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Voorwoord

molÍo'. "Door er (op je werk) over te praten werd je als lastig beschouwd en door niet te

praten vonden ze je gehondicapter dan je was" (citaat uit een wagenlijst)

Dit rapport wil inzicht geven in de rol die betaald werk -in de periode van 1994 tot
1999- speelde in het leven van patiënten met een neuromusculaire aandoening.
Ik wil allen die aan de totstandkoming van het rapport hebben bijgedragen, hiervoor
hartelijk bedanken. Allereerst de patiënten 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, aanwllende
informatie verkregen over het functioneren van werlnemers met een spierziekte.
Daamaast 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 patiëntenvereniging VSN
(Vereniging Spierziekten Nederland) en de gespecialiseerde medische centra in
Nederland. Zj 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. Tnwel de

VSN als de medici waren bovendien bereid iemand af te vaardigen voor de

begeleidingscommissie: drs. M. Meijer van de VSN en hofessor M. de Visser,
werkzaam bij het AMC en als wetenschapsmoderator verbonden aan het
Interuniversitair Steunpunt Neuromusculair Onderzoek. In de
begeleidingscommissie van het onderzoekhadden daamaast zitting: B.A. Hagen
werkzaam bij de Concemeenheid 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 onzo 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 patiënten met een neuromusculahe aandoening (NMA). Het centale thema van
het onderzoek is de rol die arbeid in hun leven speelt. Het gaat om patiënten met

Dystrophia Myotonica (DM), Myasthenia Gravis (MG), Spinale Spieratrofie (SMA)
en Hereditaire Motorische en Sensorisch Neuropathieën (HMSN). Dystofia Myo-
tonica wordt overigens tegenwoordig ook wel aangeduid als myotone dystrofie.
Een dergelijk longitudinaal onderzoek onder zulke grote aantallen patiënten met een

chronische aandoening is nog niet eerder uitgevoerd. 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 uitual en remtegratie. Het kan ook licht werpen op

de waag of de manier waarop men nu in het werk functioneert, voorspeld kan
worden op basis van persoonsgegevens, gezondheidskenmerken en karakteristieken
van het werk van vijfjaar eerder.

ln het onderzoek in 1999 is ter completering van het beeld ook aan de chef op het
werk een wagenlijst voorgelegd. Zo kunnen ervaringen van werknemers in verband

worden gebracht met wat hun chefs van het functioneren vinden.

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 wlden 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;

- geàen hun leeftijd (onger dan 65 jaar) in aanmerking kwamen voor het
vervolgonderzoek;

- op het aangeschreven adres bereikbaar waren.

Van deze in totaal 822 patiënten, heeft uiteindelijk 637o een ingewlde wagenlijst
ingestuurd. De samenstelling van response-groep van 469 personen is zodanig dat

daarmee de voorgenomen analyses uitgevoerd konden worden.

De wagen die in het onderzoek gesteld werden, zijn de leidraad voor de bespreking
van de belangrijkste resultaten van het onderzoek.

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

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

opnieuw ofvoor het eersÍ werk?

De deelname aan het arbeidsproces is na vijf jaar wijwel op hetzelfde niveau

gebleven, al is de samenstelling van de groep werkenden veranderd. Deze wijwel
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. [n 1999 zijn 215 personen nog steeds Íum

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 wijwel onveranderd zijn gebleven, het

aantal personen dat mede of volledig aftrankelijk wordt van een uitkering neemt fors

toe. Er treedt wijwel een verdubbeling op van het aantal personen met enige WAO-
uitkering tot in totaal 54Vo n 1999; een opmerkelijk gegeven wÍurvoor 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 zÈEt 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 daï 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 stijflrcid
en tintelingen), het aantal beperkingen in het rtagetjks leven en de mate van ervÍuen

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 wij algemene rolstoelgebruik en het gestaag progressief karakter van de

aandoening het maatschappelijk functioneren wij weinig lijken te hebben bemvloed.

Het hebben van een andere chronische arrdoening naast de NMA blijkt duidelijk
van invloed op de ontwikkeling van gezondheidsklachten; dit speelt in het bijzonder

bij Myasthenia Gravis een ro1. ln de totale groep neemt deze co-morbiditeit toe van

227o naar 32Vo.

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) ziin begonnen met werk

in vergelijking meÍ hen die zonder betaald werk bleven?

In vergelijking tot de 201 personen die ook in 1999 geen betaalde werklring hadden,

blijken de 35 herintreders beter opgeleid en relatief jong. 7-tj ervaren minder

Irachtsverlies en hebben minder vaak de diagrose Dystrophia Myotonica. Van de
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gevolgen van de aandoening blijkt weinig ervaren krachtsverlies de beste

voorspeller voor herintrede, hoewel ook de aftrankelijkheid van hulp en het aantal

fysieke beperkingen bij herinreders 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

herinhede 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.

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

ln totaal 52 personen Àjn m 1994 met werken gestopt waaronder meer vrouwen dan

nunnen. Behalve het geslacht spelen ook ervaren l«achtsverlies 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 }rachtsverlies 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.

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

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

verklaring voor het eerste verband lijkt gemakkelijker te geven dan voor het tweede.
Men kan zich wij makkelijk voorstellen dat een commercieel beroep veel vergt en

het lijkt dan logisch dat die inspanning met een afnemende draagl«acht, minder goed

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

voordat er sprake is van uitval, eerst een tussenstation wordt bereikt. 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 uitdagrng 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). Daamaast valt hiervoor ook binnen

het eigen onderzoek een aanwijzing te vinden. In de gegevens van personen die in de

loop van de tijd een stapje terug deden qua werltijden 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

werkrtemers htm werk in 1999 zullen ervaren?

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

beperkingen leiden tot problemen bij de taakuiwoering 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 er/of van baas veranderde.

Bij een vergelijking van de werksituatie in 7994 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 enlof van

werkgever zijn veranderd: zij gngen 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
nÍutr een gemiddeld niveau. Ook het aantal negatieve ervaringen op het werk op

grond van de aandoening neemt afbij hen die van werk(gever) veranderden. Al met

aI Iijkt voor hen in grote lijnen op te gaan wat eerder over de herintreders werd
gezagd: een stapje terug Ínaar een betere balans tussen eisen en mogelijkheden.

Grosso modo geldt zo'n verbetering ook voor de 25 werlrremers 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 werl«remer. Zn
blijkt het n 1994 verrichten van leidinggevend werk een voorspeller van een latere

behoefte aan een (verdere) werkaanpassing, mÍutr gaat het verlies van leidinggevend

werk samen met minder tewedenheid 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 aar, (verdere)

werkaanpassingen. Het is duidelijk dat de aanvaarding van een dergelijk nieuw

takenpakket niet pijnloos verloopt en 'inpassing' vereist.

Een andere vonn 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 reliatief 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 karalrter.

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
weeh dan blijkt dat een afnaÍÍre van de behoefte aan een verdere werkaanpassing tot
gevolg te hebben. In het algemeen blijkt dat minder uren gÍuxl 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 Íumpassing (beter aangepast gereedschap of meubilair) blijkt
eveneens de vermoeidheid die men op $oad van het werk ervaaÍ, 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 patiënten met een neuromusculaire aandoening.
Het blijkt dat meer lichamelijke taakeisen een toen.rme van de behoefte uun 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 aÍm een

werkaanpassing. Dezn 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 lrachtsverlies. Neemt dat lcachtsverlies 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 aÍrn een werkaanpassing. Daamaast wordt er bij deze kenmerken
geen apart effect voor de vier typen NMA gevonden.

Hoe denH de direcíe werkchef wer hetfunctionerenvanwerbtemers 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 werlanemers met een NMA. In een derde van de gevallen
zouden men eigenlijk duidelijk meer aankunnen dan het huidige werk waagt. In de

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

vergelijkingsgroep van arbeidsgehandicapte werknemers uit een eerder onderzoek
(Andries e.a., 1998).



TNO{apport

De minder gunstige beoordelingen komen voor het merendeel voor rekening van 23

werlmemers met Dystrophia Myotonica: de helft van hen wordt minder gunstiS

beoordeeld. Om die reden vertoont de beoordeling van werknemers met een ander

type NMA meer verwantschap met die van een vergelijkings$oep van niet

arbeidsgehandicapte werlnemers uit het in 1998 gerappoÍeerde 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 fussen 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 patiënt niet altijd oog heeft, een rol
kunnen spelen bij een minder gunstige beoordeling door de chef (bron: de Die-
Smulders en Höweler, 1996).

Het blijkt dat werlsremers 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 werlrremers 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: werlnemers 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 heefi de werkgever?

Eind 1999 begin 2000 zijn gesprekken gevoerd met 29 representanten van het

bedrijf waar een werlnemer met een NMA in die tijd werkzaam was. ln 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

financiële 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 daÍl bij het overige personeel. Het verzuim

dat verband houdt met de aandoening en Iangdurend kan zijn wordt als noodzakelijk

geaccepteerd, hoewel de lange duur ervan bedrijven voor problemen kan plaatsen.

De voornaamste kritiek ten aanzien van deze werlnemers 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 gelntegreerde

medisch-sociale kennis over het personeel beschikbaar. Men is vaak niet op de

hoogte van de aard en de implicaties van de aandoening. 7n kir, ook de manier

wÍufop 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 Íurn werkaanpassingen signaleren en wat
de werknemer daarover in de wagenlijst 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 vonn van
loopbaanbegeleiding te ontwikkelen. "Zn lang het gaat, gaat het en daama zien we

dan wel weer" is kort samengevat, de heersende opinie. Een pro-actief beleid
waarbij op tijd gezocht wordt n uu 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 gÍote risico's dat deze werknemers zich over
de kop werken. Zc lopen het risico hierdoor het slachtoffer van hun gunstige imago
te worden.

Het gebruik van subsidiemogelijkheden wÍurÍover de werkgever kan beschikken lijkt
na de invoering van de Wet REA in 1996, iets toegenomen. Kennis van mogelijk-
heden om het werk aÍtn t€ passen en die voorzieningen gesubsidieerd te krijgen is
nog wij 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 feitel.ijke 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 aftrandeling door de uitvoeringsinstelling (UVD 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 rerntegratie en de actieve
opstelling van een enkele UVl-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, financiële 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 wees voor naijver als men een uitzonderingspositie
creiiert voor een arbeidsgehandicapte werlrremer. Ook weest 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.

L 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

metNMA.

W'erken 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 patiënten 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 gedeelteliike uitkering kan een steun in de rug
zijn om aan de slag te blijven. De ervaren inkomenssituatie van werkenden met

een gedeeltelijke uitkeringsteeb bovendien uitzonderlijk gunstig $ten opzichte

van hen die van een volledige uitkering moeten rondkomen.Een aantal patiënten

blijV zich, na eerder te zijn gestopt met werken, opnieuw een plaats op de

arbeidsmarV te hebben ktttnen verwemen. Het is naast werk in een parttime
dienstverband, werk in een tijdeliik dienstverband en werk in het verband van de

sociale werkvooniening ook relatief vaak werk als een zelfstandig.e Voor

mensen die daartoe mogelijkheden zien, is het werken als zelfstandige aon te
bevelen. Een aantal van hen die de keus voor het zelfstandig ondernemerschap

gemaah hebben, noemt (als tip voor anderen) dat je als zelfstandige zelf
werHijden en dus ook de rusttijden htnt bepalm. In de beroepsbegeleiding en

bij reïntegratiebegeleiding in het bijzonder, zou mede om die reden nog wd
meer over deze mogelijkheid nagedacht kunnen worden.

Ook de kantoorautomatisering en daarmee de telewerkplek thuis, biedt

mogelijkheden die vooral ook voor liclnmeliik gehodicapten uitkomst kunnen

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

maatwerk dat bij een herstellan arbeidsgeschiktheid door telewerk aan de orde

is (Hazelzet et al, 1999). Als, mede in antwoord op de RSl-problematiek, de

computer met spraakherkenning versneld tot ontwilikeling zal komen, zullen

spierzieken met beperkingen aan hand en vingers daarvan mede moeten hmnen

profiteren. Nu de arbeidsmarktsituatie een duwtie in de rug geefi, zullen de

mogelijkheden van patiënten met een NM4 ook door nietwe technologisclu

ontwikkelingen beter benut kunnen worden.
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2. Het (doen) realiseren van werkaanpassingen zou de kem van de begeleiding van
werlnemers met NMA moeten zijn. Daamaast zouden werknemers met NMA
veel vaker gebruik moeten maken van een beroepskeuze- en
Ioopbaanpsycholoog. Een nieuwe functie biedt soms meer perspectief dan het
huidige werk Kooreman en Jans (1993) bepleiten deze aanpak in het kader van
relntegÍatie 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 hjkt 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 rerntegratiebedrijven
in te schakelen.

W'erkaanpassingen zijn belangrijk maar in die bewering zijn op grond van de
tweede meting nuanceringen aan te brengen: tterandering van werk kan de beste
werkamtpassing betekenen en de effectiviteit van werkaanpassingen is
alhankelijk yan de aord van de aanpassing. Het onderzoek laat zien dat
verandering van werk vool mensen meÍ een NMA vaak tot een betere balans
tussen belasting en belastbaarheid leidt dan in de oude baan het geval was. Dat
dit gepaard gcmt met een stapje terug in yerantwoordelijkheden, is een

consequentie die men wellicht moet accepteren. Nu de arbeidsmarh neer
mogelijkheden voor werbremers biedt om tot een goede aansluiting tussen het
werk en de eigen mogelijkheden en wensen te komen, kan de optie van
verandering van werklcring meer aandacht bijgen. Bij werkaanpassingen is van
een vergelijkbare trend sprake: verotderingvan takenpakket 'helpt' maar is niet
altijd makkelijk te accepteren. Werkaanpassingen die uitgaan van niet op papier
gezette afspraken over inzetbamheid en onderlinge hulp, werken onvoldoende,
al is dat soorí aanpassingen populair. Vanwege de mogelijkc onduidelijkheid bij
collega's over het bestaan yan zo'n aanpassing en de periode waatt)oor deze

geldt, bestaat de mogelijkheid dat meer schade ontstaat dan daarmee wordt
voorkomen. Een goede inzet van werkaanpassingen begint bij een grondge
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 cenbaal te stellen en systematisch ktelpunten en

mogelijke oplossingen in het fimctioneren íe inventariseren.Een nodzakelijke
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 vanwerbtemerc met een chronische aandoening bewaakt.

3. Veel problemen op het werk zijn bij werknemers met NMA vergelijkbÍvr 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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4.

Werhremers zouden zelf te laat aan de bel kunnen Eekken omdat z€

verschijnselen niet herkennen ofjuist 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 puní en laÍen 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 yoor de meestal uiterst gemotiveerde

werknemer met een NMÀ is, om bijtijds aan de bel te trekken. Het gevoel op
'klaaggedmg' aangekeken te worden maah het voor de werknemer moeilijk
voortdurend zelf signalen af te moeten geven. Hier is een rol weggelegd voor de
c hef en/of or b e ids gen e e s kund i ge.

Werkaanpassingen en loopbaanplarming 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 inzeften 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 werlmemers met
een NMA vaak staan: het vertellen van wat er aan de hond is kan leiden tot een

stigma en in heÍ 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,
yerwachtte. Het niet melding maken van de aandoening, kan echter leiden tot
een situatie die voor alle portijen tot schade kan leiden. De bestendiging van een

situaÍie waarin arbeidsprestatie en taakstelling uiteen gatm lopen kan bwendien
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-culhreel werh 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 belastbamheid, is ook in 1999 nog steeds een belangrijk
onderwerp. Men vindt da problemen bij het functioneren in het werk niet per
definitie door de werbtemer alleen moet worden aangekaart, omdat wie Haagt
vaak als lastig beschouwd worden. Em pro-actief beleid zoals dat ook ten
aanzien van ouder wordende werbtemers wordt bepleit, is bij werlmemers met

5.
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eeil veelal proSressie,ve aandoening als een NMA, bii uitstek qsn de orde.
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overgcÍng, te verzachten. Dat bijtiids gaot nadenken geldt werigens in dezelfde
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Íwtctioneren door de werkclef, Alleen de explicitering vm een mogel$ke
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verwacl'ttingen en daomee tat een beterfwtctibnercn, 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 patiënten met een neuro-
musculaire aandoening (I.IMA).
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 Tijdetijk Instituut voor Coördinatie 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. Zj hadden zich al eerder bezig gehouden met de

arbeidsmarkpositie van chronisch zieken waaronder ook - op wat beperkter schaal -
die van patiënten met een NMA (Wevers & Nijboer, 1990). Onder meer op grond
vaÍr 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 geëntameerd
naar de mogelijkheden en belemmeringen bij arbeid van specifieke patiëntgroepen

in Nederland. Daartoe werd de standaardwagenlijst Arbeidshandicap ontwikkeld
wÍutnnee een vergelijking tussen de uittomsten van uiteenlopende onderzoeken in
principe mogelijk werd (Andries e.a., 1993).

Wat is er sinds 1994 gebeurd? De aandacht voor de integratie en re'rntegratie van
mensen met een arbeidshandicap - waaronder veel chronisch zieken - is gebleven en
heeft mede geleid tot uiteenlopende wet- en regelgeving op het terrein van verzuim
en arbeidsongeschiktheid (WLILBZ, PEMBA e.d.). 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 arbeidsmarkpotentieel steeds

nadrukkelijker geleid tot een tekort aan arbeidskrachten waarvan in de toekomst ook
arbeidsgehandicapten voordeel zouden kunnen hebben. [n hoeverre wetgeving en
een gesparmen 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 AÍbeid - het een en ander
gebeurd. 7a werd de wagenlijst Arbeidshandicap ingezet voor onderzoek onder
bijvoorbeeld patiënten met MS (Kremer e.a., 1997), astna (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 specifieke patiëntgÍoepen hebben een nieuw

licht laten schijnen over de rol van arbeid in het leven van chronisch zieken. Deze

laten overeenkomsten maar ook verschillen tussen patiëntgroepen 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 retntegratie 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

patiënten 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 verrnogen - na te gaan in hoeverre patiënten nog in leven waren of van adres

veranderd waren.

