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Gedegen en in de praktijk beproefde kennis over de werkzoekende biedt veel aankno-
pingspunten om tot duurzame plaatsingen te komen. Dat laat dit onderzoek naar de
kansen en belemmeringen voor duurzame arbeidsparticipatie van mensen met een
Autisme Spectrum Stoornis (ASS), dat is uitgevoerd in opdracht van het AKC, zien. Bijzon-
der is dat dit AKC-project een prachtig voorbeeld is van een succesvolle krachtenbunde-
ling van praktijk en wetenschap. We hebben binnen dit project dan ook gezien dat deze
krachtenbundeling evidence oplevert voor de verbetering van de arbeidstoeleidingsketen
voor mensen met een Autisme Spectrum Stoornis. Het project levert bovendien een
waardevolle bijdrage aan de verdere professionalisering en samenwerking binnen de
Wajongteams van het UWV en de samenwerkingspartners in de keten. Ook zijn de uit-
komsten van het onderzoek heel welkom met het 0og op alle transities in het kader van
de Participatiewet, de Jeugdzorg en de invoering van de wet Passend Onderwijs.

Een pilotproject van het AKC uit 2010 vormt de basis van het onderzoek, waarvan

u in dit AKC-onderzoekscahier de resultaten vindt. Teams van arbeidsdeskundi-

gen en verzekeringsartsen van het UWV hebben in vier regio’s onder begeleiding
van het UMCG verdiepend onderzoek gedaan. Het UMCG koppelde hier een groter
databestandonderzoek aan. De opbrengst is een integrale analyse - gestoeld op het
ICF-schema - van de factoren die ertoe doen als het gaat om duurzame arbeidsparti-
cipatie van normaal tot hoogbegaafde Wajongers met ASS. Het schema op pagina 15
biedt een mooi totaalbeeld van de samenhang.

Dit onderzoekscahier biedt de basis voor een waardevol (na)scholingsprogramma
voor alle spelers in de arbeidsparticipatieketen. Arbeidsdeskundigen, jobcoaches,
jeugdartsen, verzekeringsartsen, HRM'ers, stagebegeleiders en bedrijfsartsen kunnen
hier hun hun kennis en kunde mee verrijken. Daarnaast biedt dit rapport beleidsma-
kers van gemeenten, die als gevolg van alle transities in het kader van de Participa-
tiewet, de Jeugdzorg en de invoering van de wet Passend Onderwijs bezig zijn met
de ontwikkeling van nieuwe beleidskaders, een verdiepend inzicht. De op pagina
18-20 samengevatte aanbevelingen en handvatten voor de begeleiding van jongeren
met ASS richting werk kunnen zo worden overgenomen als uitgangspunten voor dit
beleid. Nu is het veld aan zet om werk te maken van het vertalen en borgen van de
geboden inzichten binnen de dagelijkse praktijk.

Mr. M.Klompé, voorzitter bestuur AKC
Nijkerk, maart 2014

" Voorspellende factoren voor arbeidsparticipatie van Wajongers met Autisme Spectrum Stoornis, AKC-onderzoekscahier 1,

Nijkerk, november 2010.






Dit rapport is een verslag van zes deelstudies met als gemeenschappelijke hoofd-
doelstelling het verwerven van wetenschappelijke kennis en praktijkkennis over
kansen en belemmeringen voor de duurzame arbeidsparticipatie van normaal tot
hoogbegaafde Wajongers met een Autisme Spectrum Stoornis (ASS). ledere deel-
studie had hiervoor zijn eigen unieke vraagstelling, deelvragen en methode. Na de
analyses van de resultaten hebben de onderzoekers voor elk van de zes projecten
een eindrapportage geschreven. Onderliggend rapport beperkt zich tot een beknopte
beschrijving van de vier deelstudies van UWV Eindhoven, Assen, Venlo en Rotterdam
en de twee studies van het UMCG/RUG (een masterthesis Sociale Psychologie en een
vragenlijstonderzoek). De volledige rapportages van de vier UWV-studies zijn op te
vragen bij het AKC?. De masterthesis is te vinden op de site van de Wetenschapswin-
kel*. De resultaten van het vragenlijstonderzoek zijn alleen in dit rapport beschreven.

