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SAMENVATTING

Binnen het onderzoeksprogramma'Arbeidshandicap' wordt door medewerkers van

het Nederlands Instituut voor Praeventieve Gezondheidszorg/TNO (NIPG/TNO)

onderzoek gedaan naar de arbeidsmogelijkheden van gehandicapten. Deze samen-

vatting gaat over een onderzoek naar de arbeidsmogelijkheden van mensen met een

neurologische spierziekte. Het onderzoek is tot stand gekomen in samenwerking met

de vakgroep Geneeskundige Neurologie van de Rijksuniversiteit Leiden. Een fi-
nanciële bijdrage is verleend door het Algemeen Arbeidsongeschiktheidsfonds en

het Arbeidsongeschiktheidsfonds (AAf en Aof).

Het onderzoek heeft als doel de feitelijke werksituatie en de eventuele problemen

daarbij van mensen met de ziekte in kaart te brengen. Hieruit komen aanbevelingen

voort omtrent meer of minder geschikte functies en eventuele werkaanpassingen.

Deze gegevens zijn van belang voor de mensen met die ziekte, voor keurende en

adviserende instanties en behandelend artsen.

Facioscapulohumerale spierdystrofie (FSHD) is een langzaam progressieve erfelijke

ziekte die rond de puberteit begint. De ziekte uit zich met name in spierzwakte van

de schoudergordelspieren, later gevolgd door zwakte van de been- en bekkengor-

delspieren. De ziekte leidt tot een zekere maar wisselende mate van invaliditeit. In

Nederland lijden naar schatting ongeveer 750 mensen aan de ziekte. Gezien overeen-

komstige functiebeperkingen zijn de onderzoeksbevindingen echter relevant voor

enkele duizenden mensen met andere neurologische aandoeningen.

Via verschillende academische centra en de Vereniging Spierziekten Nederland zijn

in principe alle bekende mensen met FSHD (in totaal 205 mensen) benaderd. 138

Mensen van l6 jaar en ouder hebben uiteindelijk aan het onderzoek meegedaan. Het

onderzoek gebeurde door middel van een door hen in te vullen schriftelijke vra-

genlijst.

Bij 2l respondenten verkeert de spierziekte in een eerste stadium; zij hebben nog

geen klachten of alleen problemen met het reiken van de armen boven schouder-

hoogte.65 Respondenten lijden aan de ziekte in een verdergevorderd stadium, waar-

bij zich spierzwakte ontwikkelt van de bekkengordel- en beenspieren. Bij 52 mensen

heeft de ziekte een derde stadium bereikt van uitbreiding naar onderarm- en hand-



spieren. De gemiddelde ziekteduur van de onderzoeksgroep blijkt 26 jaar te zijn.

Als belangrijkste andere klacht naast de spierzwakte worden pijnklachten aangegeven

en wel door een derde van de respondenten.

Ongeveer 30% gebruikt dagelijks hulpmiddelen als een loopkruk en dergelijke en

heeft vrijwel dagelijks hulp nodig van partner of andere mensen. Met name geldt

dit voor de personen waarbij de ziekte in stadium 3 verkeert.

Kort samengevat volgen nu enkele gegevens over de arbeidssituatie van deze mensen.

Yan de 138 respondenten hebben er 6l een betaalde baan, 65 zijn opgehouden met

werken en 12 respondenten hebben nog nooit een betaalde baan gehad.

Ongeveer 40% van de respondenten is hun loopbaan begonnen voordat de ziekte dui-

delijk werd; een even groot percentage is na die periode met werken gestart. Yooral

bij de eerstgenoemde groep komen lichamelijk belastende functies, zoals timmerman

of industrie-arbeider, regelmatig voor. l5 Procent heeft vanwege de spierklachten

van baan moeten veranderen. Overigens zijn veel mensen één of meer keer van baan

veranderd of een periode werkloos geweest. Hieruit zou men kunnen afleiden dat

het hebben van FSHD geen belemmering hoeft te zijn om aan een nieuwe baan te

komen. Anderzijds meldt toch l9% van de respondenten problemen te hebben on-

dervonden bij het vinden van een baan.

40 Procent van de respondenten krijgt een AAW/\YAO-uitkering;27% heeft een ar-

beidsongeschiktheidspercentage van 80- I 00%

Van de 6l respondenten met een baan hebben er 9 (18%) aangepast werk. Bij deze

aanpassingen gaat het vooral om werktijdverkorting, tempovermindering en taakver-

lichting. De meeste problemen in het werk worden aangegeven op het gebied van

de lichamelijke vaardigheden die vereist zijn. Zo is het reiken en vasthouden boven

schouderhoogte bij 36% van de functies noodzakelijk en 68% van de respondenten

in deze functies geeft aan hier moeite mee te hebben. Lopen is bij twee derde van

de functies nodig. Hierbij tekent 45% van de respondeni.n 
""n 

daar moeite mee te

hebben. Voor rechtop zitten, dat in drie vierde van de gevallen is vereist, is het

percentage 20%. Het is dan ook niet verwonderlijk dat 38% het werk lichamelijk en

62% het werk geestelijk erg inspannend vindt. Desalniettemin geeft 85% van de

respondenten aan wel redelijk tevreden te zijn met het werk.

Uit de onderzoeksgegevens kunnen de volgende conclusies getrokken worden ten

aanzien van de perspectieven op arbeid van mensen met FSHD. De te verwachten
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gemiddelde loopbaanduur is ongeveer 30 jaar. De individuele verschillen in loopbaan

zijn echter groot, hetgeen deels verband houdt met het wisselende beloop van de

ziekte. Deze duur van gemiddeld 30 jaar maakt een loopbaanplanning die met de

ontwikkeling van de ziekte rekening houdt, zeer de moeite waard. Functies die het

meest voor mensen met FSHD in aanmerking lijken te komen, zijn lichamelijk min-
der belastende bureaufuncties. Ook bij deze functies kunnen aanpassingen, meestal

ten aanzien van taken, tempo en werktijden, soms noodzakelijk zijn. \Yanneer men

aanvankelijk toch kiest voor een lichamelijk meer belastende functie moet men voor

de toekomst rekening houden met een verandering van baan en eventueel omscho-

ling.

Al met al blijft het een gegeven dat het werken (en het van en naar het werk komen)

voor mensen met FSHD meestal een meer dan normale inspanning vereist. Betrokke-

ne en collega's moeten hiermee rekening houden om een voortijdig einde van de

loopbaan te voorkomen. Of het werken de moeite waard is blijft een individuele

beslissing, die gelukkig meestal pas na enkele tientallen jaren aan de orde is.
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1. INLEIDING

Binnen het onderzoeksprogramma'Arbeidshandicap' wordt door medewerkers van

de sector Arbeidsomstandighedenonderzoek van het Nederlands Instituut voor

Praeventieve Gezondheidszorg/TNO (NIPG/TNO) onderzoek gedaan naar de ar-

beidsmogelijkheden van gehandicapten. Onderzoeksprojecten zijn onder meer uit-
gevoerd op het gebied van herplaatsing en werkaanpassing in enkele grote onder-

nemingen (Nijboer & Wevers, 1988), de reïntegratie van ex-revalidanten van een

revalidatiecentrum (\ilevers & Nijboer, 1988) en de arbeidsmogelijkheden van een-

handige jongeren (Nijboer & Wevers, 1989).

Onderhavig project nu heeft als invalshoek de arbeidsmogelijkheden van mensen

met een specifieke (neurologische) ziekte. Het is uitgevoerd in samenwerking met

de artsen Padberg en Brouwer van de vakgroep Geneeskundige Neurologie van de

Rijksuniversiteit Leiden. Het project past in het streven van TNO het medisch-

biologisch en het medisch-sociaal onderzoek nauwer op elkaar te betrekken.

Omdat de uitkomsten van het onderzoek van belang kunnen zijn voor het voorkomen

of verminderen van arbeidsongeschiktheid en het bevorderen van reïntegratie van

mensen met de ziekte is een financiële bijdrage gevraagd van het Algemeen Arbeids-

ongeschiktheidsfonds en het Arbeidsongeschiktheidsfonds (AAf en Aof). Deze bij-
drage is in maart 1989 toegezegd. Het onderzoek is vervolgens in april van dat jaar

van start gegaan.

De opbouw van deze rapportage is als volgt. Eerst wordt in hoofdstuk 2 een be-

knopte beschrijving gegeven van de ziekte en haar natuurlijk beloop. Vervolgens

worden in hoofdstuk 3 het belang van het onderzoek, de onderzoeksvragen en de

opzet uit de doeken gedaan. [n hoofdstuk 4 worden de resultaten van het onderzoek

beschreven. De conclusies die hieruit voortvloeien staan in hoofdstuk 5. Een korte

samenvatting van deze rapportage gaat op enkele gekleurde pagina's aan dit rapport

vooraf.



2. DE ZIEKTE

Facioscapulohumerale spierdystrofie (FSHD) is een autosomaal dominant erfelijke

aandoening met een wisselende expressie. Dit wil zeggen dat de uiterlijke ziek-

teverschijnselen van deze stoornis van het erfelijk materiaal nogal verschillend kun-

nen zijn. In Nederland lijden naar schatting ongeveer 750 mensen aan deze ziekte.