Ook de patiënten waren natuurlijk dezeHde als in 1994. Wederom gaat het om

patiënten met Dystrophia Myotonica @M), Myasthenia Gravis (MG), Spinale

SpieraEofie (SMA) en Hereditaire Motorische en Sensorisch Neuropathieën

(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 reëel is. In overzicht I wordt het ziektebeeld van de vier

typen NMA kort beschreven.
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De meetinstrumenten
De wagenlijst die in 1999 werd gehanteerd, is in essentie dezelfde als die in 1994

gebruikt werd. Op gtond van de eerdere ervaringen kon worden volstaan met een

kleiner aantal wagen wat de respons in 1999 ten goede moest komen. Een nieuw

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

Deze vragenlijst is ontwikkeld voor eerder onderzoek en daarin ook voor het eer§t

toegepast (Andries e.a., 1998). De wagenlijst 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 werloremer

(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 wagenlijst voor werknemers is gevraagd naar de naam en het adres wÍutr men

(als laatste) werkzurm was. Met de invulling daarvan gaf men Íum er geen bezwaat

tegen te hebben dat een gesprek zou gaan worden gevoerd met een

vertegenwoordiger van het bedrijf. Dat gesprek zou gÍurn 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 wagenlijsten voor de werlnemer, de werkchef en de bedrijfs-

vertegenwoordiger opgenomen.

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

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

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

het onderzoek v an 1994 . In I 999 is met een open vïaag 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 trijgen met de gevolgen van een neuromusculaire aandoening (NMA). Een

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

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

alleen vast te stellen dat bepaalde kenmerken en 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. 7n werd vastgesteld dat degenen die toen niet

meer werkÍen, 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 emst 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 trveede 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 werl«remers aan kijkt,
bleef onbekend. In die lacune is voorzien door de directe werkchef te wagen een

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

onderdeel van alle overwegingen die bij het bedrijf bij het in dienst nemen en
houden van werlsremers 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 rnaken. Of die mogelijkheden
bekend zijn of als toereilcend worden beschouwd, zal in een aansluitend onderzoek
bezien worden. De deelnemers aan het onderhavige onderzoek werd daartoe
gevrÍÉgd 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
wagen mogelijk:

-l- Wetke ontwikkelingen zijn vanaf 1994 waaÍneembad in relatie tot aÍteid:
hoeveel peÍsonen Btoppsn met werken, hoewel mensen blijvà aan het werh
hoeveel personen vinden opnieu* of voor het eerst werk?

-2- Hoe is sinds 1994 het beloop vaa de verschilleude aandoeningen en wat
betekent dat voor beperkiqgen die in het dagelijh leven ervaren wor&n?

-3-, :$/'x,,a3n,d"w,,,*,,boó.i,,in.:sctrtsrër:{4fr::Èerea4l*gi.den
eerdere werkervaringen van hen die na 1994 (opnieuw) ajn begormen met

-4- ï/at zijn de ver.schiIen in Àèhràgron4 gezondieid en werksiuutie tu*een heï
die wel en hen die nièt itoppen mt werk?

-5- Zijn er in,de gegeuens van 1994 aamwijzingen te vinden die een *oorspet-
ling krTncn leveren,yoor do wijze waarop zij die blijven werten, tiun werÈ in
l9E9 het werk ervaren?

-6 Hoe beoordeelt de werkchqf ïret functioneren van weÍlneÍÍler§?
-7- lVelke inspanningen getroosen bcdrijven zich om werknemecs ret een NMA

in ilienst te houden? : :.

Gevonden verschillen zullen worden getoetst op statistische signifrcantie. 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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signiflcant is aangemerkt. Zo duidt bijvoorbeeld een p-waarde van 0.10 op l07o 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

antwoordmogetijkheden dan alleen Ja-nee') worden multivariaat vastgesteld door

middel van lineaire regressie. Deze techniek geeft een bèta-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

ln 1994 zijn in verband met het toenmalige onderzoek "Werken met een neuromus-

culaire aandoening" patiënten met vier typen neuromusculaire aandoeningen

geworven via de gespecialiseerde medische centra van Maasticht, Amsterdanu

Groningen, Nijmegen, Utrech! Leiden en Rotterdam. Verder vond werving plaats

via het ledenbestand van de Vereniging Spierziekte Nederland (VSN). In totaal 1090

patiënten stuurden een formulier op ruur 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 patiënten is uiteindelijk van

987 personen een voor verwerking bruikbare vragenlijst terug ontvangen. Voor de

hemieuwde benadering in 1999 Àjn 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 g&rn of de beteffende 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 va§tgesteld dat volgens de diverse

ziekenhuis-administraties I I 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.

Tahd l-l Doalpopdetie wor de wwlgn*hp in 1999

desln€meÍs Ean hst ondenosk in 1994 s87

inmiddels 65 iaar oÍ ouder 1 54.

_v1a_c9n1r1:_ngl!s_4_org$gt__ ____-___11_'__
benaderd voor uorvolgonderzoek in 1999 822
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2. De datavezameling in 1999

2,1 De respons van patiënten

Eind rnaart 7999, zijn 822 patiënten 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 paÍner) inmiddels
overleden waren; personen die verhuisd bleken en verder niet te traceren; negen
personen die door hun slechte gezondheidstoestand de wagenlijst niet in konden
vullen en in twee personen die volledig hersteld waren waardoor inwlling van de
lijst overbodig leek; acht personen die hun deelname expliciet weigerden en 266
personen van wie geen enkele reactie verlregen werd. ln vier gevallen bleek een
persoon op hetzelfde adres twee wagenlijsten onder een verschillend nuÍnÍner te
hebben ontuangen (het totaal wordt 818).

Tabel 2-l Rxpons tiilens de verulgnating in 1999

peÍcenla0e

Ítla 1904 oveÍleden

0nbe!talbaaÍ ÍslouÍ

Gezondheid le goodlts slecht

Weigering tot doolnsme

Geen reactie

lngovulde liist opgestuurd

Bonrderd roor vgruolgonderzool in 1999

13

5l
ll
I
266

469

8r0

2oll

8%

104

1Yr

32a$

571{

1009É

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-rcspons 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 637o.

22 De respons onder diverse groepen patiënten

Tabel 2-2 geeft een overzicht van de samenstelling van de responsgroep in
vergelijking met de non-respons ten opzichte van de 743 patiënten die bereikbaar
waren. Deze groepen worden vergeleken op het punt van geslacht, leeftijd,
arbeidsstatus n 1994 en het type NMA. tndien een verschil significant is wordt de
pH-waarde weergegeven.
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Tabel 2-2 frxpons- en nonresponsgruep naat diveBe kenne*en; toetsit g

door chi-kwadraat (ns hetakont p>.10)

n0nÍesp0ns

Totral srntal poÍsonon

gesldeht

Man

Vrouw

leelÍijd

Jonger dan 36

37 rim 45 iaar

Ouder dan 45 iaar

dàeidsstatas in 1994

Werkend

Geslopt nnt werken

Nooit gewerkt

opleidingniveau

Max. [80

Middelbaat

HB0lUniversitah

twe ltluA

I)M

MG

SMA

HMSN

0nbekend

niet signiÍicdnt

48%

52olo

p-.0006

290/0

270./"

451À

p-.008

509t

39%

12'lo

niet sbnificant

3496

5l%

I 59t

niet signiíhdt t
2S%

339í

7"h

24th

6%

46%

54%

170/o

31lo

52%

48%

46%

6%

36%

M%

20qn

32%

30ji
r 096

24Yr

4Yr

Als de responderende gro€p van 469 personen vergeleken met de $oep die niet

reageerde, dan btijkt de responderende gÍoep siglificant minder personen in de

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

oververtegenwoordigd. Ook de $oep die n 1994 nog geen werkervaring had heeft

minder vaak een hjst opgestuurd, wellicht omdat zij zich wat minder aangesproken

gevoeld hebben door het ondenverp van het onderzoek. Deze twee groepen vertonen

een zekere overlap; daardoor kan echter de geringere respon§ 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 Sroep van 45 patiënten in het

onderzoek veÍegenwoordigd is.
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2.3 De respons onder chefs

Alle patiënten l«egen behalve een wagenlijst voor henzelf, ook een wagenlijst voor
een eventuele chef op het werk. Had men ten tijde van het inwllen van de

wagenlijst geen betaalde werklring, dan kon men deze lijst als niet toegezonden
beschouwen. Werkte men wel dan was het verzoek die wagenlijst door de directe
chef op het werk in te laten vullen en de ingewlde wagenlijst vervolgens naar ons
op te laten sturen in de bijgevoegde retourenvelop.

frbel 2-3 flespons cheís oriler weilende pntiënten

psÍcsntoge

Wellnenur-respons

lngevulde lijst retour

LÍst niot willon gsyen

Geen cheÍ beschikbaar

Gson liilt lorugortvangen

110

7

2

s6

51$

3tí

1Í
45Yt

Uiteindelijk werden 110 ingewlde chefwagenlijsten ontvangen; in zeven gevallen
wilde de werlnemer 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 517o, bij degenen die zowel n 1994 als in 1999

werk hadden op 54Vo. Bij hen die na 1994 aan werk zijn gekomen is de respons van
de chef wat geringer (35Vo) zodat van slechts 13 hervatters de beoordeling van het
functioneren bekend is.

2.4 De respons bij de bedrijvenbenadering

2.4.1 De enquëte onder de bedrijven

Eind november 1999 is een enquète verstuurd aan bedrijven handelend over hun
beleid voor werlnemers met een NMA. Daaraan voorafgaand werden de
werknemers die de naam en het adres van hun werkgever verstrekt hadden,
schÍiftelijk benaderd met de waag of hun eerdere (impliciet verleende) toesteÍnÍning
voor contacten Ínet het bedrijf nog steeds gold.
Van de oorspronkelijk door werhremers opgegeven 141 bedrijven, zijn er 36
uitgevallen. ln 13 gevallen omdat de werknemer, op de schdftelijke waag hiemaar,
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 wagenlijst 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

retoumeren. 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 patiënten 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 werlmemer met een NMA hadden aangetrokken of waar net

zo'n werknemer was vertrokken. In die gevallen zou het beleid van het bedrijfop het

punt van (re)integratie van chronisch zieke werlolemers 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 variëteit aan

omstandigheden en overwegingen in verband met het onderwerp van gesprel

bereikt zou worden.
ln 29 gevallen is het gelukt een afspraak te maken met iemand van het bedrijf, die

'betrokken is bij de sociaal-medische begeleiding van de betokkene'. Van de

gesprekken die gevoerd zijn grng het in 7 gevallen over een werlrremer die de

afgelopen vijf jaar bij het bedrijf was komen werken en in drie gevallen over iemand

die in diezeHde periode bij een bedrijfvertrokken 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 aangefiokken of net

vertrokken werlmemer, extra interessant leken. Zo is met name het aantal bedrijven

waar een respondent recent vertrokken was, klein gebleven. Ook waren niet alle

gespreksparErers op de hoogte van het reilen en zeilen van de werlolemer 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 wagen had

kunnen antwoorden. Omdat niet gestreefd is naar een bepaalde voÍn van

representativiteit, wordt hier niet verder ingegaan op de aard van de bezochte

bedrijven. We volstaan met de constatering dat in de bedrijfskenmerken een gtote

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.

3.1

De arbeidsstatus tussen 1994 en 1999

Vooraf

In dit hoofdstuk gaat het over globale ontwikkelingen die te maken hebben met het
hoofdthema 'arbeid' . De situatie in 1994 wordt vergeleken mer die n 1999 . Het gaat
over het hebben ,- 66taald werk (de arbeidsstatus), inkomen uit arbeid eÍr/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 7994 en 1999 blijkt bij 87 personen
een veranderingte zijn opgetreden: 52 personen zijn inmiddels gestopt met werken
en 35 personen hebben de arbeidsmarkt voor het eerst of opnieuw beheden. Tot hen
die gestopt zijn met werken zijn ook de negen personen gerekend die na 1994
gingen werken rurar voor 1999 al weer met werken ophielden.Bij 391 personen
bleef de situatie ongewijzigd: bij 2ll personen was de situatie van niet werken
(voorlopig) blijvend, bij 180 personen de situatie van werken. Figuur 1 geeft een
overzicht.

Filaar 1 Arboklsstetas 1994-rg9g

Op basis van de bovenstaande gegevens valt te constateren dat de arbeidsparticipatie
in de onderzochte groep wijwel op peil is gebleven. Werkten n L994 tn totqal 223
personen, in 1999 ajndxer 215.
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In 1999 bleken 28 personen (l3%o) te verzuimen ten tijde van het invullen van de

wagenlijst; 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 aaÍI het werk te komen; in ongeveer de helft

van de gevallen duiden het noemen van een bepaalde termijn van terugkeel en actief

zoekgedrag, op een 'reëel perspectief.

ln de hoofdstukken 5, 6 komt aan de orde in hoeverre veranderingen in arbeidsstatus

op basis van de gegevens uit 1994 voorspeld kunnen worden. ln hoofdstuk 7 wordt

nagegaan ofer bij hen die :ri,1994 en 1999 werk hadden, in 1994 al signalen waren

die vooruit wezen op de huidige ervaringen in het werk.

ln de volgende paragraaf wordt allereerst ingegaan op de inkomenssituatie van

beEokkenen. Hoofdstuk 4 behandelt ontwikkelingen in de gezondheidstoestand

tussen 1994 en 1999.

3.3 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.

figuur 2 Uit*ering WAO 1994-1999

Figuur 2 laat :zLen dat het aantal WAO'ers tussen 1994 en 1999 zo ongeveer is ver-

dubbeld: van 25Vo taar 547o. Van de 247 WAO-uitkeringsgerechtigden in 1999

heeftTUqo een volledige ert307o een partiële uitkering.

In bijlage III wordt in tabel 3.1 een gedetailleerd overzicht gegeven van de

ontwikkeling in het aandeel partiële en volledige WAO-uitkeringsgerechtigden.

ln 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 daÍl een
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WAO-uitkering. In tabel 3.1 wordt de toename van het aantal WAO-gevallen
gerelateerd aan de ontwikkeling qua arbeidssituatie tussen 1 994 en 1999.

Tahel 3-l Percenage WAo-uitkeingsguecht$dcn in 1994 en 1999 uer de oawikkeling ven de afieilssituatie
tassen 1994 en 1999

Percentage WA0-ers in:

Totaol percontage WA0'ers

r994

25Yr

Ig9S

54ah 458

als: stseds niel werkend:

als: stesds werkend:

als: gestopt mt werken na 1894:

als: gestart Ínot werken ns I 804:

3St(

13Yl

17oll

zgoL

191

180

52

35

7zth

33t(

6S%

40IA

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

gestopt zijn met werken en dÍurma 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 WAO'ers.
Aan allen die in 1999 aangaven een WAO-uitkering te onwangen, is gevraagd of zij
na 1994 een herkeuring hebben ondergaan. Dat blijkt blj 547o van de WAO-
uitkeringsgerechtigden het geval. ln79%o 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 waag 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 gewaagd) en de mate waarin
men nog in staat is voldoende geld over te houden om leuke activiteiten (zoals

hobby's en sport) te ondememen (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 zÈ,Et'nauwelijks' rond t€ kunnen komen,
loopt iets op: van líVo naat 184o. }Jlet oordeel 'redelijk' neemt wat af: van 367o naar

3OVo.

Maar hoe zit dat bij nrcnsen die (mede) afhankelijk zijn geworden van een uitkering?
Tabr.l3.2 schetst de ontwikkeling in de tewedenheid met het inkomen tussen 1994

en 1999 en geeft tevens de stand van zaken in 1999.
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Tahel 3-2 0ntwik*eling in de beoordaling van het inkqneq tussen heide netiryen naar al dilr nieÍ WAo.

aitkeingqercchtigd tassen 1 994 en I 999

tussan 1994 en 1999 is

inkomen:

veÍbeteÍd verslechterd

in Í999
niet'goed' geen geld voor

rondkomen leuke dirgen

in total6 populstis: 4rg t6%

als tussen 19941999

nooil WA0-uitkering

niet langer WAO

inmiddels WA0

altiid partiële WA0

ohiid volledige WA0

grotereikleinere WA0

170

I
t35

18

59

28

1496

3396

r3%

16%

291/

15%

13%

11%

23qn

5%

18%

230h

149,

339í

48q,tr

1l%

700$

54q6

31%

M%

61%

320t"

7S%

67%

Uit de tabel blijkt dat de personen die inmiddels een WAO-uitlering ontv.mgen (dus

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

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

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

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

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

inkomenssituatie. Van hen heeft in 1999 het overgrote merendeel betaald werk
(9OVo) ín tegenstelling tot degenen die een volledig WAO-uitkering bleven

ontvangen (29o heeft betaald werk in 1999). Deze resultaten gelden in grote lijnen
zowel voor mannen als voor wouwen.
Op grond van het voorgÍunde is mede goed te verklaren waarom de werkenden in
tweederde van de gevallen zeggen goed te kunnen rondkomen tegenover slechts

36Vo van hen die met werken stoppen. Van al degenen die in 1999 geen werk

hebben, geeft28Vo aan nauwelijks te kunnen rondkomen en bijna de helft venneldt

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

werkenden liggen die getallen op 7Eo et 16Vo. Deryehjke 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.

4.1

Ontwikkelingen in gezondheidsaspecten

Vooraf

Zowel op grond van het progressieve karakÍer 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

7994 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 aI 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 gemaakÍ naar het type NMA.

Tahef il Ervam @erkirynl : toe- oí dí*ene val het gcít ildeV adrrtdt taslen 1,994. cn 1,999 en genildetdcn var
I 99! near typc ttMA. $ I mast ecn genifrclde daitlen op en s$nificante aíwijkity in de hoogte oÍ de

laagte ven ha totaalgunilddde I t-toeta weageve vanf p-.05)

vsrschil 1999 - 1994 oomiddsld osntal in lg99

Totr!l

n- 434

OM MG SMA

144 136 3S

HMSÍ{ Tottll
1 15 434

OM MG SMA HMSN

lM 136 39 115

tolsal bsporkiÍ[on 0,8

fyrieksbopsrkingsn. 0,8

niei fyr. boporkingen 0,04

0,6 0,5 0,5 9,2

0,6 0.2 0,4 l,X

0,0 0,2 0,r r,g

r0,5íJt 7,49 r0,8 8,4

7,8 5,4* 10,2,1t 8,4,1

2,56 2,0 0,79 r.0!

