken met computers,

plannen en organiseren

Tabel 111-6 Gemiddeld aantal fysieke en mentale taakeisen in het werk tijdens de metingen in 1934 en 1999

taakeisen 1994 1999
fysieke 2.7 26
mentale 6.5 6.2

Werkdruk-regelmogelijkheden

Typologie van werkdruk en regelmogelijkheden:

werkdruk: in hoog tempo werken, werk op tijd klaar moeten hebben)
regelmogelijkheden: zelf bepalen in het werk van: volgorde van werken, manier
van werken, werktempo, hoeveelheid werk, pauzes

Tabel Ill-7 Gemiddeld aantal werkdrukitems en regelmogeliikheden tijdens de metingen in 1934 en 1939

onderwerp 1994 1999

werkdruk 1.8 14
regelmogelijkheden 3.8 3.7
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Typen werkaanpassingen

Onderscheiden worden aanpassingen:

in werktijden: andere werktijden/korter werk/ndere pauzeregeling;
met hulpmiddelen: hulpmiddelen/ander meubilair/ander gereedschap;
met taakontlasting lager werktempo/meer hulp/zelf werk indelen;
met andere taak: weglaten taken/taken erbij/ bijscholing.

Tabel lll-8 Typen werkaanpassingen tijdens de metingen in 1994 en 1999

1994 1999
aanpassing aanwezig gewenst aanwezig gewenst
tijden 27% 18% 27% 13%
hulpmiddelen 18% 14% 23% 15%
ontlasting 33% 15% 29% 1%
taak 16% 13% 19% 9%

Contacten met hulpverleners op het werk

Tabel Ill-9  Contacten met typen hulpverleners op het werk

1994 1999

aanwezig pewenst aanwezig pewenst
Arbo-dienst/ 57% 21% 29% 13%
bedrijfsarts
Personeelszaken 26% 8% 1% 8%
Maatschappelijk werk 1% 1% 3% 6%
arbeidsdeskundige alleen in 1999 8% 9%

Beroepskeuzeadviseur alleen in 1999 1% 4%
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Tabel IlI-10 Al dan niet (partieel of volledig) WAO-uitkeringsgerechtigd tussen 1994 en 1939

beide jaren geen WAD-uitkering

in 99 geen (partiéle) WAD-uitkering meer
in 99 geen ((volledige) WAD-uitkering meer
na 94 partiéle WAD-uitkering gekregen

na 94 volledige WAO-uitkering gekregen
beide jaren partiéle WAD-uitkering

van volledig naar partieel in 99

beide jaren volledige WAOQ-uitkering

van partieel naar volledig in 99
totaal

totaal aantal
44% 198
1% 6
1% 4
9% 43
21% 96
4% 19
2% "
13% 60
4% 18
100% 455

Tabel lll-17  Lineaire regressie op basis van gegevens it 1994 en 1994-1993 ter voorspelling van de toe- of afname
van ervaren vermoeidheid door het werk en het niveau in 1999

vermoeidheid door werk

geslacht

hogere leeftijd

veranderd van werk(gever)
aard NMA

krachtsverlies

mentale taken

meer mentale taken
fysieke taken

meer fysieke taken
leidinggevend werk

meer leidinggevend werk
werkdruk/regelmogelijkheden
ongunstiger werkdjregelm
werkweek

kortere werkweek
arbeidshandicaps

minder arbeidshandicaps
aanpassing hulpmiddel
meer aanpassingen
vermoeid door werk
verklaarde variantie r2

béta

ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns

-0,23

ns

-0,18
014

10%

toe/afname situatie in 1999
p béta p
ns
ns
ns
ns
0,16 0.03

0.06 ns

0,03 ns
0.05 ns

0,45
23%
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Tabel Ill-12  Lineaire regressie op basis van gegevens uit 1994 en 1994-1993 ter voorspelling van de toe- of afname
van arbeidstevredenheid en het uiteindeljjk niveau in 1999

arbeidstevredenheid
toe/afname situatie in 1999
béta p béta p
geslacht ns ns
hogere leeftijd ns ns
veranderd van werk(gever) ns ns
aard NMA ns ns
krachtsverlies ns ns
meer krachtsverlies ns ns
mentale taken ns ns
meer mentale taken ns ns
fysieke taken ns ns
meer fysieke taken ns ns
leidinggevend werk ns ns
toename leiding 0,17 0.03 0,15 0.05
werkdruk/regelmogelijkheden ns ns
ongunstiger werkd/regelm ns ns
werkweek ns ns
kortere werkweek ns ns
arbeidshandicaps ns ns
meer arbeidshandicaps -0,27 0.00 0,27 0.00
werkaanpassing ns ns
meer aanpassing ns ns
arbeidstevredenheid . 0,35 0.00