De nu volgende beschrijving van het ziektebeeld is gebaseerd op het proefschrift

van Padberg (Padberg, 1982).

De aandoening wordt over het algemeen gekenmerkt door een langzaam progressief

beloop, waarbij de eerste verschijnselen zich rond het vijftiende jaar openbaren.

Deze verschijnselen bestaan uit een spierzwakte van de schoudergordelspieren, waar-

door het moeilijker wordt de armen boven schouderhoogte te houden. Vaak worden

deze symptomen voorafgegaan door een zwakte van de gelaatspieren, hetgeen tot

uitdrukking komt in het niet kunnen fluiten of sluiten van de ogen, maar deze

symptomen worden vaak niet opgemerkt door betrokkene of familie. Terwijl de

spierzwakte zich geleidelijk in de schoudergordel en bovenarmspieren verbreidt,

ontstaat een krachtsvermindering in de onderbeenspieren en hinder bij het lopen;

soms kan dit ook het eerste teken van de ziekte zijn. In een volgend stadium worden

de bekkengordel- en dijbeenspieren bij het ziekteproces betrokken, waardoor lopen

en traplopen moeilijker gaan. Relatief laat onstaat een spierzwakte van de onder-

arm- en handspieren en van de nekspieren. Bij sommige patiënten kan spierpijn op-

treden. De spierzwakte gaat gepaard met een aanzienlijke vermindering van het

spiervolume, zodat lichaamscontouren en -houding duidelijk zichtbaar veranderen.

De uitbreiding in ernst en tempo van de krachtsvermindering in de verschillende

spieren en spiergroepen is wisselend; bijgevolg geldt dit ook voor de hinder en de

handicaps die men van de ziekte ondervindt. Slechts zelden en veelal na hun vijf-
tigste worden de mensen afhankelijk van hulp, rolstoelgebonden of bedlegerig. Dit
zou betekenen dat in principe praktisch alle FSHD-patiënten tientallen jaren kunnen

deelnemen aan het arbeidsproces. Empirisch onderzoek echter naar de consequenties

van de ziekte voor de arbeid en de arbeidsmogelijkheden is voor zover bekend nog

niet verricht.



3.

3.1

ONDERZOEKSOPZET EN VRAAGSTELLING

Belang van het onderzoek

De periode van eerste herkenning van de ziekte valt in het algemeen samen met de

periode van school- en beroepskeuze of de eerste werkervaringen. Een goede ad-

visering ten aanzien van de toekomstige loopbaan is dan ook van het grootste belang.

Niet alleen omdat door de betrokkenheid van bepaalde spiergroepen sommige beroe-

pen minder geschikt lijken, maar ook omdat soms de indruk bestaat dat over- dan

wel onderbelasting het ziekteproces ongunstig kunnen beïnvloeden (Padberg, 1982).

Het onderzoek heeft als doel de feitelijke werksituatie en loopbaan van mensen met

FSHD in kaart te brengen en meer of minder geschikte functiegroepen en eventuele

werkaanpassingen aan te geven. Deze informatie kan leiden tot een juiste beroeps-

keuze aan het begin van de loopbaan en eventueel in een later stadium tot noodza-

kelijke werkaanpassingen of een succesvolle herplaatsing in ander werk. Sociale

invaliditeit en WAO-intrede kunnen hiermee voorkomen of uitgesteld worden.

De resultaten van het onderzoek zijn derhalve van belang voor mensen met FSHD,

georganiseerd in de Yereniging Spierziekten Nederland (VSN), voor functionarissen

van de Gemeenschappelijke Medische Dienst (GMD) en het Algemeen Burgerlijk

Pensioenfonds (ABP), bedrijfsartsen en behandelend artsen.

Aangezien de functiebeperkingen van de ziekte ook bij andere neurologische aan-

doeningen (zoals andere langzaam progressieve vormen van spierdystrofie en spinale

spieratrofie) kunnen voorkomen, zijn de onderzoeksbevindingen omtrent de arbeids-

situatie tevens relevant voor de enkele duizenden mensen met deze ziekten in Ne-

derland.

Vraagstelling

volgende vragen worden in het onderzoek behandeld.

3.2

De



Hoe is de groep FSHD-patiënten samengesteld wat betreft de kenmerken die

van belang zijn voor arbeid, zoals leeftijd, arbeidsverleden en (beperkingen

in) vaardigheden?

Wat is (of als men niet meer werkt, wat was) de aard van het werk van deze

groep, welke aanpassingen zijn (waren) hierbij eventueel gerealiseerd en hoe

verhouden (verhielden) deze zich tot de aard van de handicap?

Wat is de mening van betrokkenen over hun werk en over eventuele proble-

men in relatie tot hun ziekte?

Zijn er problemen geweest bij sollicitaties en het vinden van werk?

Welke functiegroepen en eventuele aanpassingen lijken geschikt voor mensen

MEt FSHD?

3.3 Onderzoekspopulatie

De onderzoekspopulatie bestaat uit mensen, bij wie specialistisch neurologisch

onderzoek heeft aangetoond dat zij lijden aan FSHD. Dit onderzoek gebeurt voor-

namelijk in academische centra. De patiëntenpopulatie van de neurologische kliniek
van het Academisch Ziekenhuis Leiden (naar schatting ongeveer 140 personen) is

in eerste instantie benaderd. Volgens de vakgroep Neurologie vormen deze patiënten

een goede doorsnee van de FSHD-populatie in Nederland. Daarnaast is de academi-

sche centra van Groningen, Amsterdam, Utrecht en Maastricht gevraagd hun FSHD-
patiënten te benaderen. Tenslotte zijn via de Vereniging Spierziekten Nederland

(VSN), die het onderzoek bij haar leden heeft willen aanbevelen, FSHD-patiënten

benaderd. In verband met de privacy nam de procedure geruime tijd in beslag.

Omdat de vakgroep Neurologie tezelfdertijd een medisch wetenschappelijk onder-

zoek voorbereidde, waarbij de patiënten thuis bezocht zouden worden, werd bij
aanvang van het project een hoge respons verwacht om aan het onderzoek deel te

nemen.

De privacy werd gewaarborgd door de volgende procedure. De artsen van de ver-

schillende centra benaderden hun patiënten en de VSN benaderde haar FSHD-leden

met een brief waarin het onderzoek werd uitgelegd. Leeftijd, al of geen baan hebben

en bereidheid om aan het onderzoek mee te doen moesten op een antu/oordstrook



worden ingevuld; deze diende aan de artsen of de VSN te \ilorden teruggestuurd.

Alleen de antlvoordstroken van de mensen, ouder dan 16 jaar die aan het onder-

zoek wilden meedoen werden aan de onderzoekers doorgegeven. De leeftijdsgrens

van 16 jaar is aangehouden in verband met de te verwachten arbeidsdeelname.

ln totaal zijn op deze manier 205 mensen met FSHD benaderd. Deze205 mensen zijn

dus alle bij bovenstaande centra en bij de VSN bekende patiënten met FSHD; l5l
zegden in principe hun medewerking toe. De in het onderzoek gebruikte vragenlijst

is uiteindelijk na een éénmalig rappel door 138 mensen van l6 jaar en ouder gere-

tourneerd; deze 138 mensen vormen derhalve de onderzoekspopulatie. De hoogte van

de respons van 68% is bevredigend te noemen. In feite is de respons hoger, omdat

onder het patiëntenbestand van 205 mensen zich nog de patiënten van 16 jaar en

jonger bevinden. Daar het leeuwedeel van de bekende mensen met FSHD in Neder-

land aan het onderzoek meedoet vormt de representativiteit van de onderzoeksgroep

geen probleem.

3.4 Onderzoeksmethode

Het onderzoek is in hoofdzaak beschrijvend.

Gebruik is gemaakt van een schriftelijke, door de FSHD-patiënt in te vullen vra-
genlijst. Deze standaardvragenlijst is ook in eerdere projecten gebruikt en wordt

binnenkort gepubliceerd (Nijboer & \ilevers, 1990). In samenwerking met de artsen

Padberg en Brouwer van de vakgroep Neurologie is de vragenlijst op onderdelen

aangepast voor de onderhavige onderzoekspopulatie.

Conform de eerder beschreven vraagstelling is informatie verzameld over de vol-
gende onderwerpen:

- persoonskenmerken, u/aaronder opleidingsniveau, arbeidsverleden, ziektege-

schiedenis en eventuele problemen met het vinden van een baan;

- vaardigheden en beperkingen in het dagelijks leven;

- het huidige werk, de functievereisten en de eventuele werkaanpassingen;

- meningen over het werk.

In het onderdeel'meningen over het werk' wordt gevraagd naar ervaren problemen

ten aanzien van de werkvereisten en ten aanzien van andere werkaspecten, zoals

taakinhoud, werkomstandigheden en werksfeer.



Door op deze wijze werkvereisten en -omstandigheden in wisselwerking te zien met

de beperkingen van de werknemers met FSHD worden de handicaps in de arbeid

voor deze werknemers inzichtelijk. Daarnaast wordt hun waardering duidelijk voor

het werk. Deze evaluatie is belangrijk, want beperkingen hoeven niet altijd tot
problemen te leiden en ondanks bepaalde problemen kan men het immers zeer de

moeite waard vinden de betreffende baan te hebben. Onderstaand schema vat dit
nog eens samen.

Er zijn drie versies van de vragenlijst ontworpen.