1,2i
1,2/i

0.0

Tabel 4.1 maakt duidelijk dat er sprake is van een lichte toename van het aantal

beperkingen en dat het daarbij wijwel alleen gaat om een toename van fysieke

I Fysieke beperkingen (15): moeite met staan, lopen, zitten, bukken, zitten en
opstaan, evenwicht bewaÍeo, nauwkeurig bewegen handen/voeten" bewegen hoofd
ofnek, hurken, grove bewegingen arrren, reiken, traplopen, tillen ofduwen.
Niet-ffsieke beperkingen (lO): moeite met horen, zien, kleur onderscheiden,
verstaanbaar prarcn, lezen, schrijven, spreken, plannen en organiseren, onthouden,
concentreÍ€n.
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beperkingen. De toename van fysieke beperkingen is voor een belangrijk deel

afkomstig van patiënten met DM. Het gemiddeld aantal niet-fysieke beperkingen

veÍandert in de tijd weinig. De aandoeningen DM en SMA gaan gepaard met het

grootste aantal beperkingen; bij DM vooral ook nierfysieke en bij SMA (en HMSN)
vrijwel alleen fysieke beperkingen. De aandoening MG gaat gepaard met relatief

weinig beperkingen.

4.3 AÍhankelijkheid van hulp en tijd besteed aan sociale activiteiten

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

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

Daartoe zijn er gegevens beschikbaar over benodigde hulpmiddelen (loophulp,

rolstoel, aangepaste auto), de Íute van aftrankelijkheid 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 42 àebruik van hulpniddelen, aíhan*elijkheid hulp en tijd besteed dan socisle activiteiten tussen í994 en

lggg en apdn in 1999, near type IIMA.ít*naast een percantagdgeniddetde daiden op een signiíicane

aíwijking in de hoogte oí ds lnagta vsn het totaalganiddelde ( chíkwddrddl en t-toets, weergave vanaí

p-.05)

MG SMA

108134

llalpniddclm toteel:

toe.latname hulpmiddelen

hulpmiddelgebruik in 1999

mlaoolgchroik:

toeraÍnamo rolstool0ebÍuik

rolstoelgehruik in 1999

afhuhclij*hoid hulg:

toeiaÍnann aÍhankelijk hulp

gem. aÍhankeliikheid in 1999

t iid nch lc rsiiritcitco
toeJaÍnsrE in uuÍ per woek

semiddeld in I 999

7"/r

370/r

8%

210h

996

419f

r39t

320h

3,8,1.

11,36

.1,39

5 upw

0%9

996

896 109ó

82%{t 48%

3% r1%

is9t,l 3196

4,1 2,8

23,5{1 1,7

0,6 .0,1

8 upw 7 upw

2,3

9,4

-0,5

6 upw

396

8%

0,09
5,1v

-0,6

6 upw

Tabel 4.2laat zien dat de afhankelijkheid van hulpmiddelen en de hulp van anderen

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

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

in hun omgeving. Toch verhindert dat patiënten 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 sorrscores bijlage III). Daarnaast wordt in
dit kader aandacht besteed aan het optreden van een andere chronische aandoening
dan NMA (co-morbiditeit).

Co--norhidheit, krachtsvcrlios o0 *ldchte| op gond ven de eondwing tussen I 994 en 1 999, neat type

spieniekte. lt9 noast aeo pucentega/gan*ldeWe duidn op en signiftcante afwij*ing in de hoogte of tte
laagte yan h* tuaolguniddelde lchikwddtddt en t.toeÍs, w*Oave venaí p-.05)

SMA HMSlll

lt340133

co--Norhiditoit::

in 1 994 noch in I 999

veÍdweneí n, I gg4

ontstasn ne 1994

in 1994 zorrcl als 1999

toraal in lggg

hncLtstotlics:

toÈleÍnems kÍEchtsvoÍlios

9t meer krachtsYerlies

j6 mindoÍ kírch$voÍlios

gemiddeld krachtsv. in I 899

,,/rt lhlocltn:
to&laÍnsnD aantsl klachten

9í nrsr klachten

ll mindsr klechten

gemiddelde klachten in I999

0.0

1 59{

124/t

5.6

720$

2Yr

t8t{

s96

270/r

-0.1

1696

9%

6.3,1

0.6

23olr

13%

1.3

57oh

2ah

1zït

zgoh

41t6,fi

.0.49

12$

18$

4.39

0.4

r996

12olr

6.2

6496

7Y.

1r!ó

l89{

2SYt

0.8{.
18j6

8jÉ

8.24

0.5

24Yl

sit
6.,|

67t/.

696

13$

l4olr

27$

0.1

Í59(

89ó

5.4

0.3

1 9t6

t3tt
7.2

659l

40$

14.h

1896

12.$

0.4

210h

12Yr

6.8

Een andere chronische ziekte naast NMA komt in 1999 voor bij 47Vo van de
patiënten met MG; bij de andere drie aandoeningen ligt dit op ruim een kwart. Er is
over het geheel een toename van l4Vo patiënten die inmiddels te maken hebben
gekÍegen met zo'n andere chronische aandoening.

Gegeven de ongelijke leeftijdsverdeling over de verschillende typen NMA is het
nodig leeftijd in de analyse te befrekken. 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 wijwel even vaak voor te komen: 37Vo bij de jongere tegetover 447o

bij de oudere gÍoep. Ook bU SMA en HMSN blijkt het percentage co-morbiditeit
weinig te fluctueren onder invloed van leeftijd: respectievelijk 29?o en ?A.Vo

tegenover 3OVo en 3l7o bij de groep ouder dan 45 jaar. Bij DM daarentegen blijkt
co-morbiditeit sarnen te gaan met een hogere leeftijd: een andere chronische
aandoening bij l77o in de jongere leeftijdsgroep tegenover 4lVo bij patiënten 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 Àen 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 lrachtsverlies en het aantal klachten ligt
bij alle typen NMA in de orde vaÍr een 3OVo hogete score bij patiënten met tevens

een andere chronische aandoening. AIIeen 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: var, 3OVa hoger (bij

DM) tot 4OVo en 46Vo hoger bij respectieve[jk MG en SMA en zelfs 78Vo boget 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 Íumtal dimensies binnen de gezondheidstoestand

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

overlap met andere wagen 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 et 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 n 1994.
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Filaar 3 llsschilln tussst 1994 cn 1999 op de frAllD i6 nar type llMA

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 ontwil&eling in
gunstige richting. Bij HMSN is er een toename in de verwachting dat de gezondheid
zich gunstig nl ontwikkelen. Opvallend is dat de ervaÍen algemene
gezondheidstoestand, die duidelijk minder wordt bij SMA (en HMSN), juist een
gunstige ontwikkeling laatÀen 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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ïahel 4-4 frAill.scorcs in I 999 noar rype llMA; vdn 0 (neest onga8th) ndil I 00 lneest g\nstid; O I naast an
geniddetde dafuten op ecn signiÍicante afwijking in de hoogte oÍ de loegte van het tots1l0enddelde

( l'toets, weeryave Yandf P ' .05)

428 113t35

sociaal íunciioneÍen

fysieke rolbeperking

emolionele rolbepeÍking

mentale gezondheid

vilslileil

pijnbeleving

algemene gezondheid

7s.s 72.1 73.9 75.9 74.1 86.5

63.0 63.5 64.3 64.3 60.4 79.4

78.6 '17.8 79.4 78.6 78.8 81.1

69.2 68.6 69.7 71.8 68.3 76.8

52.0 47.4! 54.3 56.2 53.3

77.5 77.7 S4.56 15.7 69.69

50.6 4S"4 53.30 50.6 48.4*

67.4

79.5

72.7

gezondheidsverandering 41.8 36.99 48.06 36.1 * 42 9 52-4

Op de eerste vier dimensies verschillen de vier typen NMA amper. Op de laatste vier

is dit wel het geval: bij pijnbeleving (minder gunstig bij HMSN) en verwachte

gezondheidsverandering (minder 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 gfootste verschillen gevonden

bij: de algemene gezondheid, fysieke rolbeperkingen, vitaliteit, sociaal functioneren

en de verwachte ontwil*eling van de gezondheid.
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5.1

Herintreders en niet herintreders

Vooraf

In totaal 35 personen zijn aan de slag gekomen na 1994 en daarvan hadden acht
personen b 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 n 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 7994 aan

wel weer aan het werk te wi-llen. Meestal Eaven zÉ daarbij voorwaarden die te maken
hadden met de ontwikkeling van de gezondheidstoestaÍld of het soort werk dat ze

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

daadwerkelijk aan het werk gekomen. In tabel 5.1 worden allereerst de

achtergrondgegevens van de 35 wel en 201 niet herintredende personen vergeleken.

Tabel 5-1 Achtagrondgqevens van heintndas en niet hoit tnde6 yergelelen lchi-kwddtddtlt-toots; ns hii p>.10)

hsÍintÍsdors niet heÍintredeÍs p.waarde

201

gcslacht:

m8n

vr0uw

lccftijt
< 46 jaar

> 45 iaer

olloidhg:

max LB0

middelbaar

HB0luniv.

lJAo-titLcring le04
had esn uitkering

34j6

659t

34%

66./6

28oL

549t

209#

34{D

34.É

650ó

6696

3496

54%

38%

s96

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

voorspellers van herintrede. De verwachting dat mannen meer kansen zouden

hebben opnieuw aan het werk te komen, wordt niet beantwoord2 . In tabel 5.2.
worden de twee groepen opnieuw vergeleken, rnar 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 beh,ld werk had, ligt
het percentage lrouwen op 387o.
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Tabel 5.2 Aad llMA n gaoilheidskenne*en van herintrcders en niet heriiltÍedeq veryeleken lchi-*wadruatlt"

toets; nsbijp>.10)

herintÍedeÍs niet hoÍinÍeders

DM

MG

SMA

HMSN

lintggit gct rctcn:

co-moÍbidileil

gem.: krachtsverlies

gem. aantal klachten

gem,: graad hulphehoefte

gem,: tot.bepeÍkingen

gem. :Íys. beperkingen

gem.: niet fys. beperkingen

219É

45olr

12,h

210À

18%

4,4

6,0

4,5

7,2

5,4

1,8

40%

33%

8%

l8%

28q,,

6,9

7,4

1 0,6

1 0,8

8,4

2,4

.05

ns

ns

ns

ns

.000r

.03

.002

.001

.001

ns

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

heidsindicatoren blijken vooral relatief weinig l«achtsverlies, weinig §sieke
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 t€ stellen welke van de eerder in tabr-l 5.2 vermelde variabelen een

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

toetrede tot de arbeidsmarkl, 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. ln dit geval herintrede onder invloed van

bijvoorbeeld leeftijd of een hoger opleidingsniveau. Het betouwbaarheidsinterval
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 categorieen een significante

bijdrage konden hebben, de bijdrage van de laatste (renundante) categorie berekend.
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Tebel 5-3 Logi§ischo rcgrcssie ter worcpelliry van huintrede

0dds rrtio Betrouwhaarheidsinterval

n-185 (29 hBÍintísdors)

geslachl

llagere) leeÍliid

{hogeru) opleiding

YUA0.uitksring

DM

MG

SMA

HMSN

co-morbiditeil

(minder) krachtsverlies

asntsl klachleÍl

graad hulpbehoefte

fysieke boperkingen

niet fysiske hepeíkin0en

ns

3,8

2,4

ns

ns

n§

ns

ns

n§

1,3

ns

ns

ns

ns

{.002)

(.02)

1,6 - 10,0

t,3.4,6

(.002) 1,Í - r,5

Uit tabel 5.3 blijkt vooral de leeftijd van de berrokkenen van blang. Ook het
opleidingsniveau en kÍachtsverlies spelen daamaast 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 srbeid bij herintrede

ln 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 III.

Het ooit verricht hebben van ambachtelijk werk vermindert de kans op herinnede;
adminisfadef 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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Tobet 5.4 Kennerken van en vroegere arbilssitaatie van heintredeg en niet horintrudeq verlelekenlchí

kwadnotlt-toets; ns bii p>.10)

we* in 1994 wos: heintrcde6 niet heintrcde8 p.waerde

leidinggevend

ambachtelijk werk

administÍatief werk

dienstverlenend werk

commercieel werk

vakspecialistisch werk

paít.time urerk

had negatieve ervaring ivm aandoening

had weÍkaanpassing

wilde werkaanpassing

had conlrct ÍIEt hulpv. op werk

wilde contact mst hulpv

nt

33%

7o/r

40%

12%

200/r

16%

3t%

57rh

2B0h

320./"

36%

30%

28

13%

220h

20qn

199í

10%

1896

29%

7srD

r9%

3396

37Yo

239É

185

.006

.03

.04

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

Hoe verhoudt de nieuwe werkkring zich tot de oude: is men er beter ofjuist slechteÍ

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

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

. vaker parttime werk: van 3lVo naar767o
o minder vaak leidinggevend werk: van 35Vo nau ll%o

o minder negatieve werkervaringen op gond van de aandoening: van 53Vo naar

l67o
. minder behoefte rÉn werkÍumpassingen: van33%o naar 2l?o
. minder behoefte Íum contacten met hulpverleners op het werk: 3O9o rrmt 87o

Hoewel herinaeders 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

wouwen (707o) en patiënten met MG (@Vo). Omdat de groep herinEeders heel

anders is samengest€ld 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 (767o), tljdehjk werk

(287a), werk in WSW-verband (22Vo), maar ook vaker werk als zelfstandige is

(197o).
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6.

6.1

Stoppers en blijvers

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.
DezB 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 wagen over de achtergronden van het stoppen.
Zo is gevraagd naar de reden voor het stoppen en ruur de rol die de aandoening
daarbij mogelijk speelde. In driekwart van de gevallen is de aandoening de enige
reden om te stoppen of speelt de NMA een rol naast bepaalde omstandigheden op
het werk. De verhouding tussen alleen en NMA als reden en de werksituatie mede
als reden, is 5O7o-5OVo. ln 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 wagen, is het ook weer mogelijk de

specifreke kenmerken van stoppers en blijvers op het spoor te komen. Tabel 6.1
geeft de achtergrondgegevens.
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Tabel 6-l AchteÍgrundgegeveE van stoppus en blijtus trcrgeleken lchikwadraet/t'toas; ns hii p>.10)

blijvers p.waarde

18052

goslrcht

m8n

vr0uw

lceftiid
< 46 jaar

> 45 jaar

opleidiog

max LB(]

middelbaer

HB0i univ.

llA0-citheing
uilkeÍing

.04

48qD

82q,D

52v,

489(

620/r

38%

58%

42olr

2lolr

49%

30%

r3%

25qD

46%

29%

l7olr

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

ÍlÍlnnen. ln tabel 6.2 worden de twee gÍoepen opnieuw vergeleken, nuËr nu naar de

aard van de NMA en gezondheidskenmerken.

ïabel 6-2 Guodheidskennuken nn stoppers en bliitas vugele*en lchi.kwadreetlt'toets; ns bii p> .10)

stoppors bliivers p.weàÍde

18052

DM

MG

SMA

HMSN

lc lgg4 g.nde:
co-morhiditeit

geÍn.kíachtsveÍlies

ge,Ín. aantal klachlen

gem. hulpbehoefte

gem. tot. hepeÍkingen

gem.Íys. beperkingen

gem. nicn fys beperkingen

32'lo

34%

14'/1

20Yr

r0%

6,2

6,5

6,8

8,2

6,4

t,g

2t%

25%

il%
37qo

r8%

4,4

5,2

3,7

6,4

5,2

1,2

n3

ns

ns

.02

ns

.004

.00s

.03

.01

.07

.03

Patiënten met HMSN stoppen minder vaak met werken dan patiënten met een

andere NMA. Van de gezondheidsindicatoren blijken zowel lrachtsverlies, klachten

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

samenhang te vertonen met stoppen met werken.



TNO{appoÍt

1990051 3

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.

Tahel 6-3 Log&ische regrossie ter voorspdling van stoppen net wq*en

0dds Íatio (p) Belrouwhaarheidsinterval

197 (40 vertrekkersl

geslachl

leeftiid

opleiding

WA0.uitkering

DM

MG

SMA

HMSN

co-moÍbiditeil

(mindsÍ) kÍechtsveÍlies

klachten

hulpbehoefte

Íysieks beperkingen

ni8l twiok8 bspsÍkinosn

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

n3

1,1

ns

ns

ns

ns

(.01)

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 kaÍl worden.

6.4 Het werk in relatie tot stoppen of blijven

Tabel 6.4 geeft een vergelijking van de kenmerken van de arbeidssituatie n 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 Knnwken ton een vroegere afieidssituatie ven hen die na I 994 stopten net warken en hen dia Ueren

wer*en lchíkwadraetlt-toets; ns hí p> . I 0)

Werk in 1994 was:: st0ppers blilvers p-waarde

tfpe wcil:
amhachteliik

adminrstratieÍ

cormercieel

dienslveÍlenend

vakspecialistisch

wort Msst:
ncntaal noch fysiek

vooral meítaal

vooral fysiek

rcntaal en fysiek

w u k dra Arq c h o g cl ii L h cdc n :
weiniglveel

weinig/weinig

veel/veel

veellweinig

leidinggevend werk

parttime weÍk {mar. 32 uprfl)

een ne0atievo oÍYaÍing

vermoeid door het werk

m8eÍ dan een aíbsidshandicsp

had werkaanpassing

wilde werkaanpassing

contact mol hulp op wsík

wilde contact met hulp

ns

ns

.004

ns

ns

8%

20Yo

l4th

230/t

21YD

2001,

33jt

27Yr

20%

420h

170h

320/o

't0%

23th

54%

36%

49%

42th

5r9í

31%

63}í

1zqn

43

16%

3t96

28lÉ

13y0

26Y"

15%

46%

220/,

r8%

23qÀ

r59í

4tqD

2tq.tr

2t%

43j6

r696

410h

3396

489i

3l%

52olo

220/r

r80

ns

ns

ns

ns

.01

ns

ns

ns

ns

ns

.009

ns

ns

ns

ns

ns

f,s

Negatieve ervaringen in de laatste werkkring op grond van de aandoening blijken
samen te hangen met vertrek uit het werk. Dat geldt ook vooÍ het commercieel

beroep en werk waar de werkdruk laag is en de regelmogelijkheden groot. Ondank§

het feit dat dit type werk bijzonder geschikt lijkt voor werklemers met een

verminderde belastbaarheid, btjkt dit werk juist het voorportaal voor uitval. Werk
met veel werkdruk en weinig regelmogelijkheden dat veelal als potentieel

stresserend gezien wordt (Karasek 1979), laatjuist weinig stoppers zien.