verklaarde variantie r2 18% 20%
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Tabel /ll-13  Lineaire regressie op basis van gegevens uit 1994 en 1994-1999 ter voorspelling van de toe- of afname
van negatieve ervaringen i.v.m. aandoening en het uiteindelijk niveau in 1999

negatieve ervaringen i.v.m. aandoening

toe/afname situatie in 1999
beta p beta p
peslacht ns ns
hogere leeftijd ns 0,16
veranderd van werk(gever) -0,19 0.01 ns
aard NMA ns ns
krachtsverlies ns ns
meer krachtsverlies 0,23 0.03 0,15
mentale taken ns ns
meer mentale taken ns ns
fysieke taken ns ns
meer fysieke taken ns ns
toename leiding ns 0,15 0.03
werkdruk regelmogelijkheden ns ns
ongunstiger werkd/regelm ns ns
werkweek ns ns
kortere werkweek ns ns
arbeidshandicaps ns ns
meer arbeidshandicaps ns ns
aanpassing door taakontlasting -0,28 0.01 ns
aanpassing door taakverandering 0,28 0.01 0,36 0.00
meer aanpassing ns ns
negatieve ervaring i.v.m. aandoening 0,26 0.00
verklaarde variantie r2 19% 20%
Tabel Ill-14 Lineaire regressie ap basis van gegevens uit 1994 en 1994-1939 ter voorspelling van de

ontwikkeling in toe- of afname van aandeel arbeidshandicaps t.o.v. beperkingen en het uiteindelijk

niveau in 1999

arbeidshandicaps
toe/afname situatie in 1999
beta p béta p
pgeslacht ns ns
hogere leeftijd ns ns
veranderd van werk(gever) ns ns
aard NMA ns ns
krachtsverlies ns 0,20 0.03
meer krachtsverlies 0,17 0.04 ns
leidinggevend werk ns ns
toename leiding ns ns
aard werk:agrarisch ns 0,24 0.09
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arbeidshandicaps

werkdruk regelmogelijkheden ns ns

ongunstiger werkd/regelm 0,21 0.01 ns

werkweek ns ns

kortere werkweek ns ns

arbeidshandicaps ns ns

meer arbeidshandicaps ns ns

aanpassing door taakverandering -0,29 0.02 ns

meer aanpassing ns 0,26 0,10
verklaarde variantie r2 13% 3%

Tabel lll-15 Lineaire regressie op basis van gegevens it 1994 en 1994-13999 ter voorspelling van de

ontwikkeling in toe- of afname van gewenste aanpassingen op het werk en het uiteindelijk niveau

in 1999

gewenste aanpassing

peslacht

hogere leeftijd

veranderd van werk(gever)
aard NMA

krachtsverlies

meer krachtsverlies

mentale taken

meer mentale taken

fysieke taken

meer fysieke taken
leidinggevend werk

toename leiding

werkdruk regelmogelijkheden
ongunstiger werkd/regelm
werkweek

kortere werkweek
arbeidshandicaps

meer arbeidshandicaps
aanpassing door taakontlasting
aanpassing in werktijden
aanpassing door nieuwe taak
meer aanpassing

gewenste aanpassing
verklaarde variantie r2

beta
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
0,20
ns
ns
ns
ns
0,35
ns
ns
ns
ns
0,18
ns
ns
ns

15%

toe/afname

0.02

0.00

0,03

situatie in 1999
beta
ns
ns

0,19

ns
0,28
0,38
ns
ns
0,24
ns
0,16
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
ns
-0,18
0,22
ns
0,24
33%

0.05
0.00

0.03
0.08

0.00
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Tabel [ll-16  Lineaire regressie op basis van gegevens uit 1994 en 1994-1939 ter voorspelling van de ontwikkeling in
toe- of afname van wens tot contact met hulpverleners en het uiteindeljjk niveau in 1939

wens tot contact met hulpverlener op het werk

toe/afname situatie in 1999
beta p beta p
peslacht ns ns
hogere leeftijd ns ns
veranderd van werk(gever) ns ns
aard NMA ns ns
krachtsverlies ns ns
meer krachtsverlies 0,18 0.03 ns
mentale taken ns ns
meer mentale taken ns ns
fysieke taken ns ns
meer fysieke taken ns ns
leidinggevend werk ns ns
toename leiding ns ns
werkdruk regelmogelijkheden ns ns
ongunstiger werkd/regelm ns ns
werkweek ns ns
kortere werkweek ns ns
arheidshandicaps ns ns
meer arbeidshandicaps ns ns
aanpassing door hulpmiddel ns 0,19 0.02
meer aanpassing ns ns
wil contact met hulpverlener . 0,31 0.00