De komende jaren verandert er naar verwachting veel voor Wajongers met ASS, hun
directe omgeving en de betrokken instanties. Met de overheveling van taken naar de
gemeenten (Jeugdzorg, AWBZ), de invoering van de wet Passend Onderwijs en naar
verwachting op korte termijn de invoering van de Participatiewet, wil de overheid
burgers met een ondersteuningsvraag meer aanspreken op hun eigen mogelijkhe-
den. De nadruk wordt gelegd op eigen kracht en verantwoordelijkheid van burgers,
met een focus op participeren in de samenleving en gebruik maken van sociale
netwerken. Als er ondersteuning nodig is, wordt deze dicht bij de burger georgani-
seerd. 0ok wordt er meer geinvesteerd in preventie. Tegelijk moet passend onderwijs
ervoor zorgen dat leerlingen in de toekomst een zo passend mogelijke plek in het
onderwijs krijgen. In de huidige situatie is het financieel lonend om op basis van een
diagnose in de zorg een indicatie voor (speciaal) onderwijs aan te vragen. Deze prik-
kel vervalt in het nieuwe stelsel. De prikkels verschuiven naar efficiént en transparant
omgaan met de beschikbare middelen voor extra voorzieningen voor leerlingen die
dat nodig hebben. Dat betekent dat normaal tot hoogbegaafde leerlingen met ASS in
principe in het requliere onderwijs hun plek moeten krijgen. Daarvoor moeten leraren
beter worden toegerust, ook voor de samenwerking met het team, de school en an-
dere betrokkenen zoals de jeugdzorg, de Wmo-zorg en de arbeidsmarkt. Het nieuwe
systeem wordt minder complex en bureaucratisch dan het huidige en het financiéle
systeem moet transparant en beheersbaar zijn.

2 De rapporten van de deelprojecten van de UWV-teams zijn op te vragen via e-mailadres akc@arbeidsdeskundigen.nl.

3 De masterthesis over samenwerking is te vinden op website http://umcg.wewi.eldoc.ub.rug.nl /root/Rapporten/2012/ASS/.



Dit onderzoeksproject is uitgevoerd vaor de transities en de invoering van de wet
Passend Onderwijs. Niettemin levert het zeer relevante en toepasbare kennis op, die
moet worden geborgd voor de nieuwe situatie. Een situatie waarin gemeenten een
spilfunctie hebben en het UWV mogelijk de uitvoerende instantie blijft op een aantal
terreinen, waaronder het sociaal medisch beocordelen van arbeidsvermogen (SMBA).

Hoofdstuk 1 van dit rapport bevat de managementsamenvatting. Hoofdstuk 2
geeft een algemene inleiding, uitmondend in een probleemstelling. Daarna worden
de aanleiding en het doel van het gehele project besproken, evenals de centrale
vraagstelling en de deelvragen in de zes deelstudies. Een beschrijving van de pro-
blematiek van Autisme Spectrum Stoornis en de begeleiding bij het UWV vormen
eveneens onderdeel van dit hoofdstuk. Hoofdstuk 3 gaat in op de methode van het
overkoepelende onderzoeksproject. In hoofdstuk 4 worden in het kort de aanleiding,
vraagstellingen, de gevolgde methode en de belangrijkste resultaten per deelstu-
die beschreven. Het rapport eindigt met hoofdstuk 5 met daarin de conclusies en
aanbevelingen per deelstudie, overkoepelende conclusies en aanbevelingen over het
hele project. Tot slot is de literatuurlijst toegevoeqd.