Multivariaat (met toevoeging van achtergrondgegevens) blijken een coÍrmercieel

beroep en werk met weinig werkdruk en veel regelmogelijkheden voorspellers met

een unieke bijdrage. Ook hier weer het voorbhoud dat het waarschijnlijk gaat om

een onderschatting vaÍl bivariaat gevonden verbanden.
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Tabd 6-5 Logistische regrar,sie t$ raon@W w0 stogpen net wot*

odds retio Be{rouwbaarheidsinteÍYal

goslachl

leeftiid

opleiding

WA0.uitksdng

utrt h le94 uts:
leidinggevend

typo wsrk:

trtachtsliik

sdministrrtisÍ

dionstvEÍlsnond

cofinrrcieel

vakspocialistisch

wsik bslrst:

ÍmÍlesl noch fysiek

voord nsrtaal

vooral Íysiek

fysiek en rrmral

wo*drukltqelmogclÍkhe&n

weiniglveel

weiniglweinig

veellvesl

veellweinig

paÍttinE weÍk (mar 32 upw)

nsgatiws oÍYrringon

vermooid door het wsrk

rrbeidshandicrps

had werkaanpasing

wilde werkaonpossing

c0ntrct Ínst hulp 0p wsÍk

Yvildo contrcl mal hulp

ns

NE

ns

ns

7.2

ns

ns

ns

ns

ns

2.8

ns

ns

nt

ns

n3

ns

ns

ns

ns

ns

ns

191 (34 vsrtrekkon)

ns

ns

ns

n5

2,2 -22,2

1,2 - 8,3
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7. De situatie van hen die zowel in 1994 als in 1999 werk
hadden

7.1 Verandering van werk of werkgever

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. ln een kwart van de
gevallen is sprake van een mutatie tussen 1994 en 1999.

Tabel 7.í l/erenderiry yan werk oÍ weÍkgeyet tassen lgg4 en lggg

geen verandedng

andere we*gever

ander werk

ander werk en werkgever

leru0keer na werkloosheid

r37

1l

22

5

5

7696

69í

l2Yr

3%

396

ln 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 woegere situatie en met
de situatie van werlnemers 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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Tahel 7.2 0e ontwik*etiry yan gaodheidsitdicuoren tassen 'l 994. en I 999 bij hen die zowel in 1 994 els in I 99!)

hoteald we* hadden (n- I 80)

toenanc 94.99 situatie I ggg

gem. lysieke beperkingen

gem. niet-fysieke bBpeÍkingen

co-morbiditeit

gem. hulpbehoefte

gem. krachtsverlies

gem. klachten

0,9

0,1

89t

2,2

0,0

0,1

6,1

1,4

26Yi

6,1

4,5

6,3

Zichtbaar is dat het aantal fysieke beperkingen en daaflnee vooral de afhankelijkheid

van de hulp van anderen, in deze $oep is toegenomen. Krachtsverlies en het aantal

klachten van de aandoening fluctueren per saldo wij 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).

73 Hetwerkvan blijvers in1994 en 1999

In deze paragaaf wordt ingegÍuul 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 a$eidshandicaps - het

werk kost moeite op terreinen wÍuumee men ook al in het dagelijks leven problemen

heeft - naar verwachting een probleem vorlnen. 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

§amengaan met een toestand waarin men het werk als te vermoeiend ervaaÍ.
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 speten 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 Íumtal
werkkarakteristieken: de tabel laat het verschil zien dat is opgefteden in vergelijking
meÍ 1994, het percentage personen die eenzelfde situatie schetst als in 1994 en de

verdeling van kenmerken in 1999.

Tabel 7-3 ontwikkeliry van de wuksituatie, het percontfuge peBonon dat in anzelfdc §tuatie bleef en de sitaatie in

t 999 (n- | 801

siruerie in I gggmeeíminder

na I 994

situatie geliik

in '94 en '99

ncr* blest:

mentaal noch fysiek

vooÍal msntasl

vooral fysiek

mentael en Íysiek

dhastwrhod:
zelÍstandige

tildeliik werk

in WSW

w e rkd ru A np h og ol ii k h o doo :
weiniglveel

weiniglweinig

veellYe€l

veel/weinig

partlims weÍk (32 upw max.l

leidinggeuend werk

heett aangepasl werk

wil aanpassing

contact msl hulpvoÍleneÍ

moeÍ coÍlact msl hulpveÍleneÍ

lYr
.3%

2%

096

t%

09í

0%

5%

-3%

3%

.3%

996

.8%

.3t6

.4%

.18só

.5%

410h

74%

78%

47olo

790h

30%

949í

50%

21%

700h

37olr

92qn

49%

689í

4616

409t

32Yr

l5%

42yr

25%

18%

s0É

4%

1t%

27Yl

I194

450h

r896

52t/r

20Yl

4516

25fl

34ji

l8%

Tabel 7.3 laat zíerr 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 regehnogelijkheden kende.

Parttimers blijven parttime werken en dat geldt eveneens voor zelfstandigen en

werkremers in de WSW. Er is een lichte afuame van het aantal werlnemers dat een

werkaanpassing heeft en zo'n aanpassing wil. Er is een forse afname van contacten
met hulpverleners op het werlq terwijl de behoefte Íuu 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 veranderaaÍs neemt aantal gewerkÍe uren per

week af: een aftrame 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 257o naar lOVo en groeit de categorie fysiek noch mentaal belastend

werk van 77o naar 20Vo.

b 1994 leek het werk van veranderÍurs qua mentale en ffsieke taakeisen sterk op

dat van de overigen, maar dat geldt niet voor de ervaren tempodmk. 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 l47o naar 277o. Zíj die van werk(gever)

veranderden hadden vaker een leidinggevende functie (357o om 24Vo) maar

verliezen die in ongeveer dezelfde mate als de anderen (naar 267o om lSVo).

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

48Vo van de gevallen en in de huidige baan in 30Vo van de gevallen een

werkaanpassing hebben. Ook ten aarrÀer, van de afname van de behoefte aan

werkaanpassing geldt dat die afrrame afkomstig is van hen die van werk(gever)

veranderden: een afrtame van 37Vo naar lOVo. 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 en7.5 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 Erulringon op het wak:het sauo qud toe oí aínane tussen 1 994 en I 999, het percenage wadrbi gan

ventileilng npteedt en de sitaatie in I 999 (n- 1 80)

saldo 94.99 onverrndsrd silustie in 1 999

work is vsÍmooiend

weÍk bsvalt el met al niet'goed'

nogatisvo ervaÍingen ivm aandoening

.24À

-2Yr

.1 96

679t

46j6

13v,

MY"

33%

44ïr
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Tabel 7-5 Geniddeld aat tal dfieidshqndicaps: het saldo qua toe- of aÍnne frissen 1 994 efl 1 999, het aandeel y,n

bqe*ingen uil het d\geliiks levefi dst op hot weÍk tot Íneite net taqkeisen leidt (aandal') en ha
genidddd oantat in 1 999 ln- I 8ll)

saldo 94.99 'oandeel' 94)99 gemiddeld in 1999

aràeidshandicaps

gem.íys arbeidshandicaps

oem. niet-fys arbeidshandicaos

.0,32

.0,r4

-0,07

1,66

r,36

0,25

slolra22olo

280/r+230h

32olo+230L

Er blijkt per saldo weinig verschil in de wijze waarop werh:remers in hun werk in
1994 en in 1999 eryÍren. Er is sprake van een afrrame 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
gÍurt v.tÍr 3O7o naar 22Vo. Yoorul 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 n 1994 ongunstiger dan die van de overigen:

het werk beviel in 1994 minder vaak 'goed' (527o) en het aantal arbeidshandicaps

Iag 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 aÍnper tussen de twee onderscheiden groepen.

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

ln 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 bèta-waarde
die een indruk geeft van de sterkte van het verband. De 12 geeft de totaal verklaarde
variantie: de mate waarin de gehanteerde voorspellers in staat zijn de variatie in het

voorspellen fenomeen te verklaren. In het geval van de arbeidshandicaps kon niet
gebruik worden 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: administraÉef, dienst-
verlenend e.d. (zie bijvoorbeeld tabel 6.4).

7.6
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Tahel 7"6 yontspdling vsn de scoro op weilervarirgen net bohalp vat linoahe rcgrcssie og groril van

pusoonskennuken, krachtsyerlies en wer*kenneilen in 1 994 en de ontwi*keling dddtin tussen 94 en 99
(n- I 58);> daidt op een tnenane en < op een aÍnane tussen I 994 en I 999)

scorc in 1 999 op:

geslacht

(hogere ) leeftiid

andere werk(gever)

type ÍtlMA

siods 1004

krachtsveÍliss

> hachtsverlies

mentale trken

> nantrle tdken

Íysioke takBn

> Íysieke token

leidinggevend werk

> leidinggeven

werkdruklregelmogeliikheden

> wer*druk < rcgelnohelijk h.

werkweek

> weilwee*

arbeidshandicaps

> ofieidshandicaps

aanpassing hulpniddel

aanpassing weÍktiiden

aanpassin0 tsakontasting.

vernoeidheid arbeids-.

tevredenhsid

bàta bàra

ns ns

ns n3

ns ns

ns ns

oegatieve aaodeel weos

eívailngen arb handic aanpassing

bàt. bàta hàta

ns ns ns

0,16 ns ns

ns ns .0,1 S

ns ns ns

ns

0,15

ns

ns

ns

n§

ns

n3

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

n§

ns

ns

n3

ns

.0,27

n3

ns

n3

n3

0,28

0,38

ns

ns

0,24

ns

0,16

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

.0,r I
ns

0,22

wens

contact

bèta

ns

ns

ns

ns

ns

Ís

ns

ns

ns

ns

ns

n3

ns

n§

n§

ns

n3

ns

0,19

ns

ns

ns

ns 0,20

0,15 ns

ns-
ns

n§

0,20 ns

ns ns

.0,r 5 ns

ns ns

ns ns

ns n3

ns ns

m.
ns

ns

ns

ns

0.36

ns

n§

ns

nstsak

vermoeidheid

tevredsnheid

negrtieue erveringen

arbeidshandicaps

wens aanpassing

wens contScl

veÍklearde veíianiie Í2

0.45

23c/.

0,35

20Yr 33!A

0.24

3396

o,lr
1996

0,26

0.26

lTth

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

uitgangspositie n 1994, laat zien dat:

- ervaren vermoeidheid door het werk en arbeidssatisfactie relatief goed

voorspelbÍur zijn op grond van de vermoeidheid en de arbeidssatisfactie in
1994;

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

werkaanpassing relatief goed te voorspellen zijn op grond van de gehanteerde

voorspellers;

- ervaren vennoeidheid toeneemt bij een toenemend l«achtsverlies;
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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 voÍrn 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 Íum een werkaanpassing heeft warmeer 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 startriveau 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 concenheren op werlcremers bij wie een toename of
afname optreedt. Het nadeel daarvan is dat het slechts om de ervaringen van een wij
kleine groep gaat, naÍnelijk 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 voÍn van analyse zijn opgenomen in de bijlage
samen met de tabellen waarop de overzichtstabellen gebaseerd zijn (bijlage3: tabel
trI-I1 tot met III-17). Hier wordt koÍ 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;

- toenaÍne van arbeidssatisfactie wordt voorspeld door het l«ijgen 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
toeftlme 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 regelmogelijlÍreden en het niet hebben van
een taakaanpassing;

- een toenarne van de behoefte aÍm een werkaanpassing wordt voorspeld door
het hebben van vooral fysiek werl werk met een ongunstige verhouding van
werkdruk en regelmogelijkàeden en een werkaanpassing in de vorm van
taakontlasting;
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Er worden langs deze weg aanwijzingen gevonden voor de ongunstige uitwerking

van wert met vooral fysieke taken, werk nret 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 mek naar ander werk. De meest genoemde reden is het verwachte betere

salaris (7 maat), werk ÍEt een andere chef (6 maal), werk met andere collega's en

het werk zelf kunnen indelen (beide 4 maal). Het gÍËt wat vaker om werknemers

met DM (7 van de 14) en om werlnenrers die het werk niet 'goed' bevalt (9 van de

t4).
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8. Het oordeel van de chefover het functioneren

8.1 Inleiding

Zoals al eerder beschreven, is bij het de wagenlijst die aan de werlnemer werd

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

beide meetmomenten werk hadden, is bij 93 werloremers (547o) bekend hoe de

werk-chef hun functioneren beoordeelt; daamaast zijn er zulke gegevens over 13

herintreders.Het functioneren is beoordeeld op 14 aspecten Bij de beoordeling werd

gevraagd nÍur 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 onderscheiden4.

de prodlctiviteit",&::imelhëid van m,É{hq.,+; h$f aiohhouden aan aflevertijden
hwaliteit van werken:
de kwalitsitr :van het afgeleverd war! de befouwbaarheid van de

proaucti"t*atitelt, de zelfstandigheid in het werlq de bij&age aan de verberc

,liu§,van iÍe wer,knrijze ende billrege aan de v-ortr1q,tipJ'v44het,p,roducti , :

fiexibiliteit:
,& fïexlbili*it gsa product, de flëxibitiEir qua ffi de ÍIexililiteit qua §1ïÉn
werking, de flexibiliteit qua wed*ijden

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-l Het oortleel van de chef slnengovot nail type I|IMA en apart voor haintredus); lt9naast een

geniddelde duiden op een signiÍhente aíwij*ing in de hoogte oí de laagte rdn het totddlgeniddelde I t-
tous, weugave venaÍ p-.05)

HMSN herintredEÍs

E

Tff

3310

allesn minnen

plussen en minnen

geen min

alleen plus

24Yr

27%

18jí

321,/1

48j64.

26ah

13%

13969

150ó

37%

r5%

33%

t0%

30%

40%

201,

r89t

210h

120h

4Sjó,fr

5%

89(

15jó

5496

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

materialen en naar het benodigde conectie of herstelwerk.
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Tabel 8.1 laat àer. 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 waagt. De minder gunstige

beoordelingen komen voor het merendeel op het conto van wer}nemers met DM: de

helft van hen lrijgt 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.

ln eerder onderzoek onder arbeidsgehandicapte werlnemers 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.

fabel 8-2 Het oordeel ven de cheí voor llilA-populatie werkenden op beide tijdstippen en vergelikingqroep nn
afieidqehaildicapten en niet arbeidslehendhapte collega's ait eedu ot duzoak (Andties et al, 1998)

ÍrlMA

werkend 84.89

Vergeliikingsgroep Vergelijkingsgroep

arbeidsgehandicapten colloga's

alleen minnen

plussen en minnen

geen min

alleen plus

24oh

271/o

189É

32otr

250h

28q/"

25Yr

23ch

11%

18%

38%

35%

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

werlmemers met NMA en een brede groep van arbeidsgehandicapte werknemers.

Het meest opvallend verschil is een groter aandeel louter positieve beoordelingen bij
werlxremers met een NMA. Werknemers met MG, SMA of HMSN lijken in de

wijze waarop zij beoordeeld worden meer op niet arbeidsgehandicapte wertnemers.

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

8.3
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Tebd 8-3 Hel ooídcel in temen vtn prodactiviteit, kweliteit van wcrken en íleilhilitoit wor het totasl en nrot tW
IyIMA); t)9 naast een gcniddetde daidn op een ignificene aÍwij*ittg i0 do hoogte oÍ de hagte y00 het

totodbsrrddelde I t-toets, weoryave vsnsÍ p-.05)

33,027

niostqrs één:

min op productiviteit 28oh 48%rlt

min op kwaliteil 19ió 3S%ri

min op Ílerihilireir 399t 58%,1

30%

220/r

41Yt

109t

09ó

20Yr

r8%

rt)il
30%

plus op productiviteit

plus op kwaliteil

plus op flexihilileh

1516

370/r

t50À

250/r

37l.tr

25qtr

13%

Í7%9
r3t6

40%

401{

409í

3616,1.

48%

36ïÉ,lt

Vergelijkenderwijs blijkt de flexibiliteit wat vaker aan lritiek onderhevig dan de

productiviteit en kwaliteit. Dat betreft vooral werlnemers met DM en in iets
mindere mate ook werknemers met MG. Op alle terreinen is de beoordeling van
lverlnemers met DM signifrcant ongunstiger. De verschillen tussen typen NMA zijn
groter bij de min-beoordelingen dan bij de plus-beoordelingen. Bij plus-

beoordelingen scoren werlnemers 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.