- Een volledige vragenlijst is gemaakt voor mensen die ten tijde van het onder-

zoek een baan hadden of korter dan een jaar geleden opgehouden rvaren met

een betaalde baan.

- Yoor mensen die vroeger een betaalde baan hebben gehad en langer dan een

jaar geleden opgehouden waren met werken is er een vragenlijst met een sterk

ingekort hoofdstuk over het werk en meningen over het werk. Vanwege de on-
betrouwbaarheid van's mensen geheugen is afgezien van de eerder genoemde

nogal gedetailleerde vragen naar vereiste vaardigheden, beperkingen en even-

tuele problemen op het werk.

- Voor mensen zonder werkervaring is er een vragenlijst waarin vanzelfsprekend

geen vragen over het werk gesteld worden. Wel is er gevraagd naar eventuele

sollicitatiepogingen.

De vragenlijsten zijn verstuurd in de maanden juli tot en met september 1989; de

gegevensverzameling werd half oktober afgerond.
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4. RESULTATEN

4.1 Inleiding

In dit hoofdstuk worden de resultaten van het onderzoek gepresenteerd. De eerst-

volgende paragraaf vormt een kennismaking met de onderzoekspopulatie. Naast en-

kele algemene peÍsoonskenmerken wordt vooral aandacht besteed aan de huidige

klachten en beperkingen die uit de ziekte voortvloeien. Op basis van de symptomato-

logie worden de respondenten ingedeeld naar stadium van de ziekte en worden ande-

re klachten daaraan gerelateerd.

In paragraaf 4.3 vervolgens wordt ingegaan op het arbeidsverleden van de respon-

denten en hun ziekteverleden in relatie tot de arbeid.

In paragraaf 4.4 staat de arbeid centraal. Hierbij wordt een onderscheid gemaakt

tussen de respondenten die ten tijde van het onderzoek betaald werk hebben en de

respondenten die geen betaald werk (meer) hebben. Naast de aard van de functies
komen de eventuele problemen met de vereiste vaardigheden aan bod. De mening

en evaluatie van betrokkenen over een aantal belangrijke facetten van het werk

completeren vervolgens het beeld van de mogelijke arbeidshandicaps.

Tenslotte worden in het volgende hoofdstuk 5 de verschillende gepresenteerde ge-

gevens met elkaar in verband gebracht teneinde conclusies te kunnen formuleren

ten aanzien van de arbeidsmogelijkheden en -beperkingen van mensen met FSHD.

4.2 Enkele persoons- en ziektekenmerken

De leeftijds- en geslachtsverdeling van de gehele onderzoekspopulatie van 138 per-

sonen staat in figuur l. De gemiddelde leeftijd bij de mannen is 45 jaar en bij de

vrouwen 42 jaar.

Gehuwd of samenwonend is 68%; ongehuwd, gescheiden of weduwe/weduwnaar

is 32% van de populatie.



Fiquur 1 Leeftijds- en gestachtsverdeting van de onderzoekspoputatie in percentages

percentage

16- 21- 26- 3Í
20 25 30 3;

36- 11- 46- 51-
40 45 50 s5

leeftijd in jaren

56-
60

61-
E5

66- 71-
70 75

Bij FSHD als progressieve ziekte hangt de ernst van de aandoening samen met de

duur ervan. Figuur 2 geeft de ziekteduur weer die de respondenten hebben aange-

geven ten tijde van het onderzoek; l0 mensen hebben op deze vraag geen antwoord

gegeven.

De gemiddelde ziekteduur blijkt 26 jaar te zijn.



Fiquur 2 Het percentage respondenten onderverdeetd naar de
onderzoek

Percentage n.128

ziekteduur ten tiide van het

N, reepondenten

(5 6-10 11-15 16-20 21-25 26-30 31-35 36-40 41-45 >45

ziekteduur in jaren

Omdat echter het ziektebeloop zo wisselend is, is de ziekteduur alleen niet bepa-

lend voor de ernst van de aandoening.

In hoofdstuk 2 is het ziektebeloop beschreven; voor onderhavig onderzoek worden

hierin 3 stadia onderscheiden. Op basis van de in de vragenlijst aangegeven beper-

kingen zijn de respondenten in een stadium ingedeeld aan de hand van de volgende

criteria.

Stadium l
Het eerste stadium van de ziekte wordt gekenmerkt door een spierzwakte van de ge-

laatspieren en de schoudermusculatuur. Beperkingen voortvloeiend uit een zwakte

van de gelaatspieren zijn echter niet in de vragenlijst opgenomen. Lijdend aan

stadium I van de ziekte worden dan ook die respondenten beschouwd die geen enke-

le beperking hebben aangegeven, dan wel alleen beperkingen in reiken of grove

armbewegingen.
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Stadium 2

Alle respondenten die niet behoren tot stadium I of 3, vallen in ziektestadium 2;

een stadium dat gekenmerkt wordt door mobiliteitsproblemen door zwakte van de

bekkengordel en beenspieren, terwijl er nog geen sprake is van een zwakte van de

onderarm- en handspieren.

Stadium 3

Pas in een relatief laat stadium van de ziekte breidt de spierzwakte zich uit naar

de onderarm- en handspieren. Om deze reden worden alle respondenten die beper-
kingen in fijne hand- en polsbewegingen gemeld hebben, ingedeeld in stadium 3.

Bij 2l respondenten verkeert de ziekte in stadium l, bij 65 in stadium 2enbij 52

in stadium 3 (zie figuur 3).

Fiqtrur 3 Het percentage respondenten naar stadirm van de ziekte; voor stadiumriteria zie
tekst

percentage n.138
a, t l'--

N ysspsn!enten45

40

35

30

25

20

15

10

o
stadium 1 stadium 2

etadium van de ziekte
stadium 3

l0



De ziekteduur van de respondenten in de drie stadia van de ziekte is weergegeven

in figuur 4. In ziektestadium I gaat het om kleine aantallen, zodat voor de dui-
delijkheid de absolute getallen in de kolommen zijn §/eergegeven. Men kan zien dat

de progressie wisselend is, want ook bij een relatief kortere ziekteduur verkeren

er al enkele respondenten in ziektestadium 3. Toch is er volgens verwachting wel

een verband tussen ziekteduur en ziektestadium. Naarmate de ziekteduur langer is,

verkeren er meer respondenten in ziektestadium 3.

FiEuur 4 Het percentage respondenten naar ziektedr.rur en stadirm van de ziekte; voor
stadiLmriteria zie tekst. In stadiu I gaat het on kteine aantatten,- daarqn
zijn de absotute aantatlen in de kol.cnnpn r.eergegeven

10-20 21-30 31-40
ziekteduur in jaren (onbekend: 1O resp.)

Met welke vaardigheden men moeite heeft in de drie ziektestadia laat tabel I zien.

Voor stadium I zijn tussen haakjes de absolute aantallen weergegeven. Yolgens ver-
wachting is het percentage respondenten met mobiliteitsproblemen in stadium 3 gro-

ter dan in stadium 2; het stadium, waarin de mobiliteitsproblemen beginnen. Merk-
waardigerwijs geldt dit niet voor hardlopen. Ook met reiken en tillen rechts worden

door respondenten in stadium 2 vaker problemen gesignaleerd dan door respondenten

in stadium 3. Noch in stadium 2 noch in stadium 3 zijn er klachten die in 100% van

de gevallen genoemd worden, hetgeen weer een uiting is van het wisselend progres-

sieve beloop van de ziekte.
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Tabel 1 Het percentage resporÉenten dat moeite heeft mt verschittende tichanntijke
vaardigheden in de 3 stadia van de ziekte (in stadium 1 gaat het cxn kteine
aantatten; daarom zijn de absotute aantatten tussen haakjes ueergegeven)

meite met:
stadim I

1n=21 )
staditm 2

(n=ó5 )
staditm 3 staditm 4
(n=52) (n=138)

lrergens npeite me

fijne beregingen van
hand/pots tinks
fijne belegingen van
hand/pots rechts
grove beregingen van
arm/schor.der I inks

grove beregiÍlgen van
arm/schouder rechts

bercgen hoofd/nek

reiken/boven het hoofd
pakken links
reiken/boven het hoofd
pakken rechts

rechtop zitten
staan

topen

hardtopen

traptopen

bukken/reer opkmn
in stoet gaan zittef/
rèer opstaan

besaren van evenricht

hurken

titten tinks
titten rechts

61 ,9 (13)

4,8 ( 1)

23,8 ( 5)

'l:' < 7'

64,6

&16

32,3

81 ,5

89,2

24,6

40,0

ft13
812
54,4

69,2

61 ,5

52,3

67,7

78,5

8rt

80,8

73,1

É,0

B11

Y16

$15

&16

42,3

61 ,5

15,0

82,7

78,8

71 ,2

Éro
63,5

71 ,2
&rT
Br8

9,4

to,4

27,5

59,4

ó0,1

28,3

74,6

DrO

27,5

42,0

62,3

71 ,7
65,2

59,4

57,2

48,6

58,7

srl
8r8

Pijnklachten lvorden door 330ó van de respondenten aangegeven, maar nauwelijks
door respondenten in stadium l. In een later stadium van de ziekte heeft men vaker

last van pijnklachten.