verklaarde variantie r2 3% 19%
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Tabel lll-17  Voorspelling met behulp van lineaire regressie van de toename of afname in werkervaringen op grond van

persoonskenmerken, krachtsverlies en werkkenmerken en de ontwikkeling daarin tussen 94 en 99

Toename tussen 94-99 in:
idheit arb. tevrede aandee/ wens wens
ervaringen  arb hand aanpassing contact
beta béta beta beta beta beta
Geslacht ns ns ns ns ns ns
(hogere ) leeftijd .19 ns ns ns ns ns
andere werk(gever) ns ns -,19 ns ns ns
type NMA ns ns ns ns ns ns
sinds 1994
krachtsverlies ns ns ns ns ns ns
toename ns ns 0,23 0,17 ns 18
krachtsverlies
aard werk: agrarisch 0,24
mentale taken ns ns ns ns ns
toename ns ns ns ns ns
mentale taken
fysieke taken ns ns ns 0,20 ns
toename ns ns ns ns ns ns
fysieke taken
leidinggevend werk ns ns ns ns ns ns
leidinggevend ns A7 ns ns ns ns
geworden
werkdruk/regelm. ns ns ns ns ns ns
ongunstiger ns ns ns 0,21 0,35 ns
werkdruk/regelm
werkweek ns ns ns ns ns ns
kortere werkweek -0,28 ns ns ns ns ns
arbeidshandicaps ns ns ns ns ns
meer arbeidshandicaps 19 -0,27 ns ns ns
aanpassing hulpmiddel 14 ns ns ns ns 0,19
aanpassing werktijden ns ns ns ns ns ns
aanpassing taakontl. ns ns -0,28 ns 0,18 ns
aanpassing taak ns ns 0,28 -0,29 ns ns
verklaarde variantie r2 12% 18% 18% 13% 15% 3%
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Bijlage IV De open vraag naar ervaringen met tips

Werken met een spierziekte: reacties op tips

Inleiding

Op basis van de uitkomsten van het eerste onderzoek onder patiénten met een NMA,
is rond 1996 het boekje ‘De baan van je leven, werken met een spierziekte’ ver-
schenen. Daarin is behalve aan de uitkomsten van het onderzoek, ook aandacht be-
steed aan concrete tips over hoe in het werk met de ziekte om te gaan. Het boekje 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 vragenlijst gevraagd of de
respondenten iets met de in het boekje genoemde tips gedaan hadden.

De algemene reactie

Veel respondenten maken van de gelegenheid gebruik om hun waardering uit te
spreken over het boekje. 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 aan-
doening 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 boekje doorgegeven aan derden, zoals bedrijfsartsen, Arbodiensten 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 men-
sen als positief benoemd. Dat dit echter een controversieel punt is en per leidingge-
vende verschilt, blijkt 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 bevestiging en de bemoediging hebben mensen als zeer
positief ervaren. Hierna wordt een aantal reacties beschreven.

® Aangezien ik mijn identiteit bijna uitsluitend ontleende aan mijn werk heb ik
middels professionele hulp langzaam het rouwproces ingezet en ben bewuster
gaan werken aan mijn autonomie, terwijl ik in 1 jaar tijd mijn werk afbouwde....
De tips uit het boekje hebben daar ook aan b:qg;edragen . Ik mag zijn wie ik ben:
met HMSN, zonder betaalde baan.
® Wat ik geleerd heb bij het lezen van de brochure
- positievere instelling t.o.v. ziekte
- meer vermogen fot relativeren
- steeds meer waardering voor huidige werkgever
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o Het boekje heeft mij goed gedaan, er was veel herkenning naar mezelf. In de loop
der jaren had ik zelf al een hoop uitgeprobeerd, dus voor mijn idee was ik goed
bezig. Dat beaamde het boekje en dat was erg prettig.

e Het belangrijkste voor mij uit het boekje was de opmerking: mensen met
spierzwakte en een baan zijn erg gemotiveerd tot werken. Dat heeft mij enorm
gesterkt in een kant van mijzelf die ik me niet zo bewust was. Bovendien: niet
allen het willen telt maar ook wat kan er. Hulp vragen is niet stom maar prima.