Tahel 84 Hct ootdcsl in temen tm yoduca'viteit, kweliteit ven we*cn en fletiMliteit ttlA wotko,rd tassnn 94-99
en rugdii*ingqrmp aheilsgehailicapta weilnennrs cn nict arba'dqdnndhepn coilege's'uit wdw
ondamek lAdria a.a.r998) t 998)

tlMA yergeliikirysgnE fagefiiki,CqrMp
wwkeoden 94. ttbaitlsgohendbtptcn c&ga5

99

nirctqr één:

min op productiriteit

min op kwalheit

min op Iluibiliteit

28ry.n

1S9í

3S96

30%

25Y1

36%

12'lr

14Yt

17Yt

plus op produrtiviteit

plus op lwaliteit

plus op floribiliteit

25eÀ

37Yl

25Yr

170h

409i

26Yr

28Yt

41lt
2Stlt

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 werlnemers 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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Tabal 8.5 Lincaire rqres§e op basis wn gegewns uit 1999 in sanenhang net nin. en plus- beoodelingu door de

cheí ln-83)

min.beoordeling

bèta

plus-beoordeling

bèla

geslechl

{hogere) leeftijd

opleidingsniueau

veranderd van werk(gever)

DM

SMA

MG

HMSÍrl

kÍachtsvsílies

mentaallÍysiek: geen Yan beide

leidinggevend werk

Werkdrukl rugelmogeliikheden

werkweek

arheidshandicaps

aanpassing gemalireerd

asnpessing gowsnst

neg. ervaringen ivm aandoening

veilloeile veilentie 2

ns

ns

n§

n§

0,36

ns

ns

ns

ns

.0,21

ns

ns

.0,30

n3

ns

ns

0,40

33t(

ns

.0,27

ns

ns

-0,29

ns

ns

ns

ns

n§

ns

ns

0,30

ns

ns

n3

ns

22%

0.00r

0.070.000

0.003

Ook multivariaat blUld dat de aandoening DM samengaat met meer ongunstige

beoordelingen. Werloemers 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 ruIme 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 e,en ongunstig effect op het aantal

plussen.
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9. Inspanningen van bedrijven

9.1 De resultaten van de bedrijvenenquëte

In de volgende paragrafen wordt ingegaan op de belangrijkste resultaten van de

enquëte 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 nieuwe 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 WetREA.

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. [n slechts 10 gevallen (187o) 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 aangewaagde subsidiec

Eén op de vijf bedrijven heeft binnen het bedrijf een andere functie gevonden voor
de werlnemer 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. ln 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 enlof 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 eon oordeel bekend is,
het functioneren met alleen 'minnen' of 'meer minnen dan plussen' beoordeelt. Bij
in totaal 21 werlrremers met een neuromusculaire aandoening is een nieuwe functie
gevonden erlof een werkaanpassing aangebracht. Grotere bedrijven doen meer aan

functie- of wer§lekaanpassing 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
werloremers in de 17 gevallen dat een representrnt van de werkgever een aanpassing
signaleert, dat het werk niet is aangepast. Over het geheel zeggen 25 werkremers dat
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hun werk is aangepast; 9 meer dan op grond van de bedrijfsenquëte verwacht zou

worden. Bij 17 bedrijven heeft men ervaring met een subsidieaanwaag 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

zumwoegen 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 sooÍ 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 }lreeft 41Eo van die bedrijven concreet

gebruik gemaakt van de mogelijlÍreden 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 gewaagd n.utr 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 arbocoördinator)

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 nrct een

bedrijfsarts tot stand ln nogal wat gesprekken bleek dat de kennis van de

gernterviewde 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 werlnemer het bedrijf was binnengekomen.

9.22 I)e resultaten van de inteniews aan de hand van de gestelde Yragen

l/raag 1: "W'elke maatregelen treffen bedrijven om cltonisch zieke werbremers aan

het werk te houden, in hoevete maakt men daartoe gebruik van subsidiemogeltik'

heden en hoe worden die mogelijkheden voor de praldiik beoordeeld? "

Maatregelen om werkmemers 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 datje
je daarbij niet aftrankelijk moet maken van 'het piepen' van de werloemer, rnaar

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

werlrremer - men zegt daarbij meestal 'op diens eigen verzoek' - niet in een

uitzonderingspositie wil plaatsen. Daarmee is in veel gevallen een dubbel belang
gediend: de werlmemer 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 werlnemer met enige
regelmaat wel degelijk lrrelpunten in het werk worden Íurngegeven. Soms gaat het

alleen om klachten over de drukte op het werk en daardoor optedende
vermoeidheidsverschijnselen. Er is daamaast ook in bepaalde gevallen sprake van

arbeidshandicaps: moeite met de vervulling van taak-eisen op grond van de

aandoening. ln een aantal interviews kon een dergelijke discrepantie aangekaart
worden. In die gevallen bleek het voor de gespreksparnrer vaak moeilijk Ios te
komen van de gedachte dat deze werlnemer wel zonder speciale aandacht toe zou
kunnen. Soms zou het dan gaÍm om algemene bedrijfsomstandigheden (werkdruk is
onderdeel van het werk) of worden de aangekaarte problemen anders

gernterpreteerd. Zo werden bijvoorbeeld in twee gevallen problemen met de fijne
handmotoriek bij het gebruik van de computer, toegeschreven Íum 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 betokkene daarbinnen zou
kunnen blijven funcÉoneren. 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 bedrijfuiteenlopen. 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
werlrremer 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 tnelpunten 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 m datde
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 brenget 7n gaat een

inmiddels 53 jaar oude (universitair geschoolde) man die in de loop van de jaren

volledig rolstoelaftrankelijk is geworden, als ccËrdinator 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 wagen meer mobiliteit.

Continuering binnen het werk is echter alleen mogelijk als hij meerwaarde blijft
Ieveren 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, rnar ook voor de motivatie om verder nog wat te doen.

Die situatie kan spelen als de bedrijfstak weinig uitwijlÍnogelijkheden biedt (zoals

de catering) of het bedrijf weinig plekken 'in de luwte' over heeft (busbedrijÍ). Een

gebrek aan 'rek' kan ook ontstaan als de scholing en ervaring van de berokkene

zodanig specialistisch zijn dat een concrete herplaatsing door de werknemer als

ongewenst want niet 'passend' wordt beschouwd. Zo is een 43 jarige man al 20jaar

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 lrijgen. De voor het werk noodzakelijke

fysieke bezigheden zijn echter een 'bottleneck'. Zttend 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 commerciële dienstverlener het niet ongebruikelijk op te geven wanneer je

's avonds niet kunt werken en identiÍiceert men bij een gemeente relntegÍatie met

"kneuzenbeleid". Tot slot blijkt ook bij de werlnemer 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. AIs chefs Lritiek 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 vÍrÍr een bijsteloperatie die de NMA patiënt 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

immateriële voorzieningen van alles Íum 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 laatÀen 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 RSl-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 Eaining verricht om haar

"slimmer" te laten werken.Uit onbekendheid en laksigheid is subsidie niet
aangewaagd, 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 rerntegratiegebied 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 werlmemers. ln enkele bedrijven is er sprake van een toenemende
belangstelling voor reihtegratiebeleid die voortkomt uit de problemen geschikt
personeel te \ryerven. 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 dezn ingeznt kunnen worden, zijn nu nog
gering.

Yraag 2: "Welke omstandigheden en werwegingen 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 rerntegratie sprake was. In twee gevallen bleek echter
sprake van een continuering van een werkverband bij de oude werkgever na een

Iangdurige 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".
ln een volgend geval gaat het om een weinig belemmerde man die in 1994 tijdelijk
zonder werk was, rnaar tussen 1994 en 1999 drie maal van werkgever veranderde op
zoek naar optimale beloning. Voor het huidige bedrijf telde hij mee voor het
\TVAGW-quotum. De aandoening was bekend en men heeft bij de arbodienst
nagewaagd wat er zou moeten gebeuren: een normale functievervulling bleek en
blijkt mogelijk. Men zegt binnen het bedrijf 'hiet zo'n moeite te hebben met een

arbeidshandicap". Een vijfde geval betreft iemand die wij recent is aangetrokken
voor administratief werk maar in archiefwerk terecht is gekomen. De contacq)ersoon
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
wÍHrvoor men een 'arbodiensttraject' richting gedeeltelijke WAO wil inzetten. De
aanleiding om de werlnemer 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
rrcn recent een jeugdige rolstoeler aan zonder enige werkervaring. Hij werkt als

administratieve kacht 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 gernspireerd ("het is
gewoon een goede deal"). Het laatste geval betreft een jeugdige, goed opgeleide
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zwaar gehandicapte jongen met specialistische softwarekeruris; 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 relntegratie zijn dat: het bewust sociaal beleid van

het bedrijf en/of de aantrekkelijkheid van kandidaten. Beschikken personen over

zeer zeldzarre kwalificaties of aantekkelijke 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 vaÍl succesverhalen.

Vragen 3 en 4:"Welke omstandigheden en overwegingen spelen een rol bij het con-

crete vertrek van een clvonisch zieke werhnemer uit een bedrijf en ziin er omstan-

digheden aan te wijzen die dat hadden kunnen voorkomen? Hadden zii kunnen blii-
ven werken indien REA íoen reeds van lvacht 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 gehokken 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 }racht 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 werlnemer en de (gunstige) opinie van de voormalige werkchef.

In een ander geval gaat het om een zaer zrvaar 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 daama was het

volgens de contactpersoon ook voor het bedrijf 'niet langer een goeie deal' om de

betrok&ene vast te houden. De kwetsbaarheid van wertnemers met veel

belemmeringen wordt hiermee duidelijh zeker als de betrokkene - zoals in dit geval

- over (weinig gewaagde) specialistische kennis beschikt.

ln het derde geval is sprake van een arbeidsconÍlict op een school waar tussen PZ en

wertnemer een zodanige afstand bestaat dat specifieke informatie bij PZ ontbreekt.

Dit wordt ook als klacht door de werktemer wutr voren gebracht. Naar haar indruk

had ze door kunnen werken als het werk voldoende aangepast zou zijn gewe€st.

Omdat degenen die daarvoor mede zouden moeten zorgen, haar in haar werk niet

wÍuunamen, 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 betreflende werkkring en in hoeverre is het oordeel
van de chef otter het functioneren yan zieke werbtemers van invloed op inspan-
ningen die bedrijven al dan niet yoor deze werknemers willen of kunnen
verrichten? "

Al eerder, op basis van gegevens uit het hoofdonderzoek, was komen vast te staan

dat werlcremers met een bepaalde vorÍn van NMA (Dystrofra Myotonica) relatief
slecht beoordeeld worden door de werkchef. Het vermoeden bestaat dat optredende
slaperigheid en initiatiefarmoede, waarvoor de patiënt niet altijd oog heeft, een rol
kururen spelen bij een minder gunstige beoordeling door de chef (bron: de Die-
Smulders en Höweler, 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 beu:rvloeden. 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 gtaad van disfunctioneren zoals gesignaleerd door
de chef, is in twee gevallen totanl onbekend bij de contactpersoon. Anderzijds
leiden werkaanpassingen die vanuit PZ worden getroffen, bij de chefnogal 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

onderzoekswaag 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, (wijwel 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 patiënt moeilijk communiceert over het eigen functioneren, is de

motivatie om het werk aan te passen duidelijk geringer: men weet niet hoe effectief
het zzl Àjn en het medeleven is gering.

S om-SMULDERS DE c., HÓwELER c.
verschillende leeftijdsfasen. In: Myonet,
Nr 3 mei, 1996.

Myotone Dystrofie; begeleiding in de

nieuwsbrief neuromusculiaire ziekten.
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Bijlage I Resumé van de resultaten van het ondezoek
'Werken met een neuromusculaire aandoening' in
1994

Resumé van de resultsten van het onderzoek

'Werken met een neuromuscuhire aandoening' in 1994

Resultaten van het onderzoek uitgevoerd in lgg4onder circa 1000 personen met een

neuronnrsculaire aandoening. laten zien dateen arbeidsloopbaan zelfs voorpatiënten
met emstige beperkingen. heel wel mogelijkis.
Berekend is dat -gemiddeld genomen * voor rrrannen een loopbaan van 3l jaar en
voor wouwen een loopbaan van 26 jaar, verwacht rnag worden.
De ervarea gezondheidstoestand en het aantal en soorr beperkíngen dat patiënten
ondervinden, verschilt aanzienlijk tusEen de vier typen aandoeningen. Lichamelijke
beperkingen blijken belangrijk maar in veel gevallen niet doorslaggevend voor een

arbeidscarri&e. Zo blijken patiënten met spinale Spierarofie die wijwel allen
Iichanrclijk zwaar gehandicapt zijn, zelfs betere kansen te hebben dan gerniddeld om
aan het werk te blijven. Het feit dat zij vaak al van jongs af aan met de gevolgen van
det* àekte geconfronteerd worden zou als een voordeel kunnen werken bij de
aanpassing aan de bijzondere eisen die daardoor aan hen gesteld worden. Zij die op
latcre leeftijd door een neuromusculaire aandoening getrofferr worden. zullen meei
moeite hebben met die aanpassing; zij worden ifiuners gedwongen af te wijken van
reeds onhvi.kkelde gedragspanonen. Op grond van de onderzoeksgegevens wordt
duidelijk dat naast beperkingen op lichamelijk vlak, zeker ook het verlies van
mogetrljkheden tot,commrmicafin,,,het afrr*ilIÉn vafi mentale verrnogens en het
mogelijk effect van de ziekte op de gelaateuitdrukking van invloed zijn op de

kansen op de arbeidsnrarkt.

Q6dsÍtks het feit dat de arbeidsdeelnanre ven patiënien met een neuromusculairc
aandoening na het 34e levensjaar relatief stert afrnemL blijk het mogelijk de
arbeidsloopbaan tE verlengerr door het werk aan te passen ann ds resteÍende
mogelijkheden van de betokkenen. lilertneners met aangepast werk hebben meer
kans om aan het werk te .blijven en velen,van hen die in de voorgaande.laren nrct
werken waren gestopt, geven aan dat ze hadden kunnen doorwerken als in hun werk
een vóorziening was getroffen in verband met hun aandoening
Van degenan die nog aan de slag waren ten rijde van het onderzaek is nagegaan
welke problemen zij in het werk erïaren en welke kenmerken van het werk daarmee
saÍÍIenbangen. In het algerneen kaÍr,geconcludeerd worden dat lichaÍre[jke arbeid
ongeschih is voor pcrsonen met esn neurormrsculaire aandoeuing. Bij het ptannen
van een opleidingstraject en de begeleiding daarbij zou al rct dit gegeven r"t *irg
moeten worden gehouden.

Werkaanpassingen kunnen de albeidsloopbaan van personen met een neuromuscu:
laire aandoening verlengen, maar het blijkt dat dit in de praktijk neerkorm op
individueel maatwerk. Darom vergen die aanpassingen meer aandacht dan daa-aan
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m,v*ak àsscho:rken *ordt. De {go-r'*erf$btffitc'gëïff a+nffi§ingen liggut
mereËrteoln op,,tpt tenein van dc ervàign wettffil:.:ft.erur.iag :Íemp0 hu$nen

werke*, ,ho nnel werkcn ,Cn npat ,*;UiO r ,,lorn,tet we4 naar,eigen

inzicht in te kunnen richten
oe,Agetctt beo<rr-deliag viq het werksiqatie btijkiirtisÍ...s ,,to ha4gcn met

Énrrerken van de zielte. Dat houdt in dat rclfs vöor illensen ÍnÉt emstige

beperkingen hot werk heel bevredigend kan zijn. Het is e{h-ter wel zo dat

werlmemrs die vinden dat hun work eigerilijk lveraer) zor. Ínoeten worden

aangÉpa§t en/of werkneners die als gevolg van hun aanfuning negatieve

ervaringen,in hun werk hebben - zoals die in de omgaug,,met audcren -op 
het werk -

De acceptatie in de $erkomgEving valr Ueperkinpn öe de'ziet*e oplegt,én het

daa*tes rekering trouden in ,de aard và de :*er,kzaamheden, ajn dan oot erg

belangr{k oo* .l"t ryn fret *è* ftefp*n en houden van patienten met 
"etr

ne^uormr**-tuir" aandoening.,Bijzonaerè aanAacht is:nodig voor mastreeelen die dÈ

lr*.tOruf Uim"n qrelzen hmnen houden, spe*aal die welke er op grÍicht zijn e
*iinàa t":rerg.ot*n het werk naar eigeu iniict t in te lunnen ricÀten.
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Toelichting

Het invullen van de hele wagenlijst duurt ongeveer een half uur.

Neemt u er dus rustig de tijd voor. U zult zien dat de meeste vragen

eenvoudig te beanrwoorden zijn.

Sommige wagen 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 wagen 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 vervolgwaag als u Ja' hebt geantwoord. ln
dat geval staat er een pijltje (+).
Warmeer 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 wagen 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 waag moet u zelf iets invullen; het

gaat dan meestal om een getal.

Op de volgende pagina staan enkele voorbeelden.

Zoudt u zo wiendelijk willen zijn de vragenlijst binnen twee weken in

de antwoordenvelop aan ons terug te sturen?

Als u wagen of opmerkingen heeft kunt u ons altijd telefonisch berei-

ken tel.023-54r'r9480.
HaÍelijk dank voor uw medewerking!

F. Andries
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Voorbeelden

Voorbeeld I

Zijn er in uw leven perioden geweest dat u
de zorg had voor het huishouden?.......

Zo ja"hoe lang?.............. ..............+-+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?

- heel weinig............. ............................ E+

Toelichting: bij deze waag hnt u slechts één antwoord aanbuisen.

voorbeeld 3

nse i,
Zoudt u meer middelen van transport willen?.............. tr tr+

Zn ju
door het bezit van een eigen auto? .................. ........ tr
door meer gebruik van het openbaar vervoer?..................... ............. tr
door het bezit van een fiets?............... ...................... tr

Toelichting: u htnt elk van de diverse alternatieven kiezen.