De laatste jaren neemt het aantal Wajongers met een Autisme Spectrum Stoornis
(ASS) toe. Verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen bij het UWV, die in het kader
van de Wajongvoorziening zijn betrokken bij de beoordeling en begeleiding van deze
groep, hebben dan ook vrijwel dagelijks te maken met ASS. Zij moeten onder meer
inschatten hoe beperkend deze stoornis voor een persoon is, zowel met betrek-

king tot het dagelijks leven als in het kader van werk. Er is echter nog onvoldoende
bekend over succes- en faalfactoren op het gebied van duurzame arbeidsparticipatie
bij mensen met ASS. Het project Kansen en belemmeringen voor duurzame arbeids-
participatie van normaal tot hoogbegaafde Wajongers met een Autisme Spectrum
Stoornis (ASS) is in april 2011 gestart. Doel is een bijdrage te leveren aan de profes-
sionalisering en samenwerking binnen Wajongteams. Het project is uitgevoerd met
financiering van het Arbeidsdeskundig Kennis Centrum (AKC) en is er concreet op
gericht de bestaande kennis op dit terrein te verbreden. Uitgangspunt is dat suc-
cesvolle arbeidsparticipatie niet alleen aan het werk zijn én blijven is, maar dat een
positieve beleving van het werk ook van belang is. Uit een pilotproject van het AKC
uit 2010 blijkt dat Wajongers met ASS beter aan het werk blijven als ze kwalitatief
goede begeleiding krijgen op het werk, de werkgever en collega’s bekend zijn met
autisme en er voldoende hersteltijd is. Een groot aantal geinterviewde Wajongers gaf
daarbij echter aan ontevreden te zijn over het niveau en de inhoud van het werk.

Het totale project bestaat uit zes deelstudies en richt zich op het verwerven van
zowel wetenschappelijke kennis als praktijkkennis over kansen en belemmeringen
met betrekking tot duurzame arbeidsparticipatie bij mensen met ASS en een 1Q>80.
De International Classification of Functioning, Disability and Health ) (ICF) is hierbij
als uitgangspunt genomen (zie figuur 1.7). De ICF bestaat uit een raamwerk van
classificaties die samen een gestandaardiseerd begrippenapparaat vormen voor het
beschrijven van het dagelijks functioneren van mensen en hun welzijn. Aspecten
van het menselijk functioneren die gerelateerd kunnen zijn aan een gezondheidspro-
bleem, worden in de ICF op systematische wijze geordend.
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Figuur 1.1 Schematisch overzicht ICF-model
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Vier van de zes deelstudies zijn binnen verschillende UWV-districtskantoren uitge-
voerd door teams van verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen in overleg met en

begeleid door het projectteam van het UMCG. De andere twee deelstudies zijn door
het projectteam zelf uitgevoerd.

Vier UWV-studies
= Deelstudie 1 (UWV Rotterdam) richtte zich op het verwerven van kennis over

arbeidscompetenties bij mensen met ASS. Meer specifiek: hoe kunnen deze com-
petenties in kaart worden gebracht en hoe kan een dergelijke meting bijdragen
aan betere beoordeling en begeleiding?

Deelstudie 2 (UWV Venlo) ging na of er een geschikte beroepentest beschikbaar
is, waar deze test uit moet bestaan en wat hierbij aandachtspunten zijn. Dit tegen
de achtergrond van het feit dat Wajongers met ASS meer moeite hebben met
het keuzeproces voor beroep en opleiding dan andere doelgroepen binnen de
Wajong.

Deelstudie 3 (UWV Assen) richtte zich op het in kaart brengen van argumenten
voor het opleggen van een urenbeperking en/of een gefaseerde aanpak bij re-
integratie in werk bij mensen met ASS. Deze studie kwam voort uit de consta-
tering dat het voor veel Wajongers niet of niet gelijk mogelijk is om fulltime te
werken, naar alle waarschijnlijkheid vanwege een langere hersteltijd. Op basis van
de huidige gang van zaken bij het UWV krijgt deze groep echter geen urenbeper-
king opgelegd.

In deelstudie 4 (UWV Eindhoven) is bepaald welke factoren in de ontwikkelings-
geschiedenis van jongeren met ASS die duiden op overvraging, samenhangen
met arbeidsparticipatie. Met de huidige classificering volgens de DSM-IV wordt
autisme niet ingedeeld in categorieén van meer of minder ernst, terwijl er ook
geen instrumenten zijn om dat te meten. Als de ASS-problematiek ernstiger is, is
overvraging echter wel sneller aan de orde.