63 Procent van de respondenten geeft aan hinder van hun ziekte te hebben bij het

dagelijks huishoudelijk werk; bij het overgrote deel van hen (95%) verkeert de ziekte

in stadium 2 en 3.

De overige beperkingen waarnaar gevraagd is, zijn opgenomen in bijlage l. Het is

opvallend dat er meer klachten aangegeven worden bij het voortschrijden van de

ziekte. Het stijgen van de leeftijd zal hier \ilaarschijnlijk ook een rol bij spelen.
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In het algemeen komen nogal wat klachten naar voren. In hoeverre dit samenhangt

met het hebben van FSHD is echter niet te zeggen, omdat een referentiepopulatie

ontbreekt. Ten aanzien van enkele vragen over psychische klachten van de respon-

denten (gejaagd, nerveus, gespannen, moedeloos, oververmoeid) bestaat er wel een

referentiebestand van werknemers. Dit referentiebestand komt aan de orde in para-

graaf 4.4.3 en in bijlage 2. Met betrekking tot deze vragen blijkt nu juist dat in de

groep van 6l werknemers onder de respondenten een lager percentage klachten aan-

geeft dan in het referentiebestand van werknemers. Oververmoeidheidsklachten

daarentegen worden vaker door de respondenten aangegeven dan het geval is in het

referentiebestand.

Mensen met FSHD lopen geen verhoogd risico voor het krijgen van andere ziekten

(Padberg, 1982). Andere medische klachten dan de spierzwakte zijn dan ook aspeci-

fiek.
Andere medische klachten worden door 28% van de respondenten aangegeven. Het

meest genoemd zijn:

- rugklachten (7 maal genoemd)

- vermoeidheid (5 maal genoemd)

- hoge bloeddruk (5 maal genoemd)

- psychische problemen (4 maal genoemd)

- allergie (4 maal genoemd)

- bronchitis (2 maal genoemd)

- gewrichtsklachten (2 maal genoemd).

Rugklachten en vermoeidheid zijn overigens verschijnselen die heel wel bij FSHD

kunnen voorkomen.

28 Procent van alle respondenten gebruikt vrijwel dagelijks hulpmiddelen, zoals

een loopkruk en dergelijke, vanzelfsprekend met name de respondenten in stadium

3 van de ziekte (36%).

Vrijwel dagelijks afhankelijk van de hulp en zorg van andere personen is 3l% van

de onderzoeksgroep. Vanzelfsprekend is er ook hier weer een verband met het sta-

dium van de ziekte: 44 procent van de mensen in stadium 3 is afhankelijk van hulp

en vrijwel niemand in stadium l.
De hulp wordt met name door de partner (door 670ó genoemd) en door anderen bui-
ten de familie (door 49% genoemd) gegeven.
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Naast deze wat afstandelijke bespreking van de beperkingen van mensen met FSHD,

moet gewezen worden op het belangrijke aspect van de emotionele beleving van het

hebben van de ziekte. Yerscheidene respondenten hebben in soms uitgebreide kant-
tekeningen hierop gewezen. Schaamtegevoel wordt genoemd als andere mensen de

lichamelijke afwijkingen beginnen te zien. Oudere respondenten geven de pijn aan,

wanneer zij meemaken dat hun kind of familieleden hetzelfde lot ondergaan als zij-
zelf. Anderzijds geven sommigen blijk van hun voldoening als het ondanks hun ziek-
te allemaal toch goed blijkt te kunnen g,aan met hun gezin en het werk.

4.3 Ziekteverleden en arbeidsverleden

De leeftijdsperioden waarin de eerste klachten van FSHD optraden staan in figuur
5. Yan l0 mensen is dit gegeven onbekend.

Figuur 5 Verdeting in percentages van de respondenten naar de verschittende teeftijds-
perioden raarin de FSHD-ktachten voor het eerst zijn opgetreden

percentage n.128

N yqspsn{6nt96
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leeftijd in jaren ten tijde le klachten
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Bij de meerderheid (65%) beginnen de klachten in of na het l6de jaar. In die periode

van het ontstaan van de klachten blijkt 44% nog op school te zitten; een even groot

percentage blijkt reeds een betaalde baan te hebben.

Het beroep dat men toen had staat vermeld in tabel 2 kolom A. De eerste functie
van de mensen die voor het eerst zíjn gaan werken nadat de eerste verschijnselen

van de ziekte duidelijk zijn geworden, staat in tabel 2 kolom B.

Tabel 2 Het aantal respoÍ'deÍrten naar aard van de functie die zii reeds bekteedden toen
de ziekte zich openbaarde (kotm A)
Het s6nt6t respondenten bij rie è ziekte zich operÈaarde vóór hur eerste
lerkervaring naar aard van hun eerste ftnctie (kotcrn B)

66ntAt resPoÍrdenten
A (n=56) B (n=70)

vakspeciatist (technisch of sociaat) op t{) of H8O niveau
raaronder verpt eegkundi gen

teidi rugevende f unct i onar i s
adninístrati eve f uncties
rinkel.bediende
dienstvertening: kok, huisberaarder, huishoudster e.d.
beroepen in tand- en tuinbour
banketbakker
geschoo I d/geoef end i ndrst ri e- arbei der
magazi jnbediende
titncrman, bouuvakker, grondrerker
chauffeur
orÈekend

De categorie vakspecialisten op \il.o.- of h.b.o.-niveau betreft in het algemeen

lichamelijk minder belastende beroepen. Vandaar dat in deze categorie het licha-

melijk zwaÍe beroep van verpleegkundige apart is onderscheiden. Uit tabel2 wordt

duidelijk dat een lichamelijk belastende functie aan het begin van de loopbaan bij
de onderzoekspopulatie geen zeldzaamheid is. Zeker geldt dit voor de groep die reeds

aan het werk was, toen de ziekte zich voor het eerst openbaarde. De respondenten

die zijn gaan werken nadat de eerste ziekteverschijnselen duidelijk zijn geworden,

zijn over het algemeen wat ouder en zijn meer terechtgekomen in lichamelijk lich-
tere administratieve functies.

Figuur 6 laat iets van de verdere loopbaan zien.
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Figuur ó Het percentage respondenten naar het aantal functies c.q. bedrijven naar nrn
heeft geHerkt

percentage n.126

234
aantal functies/bedrijven

Een kleine 20oh van de mensen heeft slechts in één bedrijf of functie gewerkt. 32

Procent heeft in twee functies en 22% heeft in drie functies gewerkt. Ook van be-

drijf is men niet zelden veranderd. Van de 126 respondenten met een arbeidsver-

leden is 23% ooit werkloos geweest. Daarnaast kan vermeld worden dat l4 Mensen

(10%) in de Sociale \ilerkvoorziening hebben gewerkt.

Uit deze cijfers blijkt dat het hebben van FSHD geen belemmering hoeft te beteke-
nen om weer aan een nieuwe baan te komen.

Het is echter ook mogelijk dat men juist vanwege FSHD-klachten van baan moet

veranderen. 2l Mensen (150ó) zijn van baan veranderd speciaal vanwege hun klach-

ten, sommigen zelfs meermalen. l0 Respondenten hebben hierbij problemen onder-
vonden.

Overigens melden 26 mensen ( 190ó) meer in het algemeen toch problemen te hebben

ondervonden met het vinden van een baan. De meeste problemen vallen in de vier
volgende categorieën:
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men heeft last van een negatieve beeldvorming rond gehandicapten: de werk-
gever verwacht een lage produktiviteit of een hoog ziekteverzuim, of men heeft

liever jongeren;

men is herhaalde malen niet door de medische keuring gekomen (aanstellings-

keuring en ABP-keuring);

men is de mening toegedaan dat er weinig alternatieve banen beschikbaar zijn;

men geeft aan dat de lichamelijke klachten uiteindelijk toch te veel hinder

blijken te geven.

Yan wie of van welke instantie heeft men nu bij deze problemen hulp gehad? Huis-

arts, specialist, GMD en GAK worden weinig genoemd (3 maal of minder). Een re-

validatiecentrum wordt 6 maal genoemd.In de werksituatie blijkt de BGD zich het

meest met de problemen te hebben bezig gehouden (l I maal genoemd). De huidige

chef wordt 4 keer, de afdeling personeelszaken wordt I maal genoemd.

Ziekteverzuim hangt samen met medische en uiteenlopende psychosociale factoren.

Ook de spierklachten kunnen hier zeker aanleiding toe geven. Aan de respondenten

is derhalve gevraagd of zij konden aangeven wat de langste verzuimduur is geweest

in verband met hun spierziekte.
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Fisuur 7 Het percentage respondenten onderverdeetd naar de langste verzuirduur, die men
heeft aangegeven in verbard ínet FSHD

percentage n.138
45

N respondenten40

35

30

25
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15

10

o
niets ingevuld 0-2 mnd 3-6 mnd 7-9 mnd

langste verzuimduur in maanden

>9 mnd

Hoewel veel mensen op de betreffende vraag geen antwoord hebben kunnen geven,

is er toch een soort tweedeling te constateren (zie figuur 7). De grootste groep

39,7Vo geeft aan in verband met de spierdystrofie tot op heden niet of slechts kort-
durend verzuimd te hebben. l5 Procent geeft aan langer dan 7 maanden verzuimd

te hebben. Overigens werkte ongeveer de helft van deze laatste groep ten tijde van

het onderzoek niet meer.