Als u ten onrechte een keuze hebt gemaakt en u wilt dat verbeteren, dan doet
u dat door een cirket om de juiste keuze te zetten.......... .................. E

nee latrE+

tr
tr
tr
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Activiteiten

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

1. Doet u regelmatig vrijwilligerswerk of onbetaald werk buitenshuis? noe 18trE+

2. Doet u regelmatig aan gezelligheidsaktiviteiten buitenshuis?

(op bezoek gaan, bioscoopbezoek, sport, dagie uit e.d.)

nos 18trE+

3. Heeft u op dit moment in het dagelijks leven moeite met: gaon wol

ÍroritBmooito

12
- staan?........... ......................'.. tr tr
- Iopen?.......... ........................ tr tr
- zitten?.......... ...........'...'.'........ tr tr
- in een stoel gaan zitten en weer opstaan? ..' .'..........'............ tr tr
- bukken en weer opkomen?....... ..................... tr tr
- het bewaren van uw evenwicht? ................... tr tr
- kauwen en slikken? ..'............ tr tr
- verstaanbaarpraten?............. ................'....... tr tr
- nauwkeurige bewegingen van uw handen en polsen?....... . .................'...... tr tr
- grove bewóging"t r*.r* armen? .....'......... tr tr

(zoals bij poetsen of m,aaien)
- hirre U"*Ëging"t r"* handen en vingers? .."'.....".....'........... tr tr

(zoals bij schrijven, naaien of lcnopen leggen)

- nauwkeurige bewegingen van voeten en benen? .................. tr tr
- het bewegen van uw hoofd of nek?. .........'.... tr tr
- met de armen reiken boven schouderhoogte?...........'. .......... tr tr
- hurken of hnielen?..... ............ tr tr
- een stoepje opstappen?..... . ....'........'............. tr tr
- l«achtzetten met de armen? . ...'.'.............'.... tr tr
- l«acht zetten met de benen?....... .................. tr tr
- ftaplopen?.... ......................... tr tr
- hardlopen?... .......................... tr tr
- hettillenofdragenvandingen?.... ................ tr tr

(zoals een volle boodschappentas)

- ietsvoortduwenoftrekken? ........................'. tr tr
- het goed kunnen horen in een gesprek met mensen? ............ tr tr
- het onderscheiden van kleuren?................... ..................'...... tr tr
- het scherp zien?............... .'. . ........................ tr tr
- het langere tijd achtereen lezen? ............. .'.'... tr tr
- zichuitdrukkeningesprokentaal?................ ................'...'.. tr tr
- zich uitdrukken in geschreven taal?............ ."....................... tr tr
- hetzichkunnenconcentreren?................... ..........'.........'.'.... tr tr
- het langer dan 5 minuten onthouden van gebeurtenissen?..'............ ............. tr tr
- het plannen en organiseren van de dagelijkse bezigheden? .......................... tr tr
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ln welke mate bent u afhankelijk van de hulp van anderen bij:
(bijnr)

niot

t

- persoonlijkeverzorging?.... ......... tr
(zich wassen e.d.)

- lichte werkzaamheden?................ ....................... tr
(afst offen, afw as s en e. d. )

- zwaarderewerkzaamheden?.................... ............ tr
(bed opmaken, stofzuigen e.d.)

- koken? ................. tr
- boodschappen doen?.......... ......... tr
- uw vervoerbuitenshuis?...... ........ tr

Maakt u bij het bewegen gebruik van één of meer van de volgende hulpmiddelen?
rlleon

neo binnen

12
- loophulpen... ....................tr tr
- rolstoe1......... ....................tr tr
- aangepaste auto................ .......................tr

Hoeveel krachtsvertes heeft u in uw ledematen?

08n
Í

- inhander/vingers?.............. ........ tr
(schrijven, fuippen e.d.)

- in onderarmen? ..................... .............................. tr
(opendraaien deksel e.d.)

- inbovenarmen/schouders?.. ........ tr
(haar kammen e.d.)

- nekspieren?.. ....... tr
- voeten/onderbenen?. .................. ......................... tr

(waardoor struikelen, zwikk*en e.d.)
- bovenbenen/heupen?. .................. ....................... tr

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

lYrilwoll
gododtolijt vollodig

23trtr
trtr
trtr

sll0n binnB]l

buiton on builen

34trtrtrtr
tr

eelt beetio ueol

23trtr

trtrtrtrtrtr

trtr
trtr
trtrtrtr
trtr
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7 Heeft u regelmatig Iast van de volgende klachten?

Zn ia, welke?
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Uw gezondheid

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

l. Wat vindt u, over algemeen genomen, van uw gezondheid?

uitstekendE t

zeer goedE z

goedE r
matigE I
sbchtE s

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

veel beter dan een jaar geledenE t

iets beter dan een jaar geledenE z

ongeveer hetzelfde als een jaar geledenE r
iets slechter dan een jaar geledenE +

veel slechter dan een jaar geledenE s

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:

n8€

- U heeft minder tijd aan uw werk of t
andere bezigheden kunnen besteden......... ............................ tr

- U heeft minder bereikt dan u zou wi11en............. ................... tr
- U was beperkt in het soort werk of be2igheden............... .............................. tr
- U had moeite met het werk of andere bezigheden..... ............ tr

(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 noe

of andere bezigheden...... ........ t]
- U heeft minder bereilÍ dan u zou wi11en............. ................... tr
- U heeft het werk of andere bezigheden niet zo zorgvuldig gedaan

als u gewend bent................ .......................... tr

ll
2

tr
tr
tr
tr

l8

tr
tr

tr
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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?

6. Hoeveel pijn had u de afgelopen 4 weken?

In hoeverre heeft pijn u de afgelopen 4 weken belemmerd bij uw normale werkzaamheden

(zowel werk buitenshuis als huishoudelijk werk)? 
heremaal nietE t

een klein beetjeE z

nogalE r
veelE +

heel erg veelEl s

Deze wagen gaan over hoe u zich de afgelopen 4 weken heeft gevoeld.

Wilt u bij elke waag het antwoord uuu.rgeven dat het beste aansluit bij hoe u zich heeft gevoeld.

helemaal nietE t

enigszinsfl z

nogalE r
veelE +

heel erg veelE s

g""rE I

heel lichtE z

tchtE s

nogatE +

emstigE s

heel ernstigE a

'1 .

8.

Hoe vaak gedurende de afgelopen 4 weken: dursnd msestsl vrak

123
- voelde u zich levenslustig? tr tr tr
- voelde u zich erg zenuwachtig tr tr tr
- zatu z,oerg in de put dat niets u op kon wolijken? tr tr tr
- voeldeuzichkalmof rustig? tr tr tr
- voelde u zich erg energiek? tr t] tr
- voelde u zich neerslachtig en somber? tr tr tr
-voeldeuzichuitgeblust? tr tr tr
-voeldeuzichgelukkig? tr tr tr
- voelde u zich moe? tr tr tr

soma zeldgn ?

r50trtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtrtr
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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?

voortdurendE t

meestalE z

so-rE 3

zeldenE I
nooitE s

Wilt u het antwoord kiezen dat het beste weergeeft hoe juist of onjuist u elk van de volgende uitspraken
voor uzelf vindt.

yol-

kolPn

iuist
10. Ik lijk gemakkelijker ziek te worden í

dan andere mensen........... ............. tr
11. Ikbennet zogeznnd

als andere mensen die ik ken........ ........................ tr
12. Ik verwacht dat mijn gezondheid

achteruit zal gaan................ .......... tr
13. Mijn gezondheid is uitstekend....... ...................... tr

0ruten.
deels

iuist

2

tr

gr0t8n-

wmt dosls Yollonnn

ikíi.t oniuií onluií

345trtrtr
trtrtrtr

trtrtrtrtrtrtrtr
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Uw inkomen

De volgende yragen gaan over de uitkering die u mogelijk ontvangt en hoe u in het algemeen tegen uw

inkomen aankijkt.

l. Heeft u een eigen inkomen?...............

(loon, rente, zelfstandig ondernemer)

2. Heeft u een bijstandsuitkering?.........

Zo ia, vanaf wÍrnneer ontvangt u die uitkering?................... ...............'vanaf 1}l-+

3. Heeft u een WW-uitkering of wachtgeld?.................

Zo ia. vanaf wanneer ontvangt u die uitkering?.................... ...............vanaf llr-+

4. Heet u een volledige arbeidsongeschil«heidsuitkering?..
(IYAO, WAZ of WAJoNG-uitkering e.d.)

Zo ja. vanaf wmneer ontvangt u die volledige uitkering?............. vanaf 19r-+

nee latrE+5. Heeftu een gedeeltelijke arbeidsongeschiktheidsuitkering?.............'.
(WAO, WAZ of WAJONG-uitkering e.d.)

Zo ja. vanaf wanneer ontvangt u die gedeeltelijke uitkering? ...............vanaf 19+-l-

6. Heeftu vanwege een arbeidsongeschiktheidsuitkering noe ie

na I januari 1994 een medische herkeuring gehad?............ ......................'.tr E+
Zo ja. warmeer was die keuring?.......... ......in l9+-+

Zo ia. 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

7. Kunt u rondkomen van uw huishoudinkomen?

Qoon, uitkering e.d.)
nauwelijks E t

redelijk Elz
goed E r

la

2

tr

ja

2

E+

n00

I

tr

noa

Í

tr

noe jr
tr EI+

nae istrE+

noe lrtrtrtrtrtrtrtrtr
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8. Yindtudatuvoldoendegeldoverhoudt me i.
om leuke acdviEitcrr* to ondernemen? @bfu's, sport e.d.).--., ...-..,.......... tr tr

Yoor eet evenÍuele toelichting op w arrtwaotdeil ovet uw lnkomen of uitkering hfil u de ruirnle
hieronder benulten
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Uw situatie op dit moment

We willen graagweten hoe uw situatie op dit moment is. Dat heefi ooh gevolgenvoor de soort wagen die

we uwillen stellen.

l. Verricht u op dit moment betaald werk?

Ei, +.................... ...................U heeft op dit moment betaald werk
(ook indien slechts enkele uren in de week en ook

indien u op dit moment wegens ziebte uw werkverzuimt)

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

En* +.................... .. U heeft ook op dit moment geen betaald werk:

U gaat naar het gele deel van de vragenliist 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.

I . Heeft u in de periode tussen I 994 en nu een !6taalds werkkring gehad?

Znneen, doornaar pagina 14 (waag 16)

Zo ja. wat was de naam van die functie?
(indien meer fimcties, die kiezen waaraan u per week het meeste tijd besteed)

Eneoö

Eir+

2. Hoe werkte u toen?

- als werknemer met een vast dienstverband

- als werknemer met een tijdelijk dienstverband
- als oproep- of invalsl«acht
- als uitzendkracht
- als zelfstandige/meewerkend familielid/freelancer

Eh
Ez
Er
Er
Es

- anders

3. Had u voor die functie een speciale
noo ja

12

4.

5.

6.

7.

8.

opleiding ofcursus gevolgd?......... ................... tr tr
llee is

Was het een tijdelijke tunctie?........... ................tr tr
neo ls

Was het een functie bij de Sociale Werkvoorziening?.................... ................. tr tr
noo jr

Gaf u in deze tunctie leiding?........... ................tr tr+
Zo, ja: aanhoeveel mensen?.. +-+mensen

Hoeveel uur per week werkte u?........... (gemiddeld) +-+uur per week

Hoeveel mensen werkten er ongeveer in dat bedrijf of die instelling?
minder dan lO E t

l0tot35 Ez
35 tot 100 E s

l0O tot 50O E c

500 en meer E 5
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9. Wanneer bent u gestopt met werken? maand+-+19+-+

10. Wat was bij u de reden om te stoppen met uw laatste functie nö€

- vanwege mijn spier2iekte..................... ......... tr
- vanwege een Íurdere ziekte (niet de spierzielÍe) ......"....'...... tr
- ik werd ontslagen / er was een reorganisatie...................... ........................... tr
- ik kreeg geen verlenging van een tijdelijk arbeidscontract......... .................. tr
- er was geen aangepast werk voor mij.................. .................. tr
- de werkaanpassinger/voorzieningen die ik nodig had, waren niet mogelijk ....................... tr
- ik wilde liever met andere dingen bezig zijn dan met werken ..................'... tr
- vanwege huwelijk /zwangerschaplkinderen...................... .................'.......... tr
- vanwege een verhuizing ........ tr
- vaÍrwege pensioen/VUT .'..".. tr
- een andere reden, nl:

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?
nag

- problemen met vervoer vaÍI en naar het werk............... ........ tr
- verplaatsingsproblemen op het werk.... '........ tr
- problemen met het 2ien................ ..'.............. tr
- lichamelijke beperkingen... ..'........................ tr
- vermoeidheid ......................... tr
- emotionele klachten ......'....... tr
- concentratie problemen, geheugenstoomissen e.d........... .........................'... tr
- andere, nI:...................

it
tr
tr
tr
tr
tr
u
tr
tr
u
tr

ia

tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr

De vragen in dit blok beantwoordt u alleen indien u er in toestemt dat wii contact opnemen met het

bedrijf. Ifij willen het bedrijf een aantal vragen stellen over wettelijke regelingen en over kosten en

baten voor het in dienst hebben van werbtemers mel een arbeidshandicap

Wat is de naam van het bodrijf?

Waar is het bedrijf gevestigd?

sEaat ..............

plaats .............

tel-nr...............
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12. Had u gewild dat uw laatste werk in verband met uw ziekte

of aandoening (verder) zou zijn aangepast

Zo ia, door: noe

- andere werktijden?.... ............ tr
- korter werken?.......... ............. tr
- flexibele werktijden?.... ......... tr
- een andere pauzeregeling? ............................ tr
- een lager werktempo?.... ........ tr
- meer hulp van anderen? ........ tr
- het weglaten van taken? ........ tr
- het erbij krijgen van taken?............. .............. tr
- zelf hetwerkmogenindelen?.......... .............. D
- thuis kunnen werken?......... ........................... tr
- de aanschafvanhulpmiddelen?................. ........................... tr
- beter, aangepast meubilair?. .......................... tr
- andere gereedschappen of machines? ........... tr
- bijscholing?. .......................... tr
- iets anders?.. .......................... tr

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

ne"Et
ja, dan had ik kunnen doorwerken E 2

werkaanpassingen speelden bij het stoppen geen rol E I

Vragen 1 5 en 1 6 zijn nieí yan toepassing voor zelfstandigen
14. Hield men in uw laatste werklaing voldoende rekening met uw aandoening?

ia

tr

jr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr

ne0

tr

- uw wer§ever?
- uw collega's?
- uw dtecE chef?
- personeelszaken?

- uw bedrijfsarts/arbodienst?

- bedrijfsarts of arboarts?

- arbeidsdeskundige?

- bedrijfsmaatschappelijk werk of psycholoog?
- beroepskeuzeadviseur?

- personeelsfunctionaris ?

to Yool

I

tr
tr
tr
tr
tr

roldosnrhto weinig

23trtrtrtrtrtrtrtrtrtr
15. Had u in verband met uw gezondheid in het werlg in uw laatste werkkring vaker contact gewild met:

n6s jatrtrtrtrtrtrtrtrtrtr
Hieronder kwtt u desgewenst uw emaringen met de begeleiding op het toenmalige werk, nader toelichten.



TNO-Epport

Vragsnlijst werknsmeE

Í9900513

16. Zoudt u -eventueel onder bepaalde voorwaarden- weer Íuul het werk willen?
En* ö u bent aan het einde van uw deel van de wagenlijst (zie onderaan deze bladzijde)

Eju q Zn ja, onder welke voorwaarden?

t Eik stel geen voorwaarden

z Eik 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 aftrankelijk van Íinanciële regelingen
- als ik eerst een opleiding heb gevolgd
- een andere voorwaarde nI.:

Wordt u ondersteund door een bemiddelingsinstantie als:

- het Arbeidsbureau?

- de Sociale Werkvoorziening?
- een uitzendbureau?

- een andere instantie, nl:

Heeft u de afgelopen tijd gesolliciteerd naar een baan?

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

enkele maanden of minder E t

maximaal een jaar E z

langer dan een jaar E I
ik denk dat het niet meer zal lukken E I

dat kan ik het op dit moment met geen mogelijkheid ,egg"t E s

U bent nu aan het einde yan de voor u bestemde vragenliist.
Wij willen u nu nog vragen de vraag op de laatste bladzijde te beantwoorden.

ö u kunt door naar waag 17

noo jatrtrtrtrtrtrtrtrtrtr
noo latrtrtrtrtrtr
ns jatrtr

17.

18.

19.



TNO{apport

Vragenlijst werknemsE

1990051 3

Uw huidige werk

U heefi op dit moment een betaalde werklcring (ook indien slechts yoor enkele uren per week)
Hierover willen we u een aantal wagen slellen.

1. Wat is de naam van uw huidige functie?

2. Kunt u hieronder aangeven binnen welke omschrijving deze functie valt?

U kunt maar één antwoord aanbruisen. Leest u eerst de lijst door en maak dan een keus.

U kiest de omschrijving die trw hoofdtaak het best weergeefi.

Beroep in ambacht of industrie namelijk:

Transport beroep, namelijk:

Administratief beroep, namelijk:

Commercieel beroep, namelij k:

Dienstverlenend beroep, namelijk:

Een vakspecialistisch beroep, namelijk:

agrarisch beroep E t

metselaar, timmerman en andere bouwvakkers f] z

loodgieter, lasser, fitter, constructiewerker e.d. E f
kleermaker, kostuumnaaister e.d. E I

elektromonteur, reparateur elektrische apparaten fJ s

machinebankwerker-monteur, instrumentrnaker, reparateur E 6

machinale metaalbewerker e.d. E r
toezichthouder produktiepersoneel E o

overige beroepen in ambacht of industrie E g

chauffeur, matroos, Íeir/trambestuurder e.d. E t0

lader, losser, inpakker, kraanmachinist E tt
ander transportbe.oep E tz

secretaresse, typiste, ponstypiste e.d. E tr
boekhouder, kassier e.d. E tl

ander administratief beroep E ts

-*:ï:l';ï::fi iffi J"",i:iï E I :
ander commercieel beroep E to

kok, kelner, buffetbediende e.d. E tS

schoonmaker, huisbewaardere.d. (van gebouwen) E zo

huishoudelijk en verzorgend personeel (van personen) E zt

ndere dienstverlenende functie E zz

beleidsfunctie E zr

arts, verpleegkundige, ziekenverzorgende e.d. E zt
leerkracht, praktijkinstructeur f] zs

ander wetenschappelijk/vakspecialistisch beroep E zO
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3. Bent u in de afgelopen vier jaar:

- van werkgever veranderd?.

wanneer was dat?

in l9+-+en als vaker: in 19 +-+/ l9+-+l l9+-+

- van type werk veranderd?......................

wanneer was dat?

in l9+-+ en als vaker: n l9+-+l 1F-+/ 19+-+

voor langere tijd buiten uw wil
zonder werk geweest?.........

wanneer was dat?

in 1q--+ en als vaker: in lq--+/ 1q--+/ l9+-+

4. Hoe werkt u?

- als werknemer met een vast dienstverband

- als werloremer met een tijdelijk dienstverband

- als oproep- of invalshacht
- als uitzendkracht
- als zelfstandige/meewerkend familielid/freelancer
- anders

5. Heeft u voor uw huidige functie een speciale

opleiding of cursus gevolgd?.........