o Het feit dat je zelf aan de boel moet trekken, hoe moeilijk dat ook is, dat heb ik
geleerd uit dat boekje. '

Sommigen hebben na het lezen van het boekje ook concrete actie ondernomen. Met
wisselend succes, zo laten de volgende ervaringen zien.

o Naar aanleiding van het boekje heb ik bij mijn werkgever aan de bel getrokken
en gepraat en ben daardoor veel wijzer geworden en mijn werkgever ook.

o Fris een traplift op het werk geregeld met subsidie van het gak.

o De tips - voor zover van toepassing, heb ik gedeeltelijk in mijn werk meege-
nomen. Ze waren nuttig en resultaten ervan waren positief.

o Tk heb de tips wel meegenomen bij problemen met mijn nicuwe leidinggevende.
Door hun halsstarrigheid en negatieve opstelling heeft dat echter niets uitgehaald.

e 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 kunnen regelen. Ik
moest dan wel met goede argumenten komen. Een aantal txps hebben mij hiermee
wel geholpen!

Werken met een spierziekte blijkt uit de gegeven reacties vaak goed mogelijk, maar
zeker niet altijd gemakkelijk. De ernst van de aandoening speelt een rol maar ook
het willen denken over werkaanpassingen en de algehele opstelling van de leiding-
gevende kunnen veel verschil maken. Sommigen geven aan positieve ervaringen te
hebben met leidinggevenden en collega’s die begrip tonen en alle hulp en onder-
steuning bieden. Een vrijwel even groot aantal rapporteert juist negatieve reacties in
de directe werkomgeving waardoor het werken nog zwaarder en soms bijna onmo-
gelijk wordt gemaakt. Sommigen hebben dan ook uit angst voor een dergelijke reac-
tie besloten de spierziekte niet aan hun werkgever te melden.

Als er op dit punt door de respondenten zelf adviezen worden gegeven, komen die
vrijwel altijd neer op openheid van zaken.

* Ga er open mee om, gebruik je ziekte mct, msp op tijd: “ho” en bovenal: blijf
_ genieten!

o Vertel tegen je collega’s zo uitvoerig en duldehjk mogelijk wat er aan de hand is.
(Ook al is dat moeilijk). Durf ook eerlijk te zeggen. (ht doe ik niet, want dat kost
me teveel kracht

o Je bent zelf degene die voelt of je moet stoppen of door kunt gaan. Laat je door
niemand een richting opduwen!

o Indien mogelijk zelf je grenzen vaststellen en dambumen blijven. Proberen met
plezier te werken en te beseffen dat je werken kunt en mag.
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® Tracht zoveel mogelijk je eigen (aangepaste) werktijden te krijgen. Maak gebruik

van wettelijke mogelijkheden om werk/werkplek aangepast te krijgen. Maak
gebruik van Arbodienst en/of uitvoeringsinstelling om druk op de ketel te zetten
en te houden. Zorg dat men je kent zowel intern als extern met alle beperkingen,
maar vooral met al je kwaliteiten en als mens.

Leer je eigen grenzen kennen. '

Wees duidelijk, maar vooral onderdanig aan de gczondc maatschappij. Stel u op
als slachtoffer en klaag voortdurend.

Kom voor jezelf op 111!

Trek op tijd aan de bel.

Heb vertrouwen in jezelf, laat anderen niet voor jou bepalen wat goed is, neem
zelf initiatief als jij vindt dat je on_;mst behandeld wordt, ook al kost dat veel tijd,

energie en ergermnis.

Reacties van hen die in 1994 geen werk meer hadden

Begrijpelijkerwijs zijn de reacties op het boekje van mensen die na 1994 zonder
werk bleven vaak minder enthousiast: het boekje te laat kwam, niet van toepassing
was omdat werken een gepasseerd station is, er nu andere dingen in het leven dan
werk zijn en het leven met mijn spierziekte al vermoeiend genoeg is. Sommigen
reageren zelfs verbitterd omdat ze door het boekje weer geattendeerd zijn op het feit
dat ze maatschappelijk buiten spel staan, niemand hen meer wil en tegelijk de medi-
sche hulp verminderd is door bezuinigingen. Anderen benaderen de vrolijke kant
van hun bestaan waarin arbeid geen rol meer speelt, maar wel een gelukkig huwelijk
en opgroeiende kinderen en toch veel levensvreugde ondanks zo’n ingrijpende
ziekte. Toch zijn er soms ervaringen opgedaan die men anderen wel wil meegeven
ook als men toch weer in staat is geweest aan betaald werk of vrijwilligerswerk te
komen.