6 Respondenten melden ten tijde van het onderzoek een ziektewet-uitkering te heb-

ben (van wie 5 in verband met FSHD). 55 Respondenten (400ó) genieten een AAW/
WAO-uitkering; 38 (2'1o/o) hebben een arbeidsongeschiktheidspercentage van 80-

100%.
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4.4 Arbeidssituatie

4.4.1 Inleiding

In de periode van het onderzoek hadden 6 I respondenten een betaalde baan of \ilaren

korter dan een jaar geleden opgehouden met werken; 65 respondenten lvaren langer

dan een jaar geleden opgehouden met betaalde arbeid en l2 respondenten hadden

nog nooit betaalde arbeid verricht. Deze 3 groepen verschillen in een aantal per-

soons- en ziektekenmerken die in het voorgaande de revue gepasseerd zijn. Op deze

verschillen wordt nu eerst kort ingegaan, alvorens de arbeidssituatie van de 2

eerstgenoemde groepen en de arbeidsperspectieven van de laatstgenoemde groep be-

sproken worden.

De gemiddelde leeftijd van de groep respondenten met een betaalde baan is 38 jaar,

de gemiddelde leeftijd van degenen die opgehouden zijn met werken is 50 jaar en

die van degenen zonder werkervaring 37 jaar. Deze laatste groep valt uiteen in een

aantal respondenten rond de 2l en rond de 58 jaar. In de werkende groep zijn meer

mannen (63%) dan vrouwen; in de niet (meer) werkende groep is de verhouding pre-

cies omgekeerd.

Gezien het voorgaande is het te verwachten dat de drie groepen zullen verschillen

in ziekteduur (zie figuur 8). In verband met het geringe aantal mensen dat nooit

gewerkt heeft, zijn de absolute aantallen in de kolommen vermeld.
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Fiquur 8 Het percentage respondenten naar ziekteduurcategorie en rerksituatie. In verband
met het kteine aantal respondenten dat nooit geHerkt heeft, zijn de abaotute
aantatten in de kotomnen vermtd

percentage

11-20 21-30 31-40
ziekteduur in jaren

De werkende groep heeft de ziekte gemiddeld 20 jaar, de niet meer werkende groep

gemiddeld 32 jaar;de jonge respondenten zonder werkervaring hebben de ziekte ge-

middeld 8 jaar en de oudere respondenten zonder werkervaring gemiddeld 40 jaar.

Hiermee in overeenstemming is de indeling in de drie ziektestadia (zie figuur 9).
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percentage

Figuur 9 Het percentage respondenten naar stadiun van de ziekte en rerksituatie; voor
stadirmcriteria zie figuur 3. In verband rrret het kteine aantal respondenten dat
nooit gererkt heeft, zijn de absotute aantatten in de kotonnren verretd

stadium 1 stadium 2
stadium van de ziekte

stadium 3
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In de werkende groep is l6% afhankelijk

in de niet meer werkende groep is 41,5%

hulpmiddelen.

van hulp en gebruikt 20% hulpmiddelen,

afhankelijk van hulp en gebruikt 38,50ó

4.4.2 Arbeid van respondenten met een betaalde baan

Van deze 6l respondenten hebben er l0 een gedeeltelijke en 4 een volledige \YAO-

uitkering (samen 23o/o).3 Respondenten hebben een ziektewetuitkering om redenen

die verband houden met de ziekte.

De functies van deze mensen, onderscheiden naar stadium van de ziekte en oplei-
dingsniveau staan in tabel 3. Opleidingsniveau I wil zeggen alleen lager onderwijs
of lager beroepsonderwijs; niveau 2 betekent middelbaar beroepsonderwijs of voort-
gezet algemeen onderwijs en niveau 3 is hoger beroepsonderwijs of wetenschappelijk

onderwijs.
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Tabet 3 Functies van de respondenten onderscheiden naar stadim van de ziekte en op-
teidingsniveau (n=ó1). De mt een asterisk (*) gerprkte functies hebben een
aanpassing

stadiun 1 stsdilrll 2 stadiurn 3

opteidingsniveau - onderrijzer - zetfstandig be- - bedrijfsteider
orÈekend - adninistratief drijfshoofd - verpl,eegkundige

magazijnbediende - boekhouder -elektronica-[pn-
- secretaresse teur
- t)Diste
- doktersassisten-

te
- onderhotdselek-

tri cien
- chauffeur

opteidingsniveauÍ - tirmermen 'verpteegkurdige 'etektronica-mon-
- bedrijfsleider - assistent ac- teur
- beroepsmititair corntanti - middetbare bank-
- chauffeur - rinkelbedien- elptoyé

der(2x) - tasser
- boer - zetfstandig be-
- krckersknecht drijfshoofd
- controteurt - assistent boek-
- zetÍstandig be- hor.der*

dri j fshoofd
- bode
- magazijn-

knecht(2x)
- stoÍfeerder
- orÈekend

opteidingsniveau2 - qpiste - zetfstandigbe- -boekhouder(2x)
- maatschappetijk drijfshoofd - bedrijfsteider

rerker -vonningsteideri -secretaresse(2x)
- onbekend - adninistratief

magazi jrÈediende
- verfspriter
- ziekenverzorg-

ster
- assistent 8c-

countant
- secretaresse
- verpteegkundige
- meet- en rege[-

technicusi

opteidingsniveau 3 - hoofd afdel.ing - juridisch advi-
research seur*

- economisch advi- - hogere rerktuig-
seur bourkundigeö

- fysiotherapeut - hogere bankem'
- directeur bv ptoyé
- hoofdarötenaar - medisch maat-

schappetijk rer'
kerr
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Slechts 9 functies (15%) zijn in verband met de ziekte aangepast aan de werknemer.

Deze aanpassingen zijn:

- aanpassing van \ilerktijden (5 maal genoemd)

- aanpassing van takenpakket (5 maal genoemd)

- aanschaf van hulpmiddelen (4 maal genoemd)

- aanpassing van meubilair (3 maal genoemd)

- vermindering van tempo (3 maal genoemd)

- aanpÍxrsing van machine/gereedschap (l maal genoemd).

De aanpassingen zijn dus met name van niet-materiële aard: werktijden, taken en

tempo. Ongeacht het scholingsniveau blijken in stadium 2 en 3 van de ziekte aan-
passingen noodzakelijk, zoals tabel 6 laat zien.

Het aanpassen van het werk heeft bij 4 mensen problemen opgeleverd. Twee res-

pondenten vermelden het niet beschikbaar zijn van de juiste aanpassingen. Eén res-

pondent noemt 'de eindeloze procedures' bij de GMD en een andere respondent

noemt financiële problemen in verband met de noodzakelijke omscholing.

Voor 7 mensen is omscholing voor het huidige werk noodzakelijk geweest.

In weerwil van de zojuist genoemde aanpassingen in werktijden en tempo werkt

toch een meerderheid (64%) de volle of zelfs meer dan de volle werktijd (zie figuur
l0).
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FiEuur 10 Het percentage respondenten dat uerkt en dat niet meer Herkt, verdeetd naar
aantal gererkte uren per reek

percentage

21-37 38-40
aantal gewerkte uren per week

40-70

In de enquëte is gevraagd naar de vaardigheden, die in het werk vereist zijn. Hierbij
is een onderscheid gemaakt in zintuiglijke, cognitieve en lichamelijke vaardigheden.

Wanneer een vaardigheid in een functie vereist \tras, moest de respondent aangeven

of hij/zij er moeite mee had.

Met name relevant zijn hier de lichamelijke vaardigheden, die in tabel 4 belicht

worden. In de tabel wordt voor elke vaardigheid eerst het aantal respondenten ge-

noemd, voor wie de vaardigheid vereist is en vervolgens het percentage van hen

dat moeite heeft met die vaardigheid.
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Tabet 4 Het percèntage respondenten dat moeite heeft met verschittende ticharnetijke
vaardighedenvereisten op het rerk, in rangorde van het percentage 'moeite Ínetl

aantal resp. % resp. dat aantal resp. 7 resp. dat
voor rie [Eeitè heeft voor rie moeite heeft
vaardigheid met vaardig- vaardigheid met vaardig-

vaardigheid vereist is heid vaardigheid vereist is heid

I rct [i. arm 14 coiirdineren
boven schou- beregingen 36 33,3
derhoogte 15 op de knieèin
dirgen vast- zitten 19 31,6
houden/in po- 1ó rorp gedraaid
sitie houden 22 68,2 houden 23 30,4

2 nct re. arm 17 mt ti. hand/
boven schou- arm dingen
derhoogte vasthouden/in
dingen vast- positie ho.r-
hoden/in po- den (bovenarm
sitie horden 24 6,7 in rust) 30 30,0

3 titten ti. 33 48,5 18 ti. arm/schou-
4 topen 40 45,0 der beregen 37 29,7
5 rrct gestrekte 19 re. arm/schou-

ti. arm bene- der beregen 41 29,3
den schouder- 20 rechtop staan 33 27,3
hoogte dingen 2l ti. voet/been
vasthouden/in beregen 30 26,7
positie houden 21 42,9 22 hoofd gebogen/

6 kracht zetten opzij hotrden 38 26,3
hand/vingers 23 kracht zetten
ti. 30 40,0 voet/been re. 19 26,3