6. Is het een tijdelijke tunctie?

7. Is het een functie bij de Sociale Werkvoorziening?

Geeft u in deze functie leiding?
7-o,1a: aan hoeveel mensen?

Hoeveel uur per week werkt u?

n*
tr

lE

E+

noe i,tr E+

Il6e lrtr E+

Er
Ez
trr
E+
Es
Ee

na8 Ittrtr
Íoo i,trtr
noo istrtr
ll00 ,Etr E+
+-+mensen

9_ (gemiddeld) *-tuur per week

minder dan 10 E t

10tot35 Ez
35 tot 100 E r

100 tot 500 E I
500 en meer E s

10. Hoeveel mensen werken er ongeveer in uw bedrijf of instelling?
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De wagen in dit blok beantwoordt u alleen indien u er in toestemt dat wU contact opnemen met het
bedrijf. Wij willen het bedrijf een aantal wagen 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?

Waar is het bedrijf gevestigd?

straat ..............

plaats .........................

I 1. Is uw huidige werk in verband met uw ziekle
of aandoening, aangepast?

íoe latrE+
la

tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
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12. Znudt u willen dat uw werk in verband met uw ziekte

of aandoening (verder) wordt aangepast?

is

EIo

ls

tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr

iE

tr
tr
tr
tr
tr

ie

tr
tr
tr
u
tr

n00

tr
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neo

tr
,0

EI+

ia

tr

15. Verzuimt u op dit moment uw werk geheel of gedeeltelijk wegens ziekte?

7n ia,hangt deze verzuimperiode samen met uw spierziekÍe?

16. Is uw werkplek goed toegankelijk?

Zijn er n verband met uw aandoening problemen
bij het vervoer naar het werk?+9.........

Bent u in verband met uw aandoening voor bepaalde dingen................................nr
aftrankelijkvancollega's?. .............. tr

Znia,hoe lang verzuimt u nu?.............. ..........+-+dagen

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

- enkeledagenof minder.................... ...................... Er
- maximaal een maand...... ................ Ez
- langer dan een maand............. ........ El
- ik denk dat het niet meer zal lukken....... ................ E]l
- dat kan ik het op dit moment met geen mogelijkheid zeggen............ ...,................ Es

noo jatrtr
noo is

(zoals bij de ingang, tappen4iften, toiletten)......... ............ tr tr

nYl

tr

nYt

tr

nYt

tr

llYt

tr

i,
tr

i8

tr

[06

tr

i.
tr

!a

tr

io

tr

i!
tr

17.

18.

20.

21.

22

23.

19. Zíjn uw collega's op de hoogte van uw aandoening?... n8e

tr

Maken uw collega's wel eens negatieve opmerkingen ..................n00

over uw aandoening?... .................. tr

Maakt de directe leiding wel eens negatieve opmerkingen ...........n00

over uw aandoening? .................... tr

Zijn door uw aandoening uw kansen op promotie noa

in het werk verminderd?... .......................... tr

Heeft u de indruk dat uw ziekte of aandoening erger wordt nm

door het werk dat u doet?............... ............. tr

ts Ysel voldoondo to woinig

Houden uw collega's voldoende rekening 1 2 a

metuw aandoening? ..................... tr tr tr

Houdtuwchefvoldoenderekening 1 2 3

metuw aandoening? ..................... tr tr tr

24.

25.
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26. In de lijst die nu volgt staan allerlei activiteiten die wel of niet in het werk kunnen voorkomen.

I/an die activiteiten wordt gevraagd of die in uw werk wel of niet regelmatig voorkomen.

Als zo'n sctiviteit een regelmatig voorkomend onderdeel van uw werk is, willen we graag weten of u

daarmee moeite hebt (u gebruild daarvoor het rondie helemaal rechts naast 4).

Komen de volgende dingen in uw werk regelmatig voor? rogolmstig?

E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
E+
EI+
E+
E+
E+
E+
EI+
E+
E+
E+
E+
E+
EI+
E+
E+
E+

mooito?

tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
u
tr
tr
tr
tr
tr
u
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
tr
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27. De volgende wagen gaÍu:l over hoe u uw werk ervaart.

nEa

- Heeft u meestal plezier in uw werk?....... ......................... tr
- is uw werk lichamelijk erg inspannend?... ....................... tr
- Is uw werk geestelijk erg inspannend?... .......................... tr
- Werkt u geregeld onder tijdsdruk? ..................... ............. tr
- Is het werk vaak te vermoeiend? .. .......... ........................ tr
- Heeft u geregeld problemen met

het tempo of de drukte op het werk? ........ tr
- Znrdt u het in uw werk eigenlijk kalmer

aan moeten doen? ............. ....................... tr
- Tijn uw vooruitzichten bij deze werkgever goed?.............. ..................... tr

goed

28. Almetal,vindtuzelfdatugoed, r

redelijk, matig of niet goed zit met uw werk? ...........................................tr

ie

tr
tr
tr
tr
tr

tr

tr
tr

redelijk matig

23trtr
niet goed

4

tr

Zoja, speelt uw spierziekÍe een rol bij het no
zoeken van ander werk?.... .......................... tr

Zo ja, welke rol speelt uw spierziekte?
(u kunt voor een toelichting de ruimte hieronder gebruiken)

,t
E+
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Er rest ons nog één vraag.

ln het boekje 'De baan vanje 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 evenfueel 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 vragenlijstt
wij danken u haÉelijk dat voor on§ de vragen heeft willen beantwoorden.

U kunt nu de ingevulde vragenlijst in de bijgevoegde antwoordenvelop
veruturen. \ile zullen u net als in het verleden weer op de hoogte

belangrijkste rrcsultaten van het ondezoek

gratis naar ons
stellen van de
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Vragenlijst directe werkchef
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Hoe de lijst over het functioneren in te vullen

ln deze lijst wordt u gewaagd 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 gewaagd 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 werlrremer 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 werlmemer ligt boven het gemiddelde.

nvt Bij enkele punten is er een vierde antwoord mogelijk: niet van toepassing

deze werknemer.

bij het werk van

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:

u omcirkelt dan de: = - + 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 wi-llen u wagen 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 gewerkÍ zoals veelal in kantoren;

- werk in de zorgverlening: hier wordt vooralÍíÉtmenrez gewerkt zoals in ziekenhuizen.

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

werlrremer.

Tot slot.. op de laatste pagina staan een paar vragen waarin onder andere wordt ingegaan op de rol van

mogelijke werkaanpassingen voor het functioneren.
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l. Productiviteit
Hierbij kunt u denken m de hoeveelheid producten of afgehandelde zaken per uur, dag of week.

De productiviteit wijkt niet af vm het gemiddelde (=); ligt daarondo C); ligt daarboven (+).

2. Kwrliteit van het afgeleverde werk
Hierbij kunt u denken aan een gering aantal productiefouten of een gering aantal niet correct afgehandelde zaken. U kunt ook

denken aan het amtal afgekeurde producten. De kwaliteit vm het afgeleverde werk wijkt niet af van het gemiddelde (=); ligl
daaronder (-)l ligt darboven (+1.

3. Materiaalgebruik
Hierbij gaat het om de omvang aan materiaaluitval, dat wil zeggen Ínateriaal dat niet meer gebruikt wordt. Gae't deze werknemeÍ
slordig of juist efficiënt met gÍondstoffen om? Het mateÉaalgebruik is niet gunstiger of ongunstiger dan gemiddeld (=), is

ongunstiger (-) is gurstiger (+).

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

4. Correctie of herstelwerk
Het gaat hier om de noodzaal achteraf fouten te corigeren of te herstellen.

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

5. Betrouwbaarheid productiekwaliteit
[,eveÍ deze werlmemer over een langere periode een constante kwaliteit van werken. De betrouwbaarheid van de
productiekwaliteit wijkt niet af van het gemiddelde (=); ligt daaÍonder (-); ligt daaÍboven (+).

6. Snelheid van werken
Het tempo vaÍr werken ligt op een voor de afdeling gemiddeld niveau (=); ligf lager C); ligt hoger (+).

7. Zich houden aan afleveíijden
l,evert deze werkremer doorgaans het werk op tijd aÍ? Deze werlnemer is even betrouwbaar in aÍlevertijden of het halen van

deadlines als gemiddeld (=); deze worden door deze werknemer vaker niet gehaald C); deze worden vaker dan gemiddeld wel
gehaald (+).

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

9. Fleribiliteit qua product
Kan deze werklemer gemakkelijk omschakelen van het ene op het andere product (lees ook: een ander smÍt informatie of een

ander type cliënt). Het vernogen tot omschakeling op e€n ander 'product' is gemiddeld (=); die omschakeling gaar moeilijker dan
gemiddeld (-); die omschakeling gat makkelijker dan gemiddeld (+). WoÍdt een dergelijke omschakeling in het werk eigenlijk
niet gewaagd, dan geeft u aan: niet van toepassing (nlt).
10. Flexibiliteit qua taek
Km deze werknemer gemakkelijk omschakelen van de ene op een andere taak ofbewerking.
Dit vermogen tot omschakeling op een andere t,,t is gemiddeld (=); die omschakeling gaat moeilijker dan gemiddeld C); gaat

makkelijker dan gemiddeld (+). rir'ordt een dergelijke omschakeling in het werk eigenlijk niet gewaagd, dan geeft u aan: niet van
toepassing (nvt).

I 1. Fleribiliteit qua samenwerking
Kal de werlnemer gemakkelijk omschakelen in de samenwerking met andeÍen?

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

12. Fleribiliteit 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 dm gemiddeld (+). Wordt een dugelijke omschakeling in het wtrk eigenlijk niet gewaagd, dan geeft u aan: niet
van ioepassing (nvt).

13. Bijdrege verbetering werkwijze
Komt de werlxremer met nusige ideeën ter vtrbetering van het productieprcces (lres ook: dienstverlening/omgang met cliënten)?
De werlnemer komt daamee evenveel als collega's op de afdeling (=); meer dan collega's (+); minder dan coltega's ().
14. Bijdrage verbeteritrg product
Komt de werknemer met nuttige ideeën ter verbetering van het'product'?
De werknemer komt daarmee evenveel als collega's op de afdelhg (=); meer dan collega's (+); minder dan collega s (-).
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Het functioneren is in vergeliibing met werbtemers in uw afdeling:

op onder

nivsau nivsau

Productiviteit.. ....,.... =

Kwaliteitafgeleverdwerk............ .................... =

Materiaalgebruik

Corrertie of herstelwerk

Behouwbaarheidproductiekwaliteit........... ....'.... =

Snelheidvanwerken..,. .,...........-.. =

Zch houden aan aflevertijden

Zelfstandigheid................

Flexibiliteit qua product...

Flexibiliteit qua t44k........

Flexibiliteit qua samenwerking . ' .. . ... =

Flexibiliteit qua werktijden.. .

Bijdrageverteteringwerkwijze..... ............'....... =

Bij drage verbetering product.

hoven

niveau

+1.

2.

3.

4.

5.

6.

7.

8.

9.

10.

11.

12.

13.

14.
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Tot slot willen we u vragen:

l. Sinds wanneer geeft u leiding aandezrwerloemer?.... ............vanaf 19 I I I

2.

J.

Voert u geregeld met deze werlsremer een functioneringsgesprek?

+ Za ja: in welk jaar voor het laatst?.....

4 Zo nw: voert een ander in het bedrijf geregeld zoh gesprek?

Denkt u dat een (verdere) aanpassing van het werk
voor het functioneren nodig (en ook te realiseren) is?

n€s la

tr+ tr+

191 ll
nee iatrtr
nee iatrtr+

4. In welke mate verwacht u dat een (verdere) werkaanpassing
effect zal hebben op het functioneren? (wijwel) geen effect E,

een licht effect E,
een sterk effect E:
ik weet het niet Er

Hartelijk dank voor uw medewerking!
U kunt de ingevulde Iijst zonder postzegel aan ons toezenden in de bijgevoegde retourenvelop.

Indien u nog opmerkingen heefi, hmt u dat hieronderyermelden:
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In deze vragenlijst gaaÍ het onder meer over de posiÍie van de hea/mevrouw (naam) binnen aw bedriif,

DeTe persoon kan inmiddels bij uw bedrijf vertrokken zijn. De vragen handelen dan over de periode

voor daÍ veftrek.

Vanaf welk jaar is (was) deze werlnemer bij u in dienst?

f 19..

Was er bij de aanname van deze werlnemer sprake van bepaalde gezondheidsproblemen?

Ë:

Is (was) de totale duur van het verzuimvan deze werloremer in het afgelopen jaar

lager dan gemiddeld, rond het gemiddelde of hoger dan gemiddeld in uw bedrijf?

- totale verzuimduur is lager dan gemiddeld Et
- totale verzuimduur ligt rond het gemiddelde nz
- totale verzuimduur is hoger dan gemiddeld Es
- verzuimduur is onbekend Eo

Was defrequentie 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 !t
- verzuimfrequentie ligt op gemiddelde Ez
- verzuimfrequentie is hoger dan gemiddeld Es
- verzuimfrequentie is onbekend Eo

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

- wel zodanige problemen; geen andere functie gevonden

- wel zodanige problemen; een nieuwe functie binnen bedrijf gevonden

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

worden aangepast ?

Ja

Ez

!r
Zz
Es

nee
ja

ló u gaat naar waag 10

a 4 u gaat naar vraag 7



TNO{appoí

vragonlijst w6rkgsvo6

199005r 3

7 Hoe vaak moest het werk worden aangepast?

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

aanpassing in uren enlof pauzes, werktijden
aanpassing van de werkzaamheden (takenpakket aangepast)

aanpassing van de organisatie van de werkzaamheden

aanpassingen aan het gebouw

aangepaste apparatuur

voorziening voor veryoer
scholing, training of opleiding
begeleiding op de werkplek
een andere aanpassing nl.

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

.... maal

nee

Er

De volgende wagen gaan over wettelijke instrunenten die ingezet kunnen ol honden worden om
reïntegrutie te bevorderen Er wordí een ondencheid genaa*t tussen de periode vóór en na 1 juli 199E,

de dutum van invoering van de Wet op de ReïnÍegratie Arbeidsgehandicqten In deze weí zijn
maatrcgelen ler bevordering van rcïntegratic van arbeidsgehandicapten sanengevoegd, zijn de
mogelijkheden uiÍgebreid en zijn pmcedwes vereenvoudigd. Tevens wordt onderscheid gemaalet tussen
voorzieningen t)aatyan u als werkgever gebruik hunt maken en voorzieningen die ruchtstreeks geficht
zijn op de werknemcn

10 Heeft u ten behoeve van een werlmemer in uw bedrijf ooit gebruik gemaakt van een

subsidieregeling voor werkaanpassingen?

I r* u gaat naarwaag l5
I z4 u gaat naar waag 1l

I I Heeft u van zo'n regeling gebruik gemaakt voor de eerder genoemde werlnemer of (ook)
voor een andere werknemer in uw bedrijf?

alleen voor de eerder genoemde werkremer
alleen voor een andere werknemer
voor zowel de eerder genoemde als een andere werknemer

nee Ja

Er Ez
Er Ez
Er nz
Er Ez
Er Ez
Er Ez
Er Ez
Er !z
Er Ez

Ja

Ez

nee
ja

Er
Ez
nr
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12 ln welke periode(n) heeft u van een subsidieregeling gebruik gemaakt?

- vóór I juli 1998

- Íra 1 juli 1998

nee Jatr !+tr f+
...... keer

...... keer

13 Van welke subsidiemogelijkheden heeft u vóór I juli 1998 gebruik gemaakt?

(indien u de naam van de regeling niet kent, volstaat een korte omschrijving)'

L4 Van welke subsidiemogetjkheden heeft u als werkgever vanaf 1 juli 1998 gebruik gemaakt?

loondispensatie

subsidie kosten voorzieningen eigen werk
herplaatsingsbudget
plaatsingsbudget

pakket op rnaat

overname loondoorbetalingsverplichting bij ziekte

premiewij stelling sre geling

- anders, namelijk

- eenregelingvoor............ (naamvergeten)

15 Van welke subsidiemogelijkheden heeft uw werknemer na I juli 1998 zelf eventueel gebruik

gemaakt om de retntegratie te bevorderen?

scholing
proefolaatsing
rerntegratie-uitkerin g

vervoersvoorziening
job-coach (persoonlijke ondersteuning op de werkplek)

communicatievoorziening voor doven

loonsuppletie
persoonsgebonden rerntegratiebudget

een regeling, naam vergeten

nee Ja

!r [z
Er Ez
!r Ez
[r Ez
Er Ez
Er Ez
!r nz

nee Ja

!r Ez
!r Ez
f,r Ez
f,r Ez
!r Ez
!r Ez
Er Ez
Er Ez
Er Ez
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Nu volgt een aantal algemene wagen over de Wet REA

15 Bent u op de hoogte van het bestaan van de Wet REA?

nee

ja

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

VoorlichtingscÍrmpagne en de media
Afdeling personeelszaken

Arbo-dienst
Uitvoeringsinstelling
Eigen actieve opstelling

| 4 ugaanaarwaag 18

| à ugadnaarwaag 16

Ja

Ez
Ez
Ez
Ez
Ez

nr
Er
Er
nr
Er

Anders, nl

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

nee ja
Er Ez

als u dat verder toe wilt lichrcn, kunt u de ruimte hieronder gebruiken.
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Tot slot nog een paat vragen ovet uw bedrijf.

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)?

2l Hoeveel daarvan oproepl«acht /uitzendkracht e.d.

aantal :

(e ve ntue e I bij b enadeing)

22 Binnen welke sector valt uw bedrijf?

sector: ......... ...... (zievoorbeeldlijst linkerpagina)

Hieronder staan bepaalde taakeisen vvrmeld die kunnen gelden binnen bedtiiven.

23 In welke mate gelden de onder genoemde taakeisen voor de functies binnen uw bedrijf en in het

geval van de eerder genoemde werknemer?