Twee UMCG projecten
= Interdisciplinaire samenwerking binnen Wajongteams. In een masterthese voor de

opleiding Sociale Psychologie aan de Rijksuniversiteit Groningen is onderzocht in



hoeverre er binnen de vier deelnemende Wajongteams sprake is van interdiscipli-
naire samenwerking. Dit gebeurde aan de hand van een theoretisch model over
interdisciplinaire samenwerking.

= Determinanten van duurzame arbeidsparticipatie. In deze deelstudie van het UMCG
is met behulp van vragenlijstonderzoek inzicht verkregen in welke persoonlijkheids-
en omgevingskenmerken samenhangen met arbeidssucces van mensen met ASS.

Schematische weergave overkoepelend project
Figuur 1.2 geeft weer op welk onderdeel van het beoordelings- en participatietraject
de afzonderlijke zes deelprojecten zich richten.

Figuur 1.2 Schematisch overzicht onderzoeksproject
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Beoordeling - Participatieplan 3

Methode van het
onderzoek

Venlo Assen
Instrument Deeltijdwerk, uren-
beroepskeuze beperking
Vinden van Inrichten Behouden

passend werk > vanwek P vanwerk

A ¥

Rotterdam Eindhoven Masterthesis
Arbeids- Factoren Samenwerking

CompetentieProfiel overvraging teams UWV

De grijze blokjes geven het participatieproces voor Wajongers bij het UWV weer. Bij
het zwarte blokje en de zwarte pijlen gaat het om het deelproject Samenwerking in
de Wajongteams. De lichtgroene blokjes geven de vier deelstudies van de UWV-teams
weer. De determinantenstudie van het UMCG is weergegeven in groene blokken, geru-
briceerd volgens het ICF-model in ziektegerelateerde, persoonlijke en externe factoren.

Uitvoering en rapportage

De vier UWV-deelstudies zijn onder begeleiding van het UMCG door Wajongteams
(met verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen van WERKbedrijf en SMZ) uitgevoerd
en hebben geleid tot vier afzonderlijke eindrapportages. De volledige deelrapporten
van deze studies zijn bij het AKC op te vragen®. De twee UMCG-deelstudies (samen-
werking en determinanten) zijn uitgevoerd door het projectteam van het UMCG.

Het projectteam heeft ook dit overkoepelende rapport over alle zes de deelstudies

4 De rapporten van de deelprojecten van de UWV-teams zijn op te vragen via e-mailadres akc@arbeidsdeskundigen.nl.
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geschreven. Ook van de deelstudie over samenwerking is een samenvatting van
de resultaten opgenomen. De volledige masterthesis is te vinden op de site van de
Wetenschapswinkel®.

Er is een brede klankbordgroep samengesteld met mensen uit de wetenschap,
mensen van het UWV, het AKC, de ledenvereniging voor mensen met autisme (NVA)
en een ervaringsdeskundige. Deze klankbordgroep is regelmatig geconsulteerd om te
toetsen of de richting die het project op ging nog paste en aansloot bij de praktijk en
de wetenschap.

Gegevensverzameling

Elk team heeft voor het uit te voeren onderzoek een eigen aandachtspunt gekozen
met een eigen vraagstelling en onderzoeksopzet. Bij alle deelprojecten is eerst een
literatuurstudie uitgevoerd.

Deelstudie 1 (ArbeidsCompetentieProfiel voor Wajongers met een ASS) had als doel
om kennis op te doen over het meten van arbeidscompetenties bij mensen met ASS.
Hierbij is aangesloten op een bestaand instrument voor mensen met een beperking
in het algemeen: de Passermethode. Dit meetinstrument met veertien goed beschre-
ven competenties is geschikt gemaakt voor toepassing in de dagelijkse praktijk bij
de divisie Sociaal Medische Zaken van het UWV. De lijst is ingevuld door 24 cliénten
en hun ouders en begeleiders. Zo is een goed beeld - een ArbeidsCompetentie-
Profiel (ACP) - verkregen van de (on)mogelijkheden. Ook is per cliént de Functionele
Mogelijkheden Lijst (FML) ingevuld. Daarnaast zijn er evaluatieformulieren gebruikt
om te meten hoe het invullen van de ACP kan bijdragen aan een betere beoordeling
en begeleiding.