7 hurken 24 37,5 24 kruipen 12 25,0
8 ktirnen 16 37,5 25 re. voet/been
9 titten re. 35 37,1 beregen 30 20,0

10 kracht zetten 26 gebogen zitten 30 20,0
voet/been ti. 19 3ó,8 27 rechtop zitten 46 19,6

11 kracht zetten 2E mt re. hand/
hand/vingers arm dingen
re. 51 35,5 vasthor.rden/in

12 nct gestrekte positie houden
re. arm bene- (bovenarm in
den schouder- rust) 33 18,2
hoogte dingen ?9 re. hatdtvingers
vasthouden/in beregen 44 13,6
positie houden 23 34,8 30 ti. harÉ/vingers

13 gebogeï staan 29 34,5 beregen 13 9,3

Gezien de soms kleine aantallen is in de tabel geen onderscheid gemaakt tussen

respondenten in de drie stadia van de ziekte. Wel is bij nadere analyse gebleken

dat het relatief geringe aantal respondenten in stadium I - de aantallen variëren

van 2 tot 7 - vrijwel nooit problemen met deze vaardigheidseisen signaleert. De in

de tabel gepresenteerde percentages lijken derhalve het aantal respondenten in

stadium 2 en 3, dat problemen signaleert, nog te onderschatten.
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Zoals in verband met het ziektebeeld te verwachten is, worden ook op het lverk door

de meeste mensen problemen gemeld ten aanzien van het reiken boven schou-

derhoogte. Enige systematiek is te ontdekken in de volgorde van betrokkenheid van

bepaalde spiergroepen of van kracht- versus bewegingsproblemen. Zo worden

problemen van hand- en polsspieren relatief weinig genoemd. Problemen met kracht

zetten worden vaker genoemd dan bewegingsproblemen van dezelfde spiergroepen.

Ook is opmerkelijk dat wanneer problemen links en rechts onderscheiden worden,

de linkerkant steeds voor meer respondenten problemen geeft dan de rechterkant.

De percentages zijn over het algemeen wat lager dan die uit tabel 5 ten aanzien van

de overeenkomstige vaardigheden in het dagelijks leven van alle respondenten. Dit
zal verband houden met het feit dat de groep werkenden jonger is dan de totale

populatie en de ziekte in een minder ver gevorderd stadium is (zie ook § 4.4.1).

Desgevraagd geeft de helft van de respondenten aan in geval van calamiteiten moei-

lijker te kunnen wegkomen, dan de collega's.

4.4.3 Mening over de arbeid van respondenten met een betaalde baan

Zoals in de vorige paragraaf is aangegeven, zijn het op het werk met name licha-

melijke vaardigheden-vereisten, die mensen met FSHD moeilijk vallen. Dit zegt nog

weinig over hoe hun het werk bevalt. Ondanks bepaalde problemen kan men het de

moeite waard vinden deze baan te hebben. Want hierbij zijn tevens aspecten van

belang als taakinhoud, werkomstandigheden en werksfeer. Teneinde hier een indruk
van te krijgen is gevraagd naar meningen over het werk, die op deze onderwerpen

betrekking hebben. Deze onderwerpen zijn met een aantal trefwoorden u/eergegeven

in tabel 5. Per onderwerp zijn 4 à 5 vragen gesteld, die elk een mogelijk probleem

Íumgeven. Per onderwerp is nu het gemiddeld percentage respondenten berekend dat

in deze vragen problemen heeft aangegeven.

Het meest duidelijk komt in tabel 5 naar voren, dat men het werk inspannend vindt.

37,7 Procent vindt het werk lichamelijk erg inspannend en 63,9 procent vindt het

werk geestelijk erg inspannend.
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Tabet 5 Percentage respondenten dat probtelrcn signateert ten aanzien van de verschit-
lende verkaspecten

Z respondenten
rct probtemen

1. Taakióor.d

2. lnspaming

3. llerkmtandishdden

CrSang met anderen

9erkorgani sat i e
Voorzieningen

Arbei dsvoorraarden

- scholing/ervaring
- regetbi nding/zet fstandi gheid
- moei t i jkheidsgraad/verantrcordet i jkheid
- boeiend/zinvot/ptezi eri g
- prestaties
- tichametijk
- geestetijk
- tijdsdruk/terpo
- ktimaat
- tri I t ingen/taraai/verl ichting
- gassen/danp/stof/wi I
- cottegars
- directe teiding
- rerkoverteg/duidet i jkheid
- kantine/sanitair
_- begeteiding PZ-BGD
- rerktijden
- betoning/raardering
- vooruitzichten

4.

5.
6.

7.

10,7
7r0
9r8
616
910

37,7
63,9
25,1
14,8
5,0
8,5
611
7r8

13,1
7,6
918
9,0

't6,4
14,0

Klachten over tijdsdruk en tempo heeft 25% van de respondenten. Klachten over

beloning en waardering zijn er in l6% van de gevallen. Klachten over het klimaat,

de vooruitzichten op het werk en de werkorganisatie schommelen rond de l4%.

In relatie tot de ziekte lijkt vooral het aanzienlijke aantal respondenten dat pro-

blemen aangeeft op het inspanningsgebied het signaleren waard. Hieraan kan toege-

voegd u/orden dat enkele respondenten op eigen initiatief hebben aangegeven dat

men 's avonds erg moe en prikkelbaar is en dat het zoveel tijd kost om \ileer te

herstellen en uit te rusten; evenzo neemt het's ochtends tijd om u/eer op gang te

komen.

Een groot deel van deze probleemvragen is eveneens gebruikt in eerder onderzoek

onder werknemers, dat door het NIPG/TNO is verricht (Dijkstra e.a., 1986). Het

betreft doorsnee werknemers zonder speciale handicaps. Hierdoor is er een referen-

tiebestand beschikbaar van ongeveer 4000 werknemers in de produktiesector en on-
geveer 2000 in de niet-produktiesektor. De mogelijkheid bestaat nu het signaleren

van problemen op het werk door de werknemers met FSHD te vergelijken met de

probleemsignalering in het referentiebestand. Deze vergelijking staat in bijlage 2.

27



Vele factoren zoals leeftijd, functieniveau en branche, waarmee in de vergelijking
geen rekening kan worden gehouden, zijn van invloed op deze probleemsignalering.

Yandaar dat men de vergelijking niet te strikt mag interpreteren.

Alleen wat betreft de geestelijke inspanning scoort de groep werknemers met FSHD

hoger dan het referentiebestand. Wat betreft lichamelijke inspanning, scholing/er-
varing en tijdsdruk/tempo ligt het percentage dat problemen signaleert ongeveer

gelijk. Yoor de overige gebieden ligt de probleemsignalering op een aanzienlijk lager

niveau. Hieruit zou men, met inachtneming van bovengenoemde reserve, de conclu-

sie kunnen trekken dat de respondenten in dit onderzoek meer over hun werk te
spreken zijn dan de gemiddelde werknemer in het referentiebestand. Tevens is het

opmerkelijk dat de respondenten met FSHD ten aanzien van de lichamelijke inspan-

ning niet duidelijk hoger scoren dan de werknemers in het referentiebestand.

Apart vermeldenswaard zijn enkele vragen over de gevolgen van het gehandicapt

zijn. In antwoord op de vraag of men in verband met de handicap minder of juist

meer denkt te presteren dan de collega's, zegt I l% minder, maar l5% zegt juist meer

te presteren dan de collega's. Van de respondenten zegt 5% dat de collega's en de

chef wel eens negatieve opmerkingen maken over de handicap. Eveneens 5% vindt

dat de collega's te weinig rekening houden met de handicap; 3% vindt dat de chef

er onvoldoende rekening mee houdt.

Hinder bij het woon-werk-verkeer in verband met de handicap ondervindt 20% van

de respondenten.

Bij een globale beoordeling van het werk vindt 64% desgevraagd dat hij/zij'al met

al wel goed zit met het werk',21% vindt dtthij/zij 'al met al wel redelijk zit'en
6% vindt dat hij/zij'matig tot slecht zit met het werk'; geen mening heeft 8%.

Laatst verrichte arbeid van respondenten die niet meer werken

65 Respondenten zijn langer dan een jaar geleden opgehouden met werken. 57 Pro-

cent heeft een AAW/\YAO-uitkering.
De leeftijd waarop zij opgehouden zijn met werken staat in figuur I l. Van 3 res-

pondenten is dit gegeven onbekend. De spreiding in leeftijd is groot en er is een

4.4.4
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duidelijk verschil tussen mannen en vrouwen. De gemiddelde leeftijd voor de man-

nen is 46 jaar en voor de vrouwen 3l jaar.

Figuur 11 Het percentage respondenten verdeeld naar de Leeftijd raarop zij opgehouden zijn
met Herken, onderscheiden naar gestacht

percentage

30

26-35 36-45 46-55
leeftiid in jaren bij laatete werkdag

56-65

De ziekteduur op dat moment staat in figuur 12. Gemiddeld was de ziekteduur voor

mannen en vrouwen respectievelijk 28 en l5 jaar op het moment dat men ophield

met werken.