Geldl binnen ons bedriif voot:

U bent hiempe aan het eind van de wagenliisl
U kunt de lijsí in de bijgevoegde relourenvelop aan ons íetugstwen-
medewe*ing.

taakeisen::

lichamelij k belastend werk
geestelijk belastend werk
werk met strikte oplevertijden
werk met een dwingend werktempo
werk met onregelmatige werktijden
(als ploegendiensl, overwerk e.d.)

werk met klantcontacten
werk in teamverband

werk volgens vaste procedures

bljna
niemand eenenkelingtrtrntrtrtrtrtrntr
trtrtrtrtrtr

bijna eerder genoemde

de helfi iedereen werknemertrtrotrtrotrtrotrtrontro
trtrotrtrotrtro

Wij danken u bii voorbaat voot ttw
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SECTORRÀDEN

Detailhandel en ambachten

Schoonmaak- en glazenwassersbedrijf

Grootwinkelbedrijf

Tnrgen welzijn

Agrarisch

Tabak

Vlees

Houtverwerkende industrie

Timmerindustrie

Groothandel in hout

Grafimedia

Metaal & techniek

Bakkerijen

Orsima

Binnenscheepvaart

Visserij

Koopvaardij

Burgerluchtuaart

Vervoer NS

Vervoer KPN

Vervoer over de weg en overig

Contractcatering

Groothandel I
Commerciële dienstverlening

Cultuur en Audiovisueel

Onderwij s en wetenschappen

Rijlq politie en rechterlijke macht

Defensie

DecenEale overheden

Bouwbedijf

Baggerbedrijf

Afbouw- en afwerkingsbedrijf

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

Aspecten van gezondheid

Hulpscore
Een gewogen score over hulp bij: persoonlijke verzorging (wegmg 6), lichte werk-
zaamheden (wegrrg 5), zwaardere werkzaamheden (wegrng 4), koken (weging 3),
boodschappen doen (weging 2), vervoer (wegrng l), vermenigwldigd eén (gedeelte-

lijk) of twee (volledig). De resulterende score loopt van O-42 .

fahcl lll-l Afiankelijkheid wn de lulp wn ndwao in de naiqen in I 994 en I fi9

eflnn*alijk ven fulp bii gedeoltdij* yolldb gedceltefiik vdMig
persoonlijko vorzorging? 69( 59É 10% 896

(rich wassen e,d.)

lichte werkzaamheden? 14010 ?$ 2091 10ti

{Efstofhn, sfwssssn o.d.)

z$raaÍdsÍo waÍkzaemhsdon? 271n 21!.É 319ó 28!É

{bed opmaksn, «oízuigsn e.d.)

koken? 12oh 1oh 17.A 1016

boodschappen doen? 27$ 1096 319i 139í

uw ysrvosr buitenshuis? 18t6 12ï 22* 1 516
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Klacbten-score

Opteling van 2l mogelijke klachten; scoÍe: vÍln G21.

Írbd lll-2 llotiry wf, lhchteo og grod wn oo llllÀ in l#4 st lN?

rss4

rpierknnponlspiortrilliqon

sliiys sgisrsn

spierpiin

stiivo 0fl,Íichtsn

ilinltke 0cluÍichbn

losre gowrichten

yoÍgÍosiingm rrn ö worvdlolom,boÍíkss

YsgÍosiingm ven ds lsdomstsn

vorminderde trst on piinrin

lhpsndldolltiÍt0lmd gwml in ldmaten

kouds hrndenlvostsn

dubbehian

hangonde oogledon

reÍmirdsÍde gshrt$itdrutkinglnimiek

drpuighsidlÍuíooshid

bii insprnning snd knchtdooclm gwod in hd

gebrok rrn aoíurt

moeilijlo rdenhrfing

incmtinonth

rí[rÍoppingldis?Íoe

&cutrtur (doorli0pl*ken

problmsn mt hst shpsn {imhpor doorshpon}

píoblrmí mt YriFn

58}t

53r
41lt

2Stt

28iii

7lr
ttÍ
l8%

21Yt

37.í

64tó

24]tr

37X

s5$

53t{

TSll

7t
18tt

st

23ll
2v,

*u,È, l99S

&s,iorgW

62lt
8116

48t6

4396

38tt

1zïr

ctt
17X

20*
40$

68ta

22$

,816

38*

569{

74:1Í.

5Í
I StÉ

139[

28*
2*
29oÍl

20ï
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Krachtsverlies-score

Over zes gebieden van het lichaam: een beetje (1), volledig (2); score loopt van 0-
12.

Tabel lllS Krachtsvulies tijdens de nuiryen in 1994 en 1999

lSSS

krachtsverlies

in handen/vingers?

in onderarmen

in bovenannenlschouder

nekspieren

voelenloídeíbeneÍr

bovenbenen/heupen

beetie

48%

419ó

369í

34olo

35t6

2S0h

veel

33%

3396

r8%

17qt

43olr

2S%

beetie

50%

42Yl

40%

38%

36%

31%

ueel

28olo

3r96

r896

1596

41%

280h

Werkaspecten

Vermoeid door het werk -score over twee items:
'werk is te vermoeiend' en 'ik zou het eigenlijk kalmer aan moeten doen'

Tabel lll4 Vernoeid doorweil tiidens de netingen in 1994en lggg

le vermosisnds,kalÍrEÍ aan r 999

g€on van bside

één van hside

57oL

21Yr

5S%

24qÀ

22olr

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)

Tohel lll-5 llegatieve ilysiryen in het weÍ* op grod ven aendoening ilrteN de natiryon in I 994 en t 999

onderwerp r 994

werk vereryert aandoening

mindeÍ promotie

negetieÍ socissl

10h

36%

r69i

9%

339l

22qD



TNO-rappoÍt

Mentale en fysieke taakeis

Typologie van werkzaamheden op basis van taakeisen

Ssieke taakeisen: lopen, bukken, reiken, hurken, gove 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 ttl-6 aeniddetd odt tlt íysieke en nentdle taakeisen in l&t wak tMe|s de nethve| in 1994 en 1999

1 994 rssg

fysbke 2.7

msntele 6.5

Werkdruk-regelmogelij kheden

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

TaM tll-7 Eenh*ldd arntel wwkdra*ita,ns en regelnogdii*hedn tiidens de nothgon in 1994 en 1999

onderwerp

2.6

6.2

we*druk 1.5

rogelmogeliikheden 3.8

1.4

3.7



TNO-rapport

19900513

Typen werkaanpassingen

Onderscheiden worden aanpassingen:

- in werktijden: andere werktijden/kort€r werldndere pauzeregeling;

- met hulpmiddelen: hulpmiddeler/ander meubilaiÍ/ander gereedschap;

- met taakontlasting lager werktempo/meer hulp/zelf werk indelen;
- met andere taak: weglaten taken/taken erbij/ bijscholing.

Tebol lll.8 Typen wu*aanpasshgn tiidensde netiryen in 1994 en 1999

rg99

aatpessittg adnwezu ,ilrwa0

tiidsn

hulpmiddelen

ontlssting

task

2lYt

t8tí
33r
í Ett

r 89i

140h

t596

13%

210À

23oli

2S0h

1S96

1 3i(

r5r
iltÉ
9!É

Contacten met hulpverlenen op het werk

Tdbcl lll"9 Contectdt t d twcn hlyedems og hA wuk

1 994

Arho.diBnstl

bodriiÍs8rts

Porsomdszrken

Msslschappoliik weÍk

aóridsdorkundige

Beroopskourordviseur

8Anw8zr0

57olr

28Yt

t19t

alloen in 1989

allen in 1999

gowensl

2111

8t6

11lt

aanwszrc

29Y1

1rÍ
3ti
89í

t$

00w0nst

13$

8tt

6tt

st6

4X
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Tahet ttt-|0 At dan niet lpartiut of volledig) WA?-ttit*uirysgerechtigd tassen 1994 en 1999

t0t88l aontal

beide iaÍen geen WA0"uilksÍing

in gg gssn (parliöls) WAo-uitkeriÍrg meer

in 99 geen ({volledige) WA0-uitketing npet

na 94 paniële WA0.uitkoring gekregon

na 04 volledige WA0.uilkeÍing gekÍegen

heide jaren partiële WA0.uitkering

van volledig naar parlieel in 99

boid0 iaÍen yolledige WA0-uilkering

van partiesl naar volledig in gg

tolaal

44q/1

1o/r

t9i

9%

21t/r

4o/r

2%

13%

4%

r 0096

r98

6

4

43

96

19

1l

60

18

455

Tdbel ttt-l I Lineairc rqrcssie op hasis von gogoyars uit I gg4 cn t 99+l 9gg ter eoorspelling von de loe' oí aÍnane

van ervaren vamoeidheid dw hat weil en het niveaa in I 999

uormooidhsid dooÍ weÍk

toelalnsme situatie in lggg

bàra p

ns

ns

ns

ns

0,16 0.03

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

n3

ns

ns

ns

ns

0,45

23lr

ge3lscht

hogere leeftiid

veranderd vrn werk(gever)

8EÍd NMA

kÍach$YeÍlies

msntale tsksn

moeÍ montsls trksn

Íysieko taken

moor Íysioko taken

leidinggevend werk

meer leidinggevond werk

we*druk/regelmogeliikheden

ongunstigoÍ wsÍkdlrsgclm

werkweek

kortere we*week

arbeidshandicaps

minder arbeidshandicaps

sanpassing hulpmiddsl

ÍncoÍ sanpsssingen

veÍmoeid dooÍ werk

vortlaarde variantie 12

bèta

ns

ns

n3

ns

n3

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

ns

-0,23

n3

.0,1 I
-0,14

ns

í0%

0.06

0,03

0.05
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Ttbel ill-t 2 lircain regnssia op basis van gqoyels ait ,W4 on ,9941ggg tor yootspffiry nn d0 toe. ol eínano
nn afie*lstaw^ddrt,eid en hct aiteindefik nivaeu in I 999

arbeidsleYrgdsnheid
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Bijlage IV De open yraag naar ervaringen met tips

Werken met een spierziekte: reacties op tips

Inleiding
Op basis van de uitkomsten van het eerste onderzoek onder patiënten met een NMA,
is rond 1996 het boe§e '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 boe§e is
samengesteld door de VSN en in 1996 aan alle respondenten van het onderzoek
toegestuurd.

In het vervolgonderzoek van 1999 is aan het einde van de wagenlijst gewaagd of de
respondenten iets met de in het 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 boe§e doorgegeven aan derden, zoals bedrijfsartsen, Arbodiensten en
leidinggevenden. Ook heeft een contactpersoon vaÍr 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 aÍlgst 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.

Amgezisa,Ik:.stjrtrtri nd *,.,, [trm,,ui:Ísluitstld::iontlffi,::mt::ÉIijÍ,r:::lr..eÍk:àCb::,ik
miOaet professitrnele hulp langzaam het róuu'proces ingezei ", t " tewuser
gaan *erken 4qlmijn,autolaör.ni$,,:,text iil.ik;in:::l,j rtii ,:Eijn#o ,qIb.g.u\#art;:r,i

De tipE uit het boe§e hebben daar ook aan bijgedragcn.... Ik rnag zijn wie ik ben:
met IIM§N, zonder htaalde bam.

- rrEieÍ vefÍnogen tot rolatiycren
- strÉds meer waardering voor huiabe wertgever
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. Het boekje heeft mij goed gedaan, er was veel herkrenning mal mezelf' In de loop

der jaren had ik zelf al een hoop uitgeprobeed, dus voor rnijn idee was ik goed

bezig. Dat beaamde het boekje en dal was erg prcttig.
o Het belangnjkste voor mij uit het boe§e was de opmerking: men§en met

slrierzwakte en een b4an zrjn erg gemotiveerd ,tot wèrk*rr. Dat heeft mij enorm

gesterkr in een kant van mijzelf die ik me niet zo bewust was. Bovendien: niet

allen het willen telt maar ook wat kan er. Hulp wagen is niet stom maar prima.

r 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.

r 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.

r Erieeenrrapliftophetwerkgeregeidnretsub§diq* hètgak,,'
. De tips - voor zover van toepassing, heb ik gede€lrelijk in mijn wer{< meege-

noÍrcn. Ze waren nuttig,en rc$ultaten ervan wareu positiaf., 
,

o Ik heb de tips wel mesgenomon bij probleraen filet:mijn rdiiiwe loidinggevoude'

Door hrm halsstarrigheid en negatieve opstelling heeft dat echter niets uitgehaald.

e Toen het met mij wat slechter ging, heb ik na door veel te overleggen Írrct mijn

chef, en na veel zeursn opvang van m§n wer kunner regelen. Ik
mosst dan wel met goede argumentsn'kompn. mea ffi$iip§ hdbbm mij hiermee

wel geholpen!

Werken met een spierziekte blijkt uit de gegeven reacties vaak goed mogelijk, maar

zeker niet altijd gemakkelijk. De emst 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 wijwel even groot aantal rapporteert juist negatieve reacties in

de directe werkomgeving waardoor het werken nog zwaarder en sorrls 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 adviezpn worden gegeven, komen die

wijwel altijd neer op openheid van zaken.

r Ga er open mee orn, gebruik je ziekte niet, roeF op tijd: "ho" en bovenal blijf
. genieten!

o Íerte1 tegen je collega's zo uitvoerig en duidelijk mogelijk wat er aan de hand i§.

(Ook al is dat nroeitijk). Durf ook errlijk te zeggen: dit dóe ik niet, want dat kost

me teveel kracht
o Je hent zolf degene di,o voelt of je nnet *tofpen ff doöi turlÍ gaan Laat je door

niemand een richting opduwen!
r Indien mogelijk zelf je grcnzen vaststellen en daarbinnen blijven. Proberen net

ptezier te werken en te beseffen dat je werken kunt en mag.



TNO-rapport

199005'13

a

a

I
a

t

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 kwanl 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 med!
sche hulp verminderd is door bezuinigingen. Anderen benaderen de wolijke kant
van hun bestaan waarin arbeid geen rol meer speelt, maar wel een gelukkig huwelijk
en opgroeiende kinderen en toch veel levensweugde 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 beraald werk of vrijwilligerswerk te
komen.
De reactie die als motto voor het boek is gebruikt geeft goed het dilemma aan

wÍutrmee 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".

o als ik weer ging werkeu zou i-k beslagener ten ijs willcn komen voor wat mijn

ikaeht zoveel mogelijk je eigeÍl (aangepAsre) werktijrlen te kijgen. Maak gebruik
van wettelijke npgelijkheden om werUwerkplek aangepast te laijgen. Maak
gCbfirik varr A|bodienst enlof uifvoeringsinstelling om druk op de ketol tÈ zetren
en te houden. Zorg dat rnen je kent zowel intern als extem met alle beperkingen,
maaÍ voor&1:rr-let:a1jé l(walitoitèn bn als rnens,

Leer je eigen grenzen kennen.
Wo* AuiLfifr, maar vooral 6a6ts1ílsnig aan de gezonde maatschappij. Stel u op
ats slachtoffer en klaag voortdurend
Kom voor jezelf op t ! t !

Trek op tijd aan de bel.

tleb veffiquwen in;iezelf, IAat andercn nieÍ voor jöu bepalen wat goed is, neem
aelf intJiatiëf ale jij vindt:dat je onjuist behandeld wordt,'ook at kost dat veel tijd,
energie en ergemis.

hetongedwongeuv/eÍkis:trt:besevooreenspitcziffi,,,,,,,, i: :

boekje was te theoretisch; een werkgcver wil alleen nraar geen gezeur aan zijn

,lrtmfd;, 
$en,,wor ep ,Í,,dié,ziin probleeÍ,r niet,optrcet,ïS eËn ,slë wr cXper

:en vliegt er uit,
leg goed uit wat u ry*eert en breng uw werlgeuer op de hoogfe van wat u wel
en niet kunt. :::::::::::::
,Ïk ecprk:nu ro{a ik:W,,voeli or §tË4Í,:ge. ,,nidt #g:,veel &*k:aetfor en dat

het is belangÍijk zinvol bezig te blijven anders raak je in de put; wi,iwilligerswerk

a

,a
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r,,,,.,|p{ i},*ch r .$s,#9*.ffi..4ietrc. :.gFrtretó:hopfde ik,al'die.jaron,nièt zo op

c nqin beperkingen zijn minder, ik werk weer à ik *eet er na aI die iaren zo rnee

om tc:§trm dat niëmard rnijn beperkingen in de gaten heeft.

r ondat ik zelfsun<fig Èn kan ik mijn eigÉn tÉmpo bepalen; ik kan rusten ats ik er

qantoe ben. . 
,

i. ' . cer$rioffií-*àl dat je het *unt tlr la.je..iils,ixra:.s' ;,aaeÍ
aan o,at'je daarvoor nodig hebt. Het moet mijn probleem blijvcni

r het is nodig dat de WA0=dokters op de hoogfe zijn van deze zielce, voordat ze

r boe§e aan mijn broer gegeven tri.l zoett aangcpast weili omdar het,huidige werk

tr ,**r ir. Zonder die inforÍnatiÉ uit het Uo"tii kun je nergens terechr; '. . ' 
_ _i tuisrg.....ààar:,je lichaarn. Ilai ..hÉéft i*l sS .i..ón.'.ltii.,'}+..,*,.,.

functiorreren. ,' ., : .: ..

. * g*0" planning en Auginaihg ain nodig om 'vrijwilligrrswerk en

huislroudsn te kuÍmen combirieÍsn.
r werken als zelfotandige en Open UÍdversiteit is een amraOs i.p.v, vaetgoetelde

uren cn constailte werkdruk- ,.' .. " ,, "
ö Een klein sarEii,uit & ïlAO kornen door omzedry vrijwiUieerswprk,:in'betaald

o als ik me g@ voel doe ik vaak te veel, ook bii: vrijwilligersweck
o door I uur:te gaan:werlen bÉn ik lmgzemprhmd temg8gkomÉn in het

arbeidrproces; hei rUfuertotrwen nam te. CeauU is nodig, !vaËÍ. Ëigpnlijk wil je

snoller dan:ie aankufiE open en eerlijk onderhsrdelen dan kan er rreel gcbeuren.