De reactie die als motto voor het boek is gebruikt geeft goed het dilemma aan
waarmee werknemers met een spierziekte geconfronteerd kunnen worden.:

“Door erover te praten (proberen) werd je als lastig beschouwd en door niet te pra-
ten vonden ze je gehandicapter dan je was”.

» als ik weer ging werken zou ik beslagener ten ijs willen komen voor wat mijn
‘spierziekte betreft.
het ongedwongen werk is het beste voor een spxerziekte
boekje was te theoretisch; een werkgever wil alleen maar geen gezeur aan zijn
__hoofd; een werknemer die zijn probleem niet opvreet is een slechte warkﬁcmer
envliegteruit.
o leg goed uit watu mankeert en breng uw werkge’ver op de hoogte van wat u wel
en niet kunt. :

- » het is belangrijk zmvul bezig te bhjven anders raak je in de put; mjwﬁhgerswerk
_ voorziet daarin.
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 had ik achteraf gezien mijn ziekte maar gemeld, hoefde ik al die jaren niet zo op
mijn tenen te lopen.

¢ mijn beperkingen zijn minder, ik werk weer en ik weet er na al die jaren zo mee
om e 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 kunt en dat je iets extra’s inbrengt; geef
aan wat je daarvoor nodig hebt. Het moet mijn probleem blijven!

e het is nodig dat de WAO-dokters op de hoogte zijn van deze ziekte, voordat ze
een negatief beeld hebben in verband met werk.

® hboekje aan mijn broer gegeven, hij zoekt aangepast werk omdat het hmdxge werk
te zwaar is. Zonder die informatie uit het boekje kun je nergens terecht..

e luister naar je lichaam. Dat ‘heeft jaren geduurd en nu kan ik redelijk
functioneren.

e een goede planning en dagmdehng zijn nodig om vnjwllhgerswexk en
huishouden te kunnen combineren.

s werken als zelfstandige en Open Universiteit is een aanrader ip.v, vastgestclde
uren en constante werkdruk.

* Een Klein stukje uit de WAO komen door omzettmg vnjwalixgerswcrk in betaald
werk.

o als ik me goed voel doe ik vaak te veel mk - bij mijﬁxgerswerk

e door 1 uur te gaan werken ben ik Langzamarhmé teruggekomen in het
arbeidsproces; het zelfvertrouwen nam toe. Geduld is nodig, want eigenlijk wil je

 sneller dan je aankunt; open en eerlijk onderhandelen dan kan er veel gebeuren.



Dit boek gaat over mensen met een neuromusculaire aandoening
(spierziekte) en hun ervaringen met arbeid. Het blijkt dat vijf jaar na
een eerste onderzoek de meeste patiénten die in 1994 werk hadden,
ook in 1999 nog aan de slag zijn. Werken met deze ernstige
aandoening kan dus, maar niet zo maar. Het vergt meestal veel van de
patiénten en als ze ergens een hekel aan hebben, dan is het om als
‘klager’ gezien te worden. Daarom is het goed dat men binnen het
bedrijf een sociaal-medisch oogje in het zeil houdt en maatregelen
neemt voordat stoppen met werken onvermijdelijk lijkt. Dit boek laat
zien dat adequate werkaanpassingen kunnen helpen deze patiénten
aan het werk te houden. Dat men daarvoor in het werk een stapje
terug moet doen, is soms voor zowel de werkgever als de werknemer
niet gemakkelijk te accepteren. Als de werkgever en de werknemer een
open oog houden voor de beperkingen én de resterende mogelijkheden
van de persoon, blijkt er echter vaak meer mogelijk dan gedacht. De
huidige personeelsschaarste en de mogelijkheden die de overheid
biedt om de extra kosten te vergoeden, kunnen een stimulans vormen

om meer patiénten aan het werk te helpen en te houden.

Het in dit boek beschreven onderzoek werd uitgevoerd door TNO
Arbeid en gefinancierd door het Landelijk Instituut voor Sociale
Zekerheid en het Ministerie voor Sociale Zaken en Werkgelegenheid.
Het maakt deel uit van het onderzoeksprogramma van TNO Arbeid

over de arbeidssituatie van mensen met een chronische aandoening.

Eerder verschenen bij TNO Arbeid:

- Werken met een neuromusculaire aandoening
- Werken met multiple sclerose

- Werken met astma

- Werken met een voorziening of uitkering
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