Zoals in paragraaf 3.4 is opgemerkt is bij deze groep respondenten niet gedetail-

leerd gevraagd naar de vereiste vaardigheden, beperkingen en eventuele proble-

men op het werk. Wel is gevraagd naar enkele belangrijke aspecten van het vroe-

gere werk die verband houden met de handicap.
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FiEuur 12 Het percentage respondenten verdeetd naar de ziekteduur op het monËnt dat zij
opgehotden zijn met rerken, onderscheiden naar gestacht

percentage
50
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35

30

25

20

15

10

5

o <1O 11-20 21-30 g1-4O »4O

ziekteduur in jaren bij laatste werkdag

De naar opleidingsniveau onderscheiden functies staan in tabel 6. Er kan geen

onderscheid gemaakt worden naar het stadium van de ziekte tijdens het laatste

werkjaar, daar dit gegeven niet te achterhalen is.

30



Iabet ó Functies in het laatste rerkjaar van de respondenten onderscheiden naar optei-
dingsniveau (n=ó5). Functies rnet een asterisk (r) hebben een aanpassing

opteidingsniveau
oÍÈekerd

- haardermonteur
- assistent boekhorder
- docent

- huishoudster (2x)
- di rectiesecretaresse
- stukadoor

opteidingsniveau I bej aardenhet pster
zet fst. btoemen/ptantenkr.eker
mtsetaar
produkti el,eider ui tvoererde kunst
kleuteronderui jzeres
bourvakt irmerman
optisch gtasstijperr
buschauffeur
poírstypi ste
brandreerman*
verpt eegkundi ge
plantsoenarbeider
secretaresse
I ader/ [ osser
kokshutp
Éi jpfi tter

- rinketbediende
- rerkster (3x)
- irpakker/eti ketteerder
- huishoudster (2x)
- verzekeringserptoyé
- aflÈtensar/arbeider
- porpbediende
- secretaresse*
- controteur etektr. techn.
- adn. rnagazijn bediende
- stoffeerder
- [andarbeider*
- tandarbeider
- buffetbediende
- tasser
- orËekend (3x)

opteidingsniveau 2 - kraamverzorgster
- §ècretaresse (4x)
- handelsvertegeruoordi ger*
- assistent boekhouder
- ird.rstrie arbeider
- rinkelbediende*

- rinketbediende
- bankenptoyé
- adn. fLhctie
- controteur
- machinereparateur
- hogere bankerpLoyé

opteidingsniveau 3 - docent ruziek
- docentr

andisch anatist

Slechts 7 functies (l l%) hadden een aanpassing; deze bestonden uit:

- verandering van \ilerktijden (5 maal genoemd)

- vermindering van tempo (4 maal genoemd)

- verandering van takenpakket (3 maal genoemd)

- aanschaf van hulpmiddelen (l maal genoemd)

- aanpÍssing van meubilair (l maal genoemd)

- aanpassing van machines/gereedschap (l maal genoemd).

Voor 2 respondenten is omscholing noodzakelijk geweest.

Ook bij de hoger geschoolde beroepen met een in het algemeen minder zware li-
chamelijke belasting blijken aanpassingen soms noodzakelijk. Ondanks dat de meest

voorkomende aanpassing die in werktijden is, werkte 70 procent de volle of zelfs

meer dan de volle \ilerktijd (zie figuur l0).
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4.4.5 Mening over de vroegere arbeid van respondenten die niet meer werken

Het vroegere werk heeft 48% lichamelijk erg inspannend gevonden: 32Vo vond het

werk geestelijk erg inspannend. In antwoord op de vraag of men in verband met de

handicap minder of juist meer denkt gepresteerd te hebben, zegt l4cyo minder en 6%

meer gepresteerd te hebben dan collega's.

Yolgens l5% van de respondenten maakten de collega's wel eens negatieve opmer-

kingen over de ziekte en volgens 5% deed de chef dit wel eens. Yolgens 2l% hielden

de collega's en de chef te weinig rekening met de handicap.

Hinder bij het woon-werk-verkeer in verband met de handicap heeft l4% van de

respondenten ondervonden.

4.4.6 Arbeidsperspectieven van de respondenten zonder werkervaring

3 Respondenten hebben een AA\ry/\YAO-uitkering.

7 Van de 12 respondenten zouden een baan willen hebben. Men denkt hierbij aan

de volgende functies: secretaresse, kleuterleidster, wetenschappelijk onderzoeker (2

maal), planoloog, een grafische functie, meubelmaker en receptioniste.

3 Respondenten hebben een sollicitatiepoging of -pogingen gedaan, maar men ver-

moedt niet dat men is afgewezen op grond van de handicap.
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5. CONCLUSIES

FSHD is een langzaam progressieve erfelijke spierziekte die rond de puberteit

manifest wordt en die zich met name uit in spierzwakte van de schoudergordel-

spieren, later gevolgd door zwakte van de been- en bekkengordelspieren. De ziekte

leidt tot een zekere maar wisselende mate van invaliditeit; vandaar dat het de moeite

waard is de consequenties ervan voor de arbeid na te gaan. Welke conclusies kunnen

nu hieromtrent uit de voorgaande beschrijving worden opgemaakt?

Ondanks de onvermijdelijke progressie van de ziekte is een tiidige loopbaan-

planning zeerde moeite waard, gezien een gemiddelde te verwachten loopbaan-

duur van ongeYeer 30 jaar.

De gemiddelde ziekteduur van hen die nog werken is 20 jaar bij een gemiddelde

leeftijd van 38 jaar.

Degenen die inmiddels opgehouden zijn met werken, hebben dit gemiddeld op hun

46ste gedaan, terwijl op dat moment hun ziekteduur gemiddeld 28 jaar was. Deze

leeftijden gelden overigens voor de mannen; de vrouwen zijn waarschijnlijk om

andere redenen dan de spierziekte veel eerder opgehouden met een betaalde baan

(gemiddelde leeftijd 3l jaar).

Een tijdige loopbaanplanning is van belang, ook al heeft men nog geen klachten.

In de onderzoekspopulatie beginnen bij de meerderheid de klachten in of na het

l6de jaar. Een eerste beroepskeuze heeft dan al plaats gehad. rilanneer het beroep

later te zwàaÍ blijkt zal men vanwege de ziekte van baan moeten veranderen, hetgeen

bij l5% van de respondenten is gebeurd. Dit is geen gemakkelijke opgave. Overigens

zijn veel mensen één of meer keren van baan veranderd of een periode werkloos

ge\ileest. Hieruit zou men kunnen afleiden dat het hebben van FSHD geen belem-

mering hoeft te zijn om aan een baan te komen. Anderzijds meldt toch 190ó van de

respondenten problemen te hebben ondervonden bij het krijgen van een baan.

De lndividuele verschillen in loopbaan zijn groot, hetgeen algemene gevolg-

trekkingen bemoeilijkt. Toch moet in het algemeen wel rekening gehouden

worden met problemen in de arbeid van mensen met FSHD.

De hiervoor genoemde gegevens zijn slechts gemiddelden; de deelname aan het ar-

beidsproces van mensen met FSHD is in werkelijkheid meer gecompliceerd. Voor

sommige mensen is de situatie gunstiger, voor anderen ong,unstiger. Zo is 22o/o van
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de mannen pas na hun 5Sste gestopt met werken, maar anderzijds is 26% al vóór hun

35ste opgehouden. Van de mensen die ten tijde van het onderzoek een baan hadden,

hebben er l0 een gedeeltelijke en 4 een volledige AAW/WAO-uitkering, terwijl er

3 een uitkering hebben krachtens de ziektewet. Tesamen is dit ongeveer 26% van

de groep werkenden, die in hun werk blijkbaar gehinderd worden door hun ziekte.

De ziekte lijkt bij een deel van de respondenten aanleiding te geven tot een hoger

verzuimrisico: 20% geeft aan wel eens langer dan 2 maanden verzuimd te hebben

vanwege de ziekte, 40% signaleert geen of slechts kortdurend verzuim in verband

met FSHD.

Deze cijfers lijken erop te wijzen dat er wel problemen zijn met de arbeid van

mensen met FSHD.

Veel problemen zijn er ten aanzien van lichamelijke vaardigheidseisen en het

werk wordt lichamelijk en geestelijk erg inspannend gevonden. Ondanks gesig-

naleerde problemen is het globale oordeel over het werk gunstig en wordt de

deelname aan het arbeidsproces gewaardeerd.

De meeste problemen in het werk worden aangegeven op het gebied van de licha-

melijke vaardigheden die vereist zijn. Zo is het reiken en vasthouden boven schou-

derhoogte bij 36% van de functies noodzakelijk en 68% van de respondenten in deze

functies geeft aan hier moeite mee te hebben. Lopen is bij twee derde van de func-

ties nodig. Hierbij tekent 45% van de respondenten aan daar moeite mee te hebben.

Voor rechtop zitten, dat in drie vierde van de gevallen is vereist, is het percentage

20%. Het is dan ook niet verwonderlijk dat 38% het werk lichamelijk en 62% het

werk geestelijk erg inspannend vindt. Yoor het vroegere werk van de mensen die

gestopt zijn, liggen de percentages overigens omgekeerd, respectievelijk 48 en 320/o.

Klachten over tijdsdruk en tempo worden door een kwart van de respondenten geuit.

Op dit vlak liggen dan ook de werkaanpassingen, \vaarvan overigens maar weinig

sprake is (15% van het huidige werk en ll0ó van het vroegere werk is aangepast).

De aanpassingen betreffen voornamelijk de werktijden, de taken en het tempo. Toch

werkt een meerderheid (640ó) de volle of meer dan de volle werktijd. Yoor het vroe-

gere werk is dit percentage 700ó. Sommige respondenten hebben ook het idee dat

zij in verband met hun handicap juist meer presteren dan hun collega's. Dit geldt

voor l5% van de respondenten ten aanzien van het huidige werk en voor 6% ten aan-

zien van het vroegere werk.
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Weinig mensen (minder dan 5%) melden in hun huidige werk problemen met hun

collega's of chef in verband met hun handicap. Opvallend is dat de respondenten

die opgehouden zijn met werken hier ongunstiger over denken. l5 Procent meldt

negatieve ervaringen en 2l% vindt dat men te weinig rekening heeft gehouden met

hun handicap.

Hinder bij het woon-werk-verkeer signaleert 20% van de werkenden en 14% van

degenen die gestopt zijn met werken.

Ondanks de gesignaleerde problemen is het globale oordeel over het werk gunstig;

64% is goed en 2l% is redelijk over het werk te spreken. Ook wanneer men de oor-

delen over het werk van de respondenten vergelijkt met een referentiebestand van

werknemers, dat het NIPG beschikbaar heeft, blijken de oordelen op een aantal pro-

bleemgebieden gunstiger dan het geval is in het referentiebestand.

Functies die het meest voor mensen met FSHD in aanmerking lijken te komen,

zijn lichamelijk minder belastende bureaufuncties. Ook bij deze functies kun-

nen ranpassingen noodzakelijk ziin.

In de praktijk blijken uiteenlopende beroepen uitgeoefend te worden door mensen

met FSHD, ook beroepen die lichamelijk relatief zwa r zijn, zoals verpleegkundi-

ge, timmerman en verschillende vormen van industrie-arbeid. Dit geldt met name

voor beroepen aan het begin van de loopbaan. Het blijkt echter dat 15% van baan

moet veranderen vanwege de klachten. Bij de respondenten die later op de arbeids-

markt komen, nadat de ziekte manifest geworden is, bestaat een voorkeur voor ad-

ministratieve functies. Gezien de bovengenoemde problemen met lichamelijke vaar-

digheidseisen is dit begrijpelijk. Ook bij deze functies kunnen op den duur aanpas-

singen in taken, tempo en werktijden nodig zijn, zoals de beroepeninventarisatie in

de tabellen 3 en 6 laat zien.

I#anneer men aan het begin van de loopbaan toch graag een beroep kiest waarin li-
chamelijke vaardigheden en inspanning op de voorgrond staan, moet men er reke-

ning mee houden dat omscholing en verandering van baan op een gegeven moment

noodzakelij k zal zijrr.

Al met al blijft het een gegeven dat het werken en het van en naar het werk

komen voor mensen met FSHD meestal een meer dan normale inspanning ver-

eist. Betrokkene en collega's moeten hiermee rekening houden om een voor-

tijdig einde van de loopbaan te voorkomen. Of het de moeite waard is blijft
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een individuele beslissing, die gelukkig meestal pas na enkele tientallen jaren

aan de orde is.
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Biitaqe I Het percentage respordenten verdeetd
te, dat overige - niet tichametijke

over de verschitl,ende stadia van de ziek-
beperkingen si gnateert

beperkingen
stadim I

(n=21 )
staditm 2

(n=ó5)
stadiun 3 totaat
(n=52) (n=138)

s§!999-!jg-Y99.C:
- kou
- hitte
- tocht
- zonlicht
- vocht
- taraai
- fet ticht
- stof
- chenische stoffen

@:
- npeite [Et horen in gesprek nnt

een Persoon
- meite nËt horen in een gesprek

in een groep
- rpeite met verstaanbaar praten
- rpeite net zien op afstard
- meite met dichtbi j zien
- nachtblindheid
- kteurenbtindheid
- npeite íret tezen lang vothor.den
- npeite met tastzin
- rpeite rct ruiken/proeven

i.@$-@:- meite nrt geschreven taal
- meite net uitdrukken in

geschreven taat
- rreite ínet begrijpen van taat
- npeite net begrijpen van tekens
- rmeite mt uit het hoofd leren
- npeite rpt rekenen

28,6
4r8

19,0
14,3
23,8

418
23,8
4,8
418

4,9
418

28,6
418

19,0
4r8

'0.:,
14,3

418

1,-t
4rE
4,8
915

58,5
26,2
38,5
?3,1
41 ,5
16,9
26,2
4,6

10,8

115

24,6
9,2

26,2
1r,4
16,9
416

'l:'
612

10,8

13,8
4,6
1r5

811
15,4

59,6
28,8
815
30,8
48,1
17,3
38,5
11,5
17,3

3r8

811
19,2
17,3
19,2
25,0

119
26,9
5r8

15,4

5r8

5r8
5,8
3,8

17,3
11,5

54,3
23,9
&19
24,6
41 ,3
15,2
30,4

712
12,3

2r2

21 ,0
12,3
23,2
15,2
20,3
5ró

18,E
2r2

10,9

8r0

914
316
219

18,1
13,0

zie Yerder
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vervotg bijtage 1

beperkingen
stadiun 'l

(n=21 )
stadirm 2
(nd5)

stadiun 3 totaat
(n=52) (n=138)

{es@:
- koort het regetmatig voor dat u erg

aan uzetf trijfett
- heeft u regetmstig het gevoet dat

u de dingen niet aankan
- bent u regetmEtig ontevreden over

de dingen die u gedaan hebt
- voett u zich i.h.a. in gezetschap

van anderen niet op ur gemak
- voett u zich vaak gejaagd
- vindt u smnrerken Ínet anderen

meiti jk
- vindt u het i.h.a. rpeitijk dinsen

atteen te doen
- bent u vaak nerveus
- vindt u het rpeitijk zich te voe-

gen naar regets
- voett u zich regetmatig tusteloos
- bent u snet uit ur doen door ktei'

ne tegenstagen
- heeft u rpeite zich te concentreren
- voett u zich vaak gespannen
- bent u regelmatig verstrooid
- heeft u de neiging snet in paniek

te raken
- voett u zich vaak medetoos
- voelt u zich vaak oververmoeid

418

418

14,3
33,3

fP,O

9'5
418

'1:',
tl:o

915
418

28,6

29,2

27,7

12,3

24,6
20,0

18,5

15,4
27,7

15,4
24,6

20,0
15,4
33,8
15,8

15,4
13,8
52,3

26,9

40,4

?5,0

811
32,7

?311

15,4
28,8

21 ,2
36,5

32,7
30,8
41,2
15,4

28,8
19,2
59,6

23,9

29,0

15,9

?2,5
26,8

17,4

13,0
26,8

16,7
26,1

23,9
18,8
35,5
12,3

19,6
14,5
51 ,4
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Biitage 2 Percentage respondenten dat probtemen signateert ten aanzien van de verschit-
lende rerkaspecten vergeteken ret de signatering in het ilIPG,/TIO-referentiebe-
stand

7 rerknerers rEt probleÍËn

respoÍr-
denten

ni et-
produktiè- prod.*tie-
sector sector

1. Taakirfiotd
- schoting/ervaring
- regetbindi ng/zelf standi gheid
- rpei t i jkheidsgraad/verantuoordeI i jkheid
- boeiend/zinvol/ptezi eri g
- prestaties

2. lnspaming
- tichmtijk
- ge$tetijk
- tijdsdruk/terpo

3. 9erkostandigheden
- ktimaat
- tri I I ingen/laraai/vert ichting
- gassen/danp/stof/wi t

4. (hlgang net anderen
- collegats
- directe teiding

5. tlerkorganisatie
- rerkoverteg/duidet i jkheid

6. Voorzieningen
- kantine/sanitair
- begeteiding PZ-BGD

7. Arbeidsvoorraarden
- rerktijden
- betoning/raardering
- vooruitzichten

:
- vaak gejaagd gevoet
- vaak nerveus
- vaak gespannen
- vaak rpedetoos
- vaak oververmoeid

10,7
7,0
9rg
616
910

37,7
63,9
25,1

14,8
5r0
815

6,1
718

13,1

7,6
9r8

9r0
16,4
14,0

18,0
18,0
26,2

616
39,3

9
15
16
,:

4?
54
30

41
30
34

19
31

31

11

12
14

,1

23
52
25

28
17
zo

18
a
32

15

26

43
21

31

26
34
't5
22

19
19

L9
20

32
26
34
14
24
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Figurr 3 Het percentage respondenten naar stadium van de ziekte; voor staditm-
criteria zie tekst

Figwr 4 Het percentage respondenten naar ziektedrrr en stadiun van de ziekte;
voor staditmriteria zie tekst. In stadirm I gaat het om kteine aan-
tstten; daarom zi jn de absotute aantatlen in de kotmn Heergegeven 11

Tabet I Het percentage respondenten dat rpeite heeft met verschittende ticha-
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het cxn kteine aantatten; daaron zijn de absolute aantatten tussen
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ten in de kotorrnen vermetd

Tabet 3 Functies van de respondenten onderscheiden naar stadiun van de ziekte
en opteidingsniveau (n=ó1). De Ínet een asterisk (*) gemerkte functies
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Figuur 10 Het percentage respondenten dat rerkt en dat niet reer rerkt, ver-
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