In deelstudie 2 (Gebruik van een beroepskeuze instrument) is bij twaalf cliénten, die
succesvol en duurzaam aan het werk zijn, een semigestructureerd interview afgenomen
om te achterhalen wat de bepalende factoren zijn bij het maken van de juiste keuze
voor beroep en/of opleiding. Gevraagd werd onder meer naar duurzaamheidsbevor-
derende en -bedreigende factoren. Aan betekenisvolle anderen (meestal de ouders) is
gevraagd wat de belangrijkste reden was voor de succesvolle beroepskeuze. Ook werd
hierover in een aantal gevallen informatie gevonden in de dossiers van het UWV.

Deelstudie 3 (Argumenten voor urenbeperking en gefaseerde aanpak) had als doel
om argumenten in kaart te brengen om mensen met ASS in de Wajong een urenbe-
perking op te leggen en/of te kiezen voor een gefaseerde aanpak bij re-integratie in
werk. Binnen deze deelstudie zijn 345 dossiers van Wajongers met ASS doorgeno-
men. Aan de hand daarvan zijn de urenbeperkingen bepaald (peildatum 2009) en de
werkstatus drie jaar later (2012).

Deelstudie 4 (Factoren overvraging en arbeidsparticipatie) had als doel om de ernst
van ASS in kaart te brengen aan de hand van het screenen van dossiers naar ken-
merken van overvraging gedurende de ontwikkeling tot 18-jarige leeftijd. Vervolgens

> De masterthesis over samenwerking is te vinden op website http://umcg.wewi.eldoc.ub.rug.nl /root/Rapporten/2012/ASS/.



is bij dezelfde personen op 23-jarige leeftijd gekeken of er sprake was van succesvol-
le arbeidsparticipatie. Er is gekozen voor het screenen op kenmerken van overvra-
ging, omdat overvraging als een signaal voor de ernst van ASS kan worden opgevat.
Er is voor dit deelproject een uitgebreid en systematisch dossieronderzoek gedaan bij
alle cliénten met ASS die in de regio Midden- en Qost-Brabant een beroep deden op
de Wajong (122 cliénten).

Deelstudie 5 (Samenwerking in Wajongteams) had als doel om de samenwerking
binnen de Wajongteams te verbeteren. In dit deelproject is bij de vier deelnemende
Wajongteams getoetst in hoeverre er interdisciplinaire samenwerking aanwezig was,
aan de hand van een theoretisch model over interdisciplinaire samenwerking. Tege-
lijkertijd is gekeken naar hoe deze samenwerking wordt beoordeeld met betrekking
tot efficiéntie en werkplezier. Aan de hand van semigestructureerde interviews met
alle participanten van de vier deelnemende Wajongteams is geinventariseerd hoe de
samenwerking binnen de teams verliep en welke factoren op deze samenwerking
van invloed blijken te zijn.

Het doel van deelstudie 6 (Determinanten van succesvolle arbeidsparticipatie) was
het in kaart brengen van de persoonsafhankelijke, stoornisgerelateerde en psychoso-
ciale kenmerken, evenals de kenmerken gerelateerd aan de privé- en werksituatie,
die als determinanten van succesvolle arbeidsparticipatie kunnen worden aange-
merkt. Hiervoor is op basis van het ICF-model een vragenlijst opgesteld met schalen
uit gevalideerde meetinstrumenten. De ICF is voor dit onderzoek vertaald naar de
volgende kenmerken: persoonsgerichte-, stoornisgerelateerde- en psychosociale fac-
toren en kenmerken gerelateerd aan de privé- of aan de werksituatie. De vragenlijst
is naar duizend Wajongers verstuurd die hun Wajongtoekenning in 2009 en 2010
ontvingen. Dat leverde 186 goed ingevulde vragenlijsten op van zowel jongeren (18-
27) als laattijdigen (>28 jaar).

Deze paragraaf geeft de resultaten van het project weer aan de hand van de vraag-
stellingen. In totaal hebben 689 normaal tot hoogbegaafde Wajongers met ASS aan
de zes deelonderzoeken meegewerkt.

Bevindingen van team Rotterdam: ArbeidsCompetentieProfiel (ACP)

Het deelproject te Rotterdam had als doel om kennis op te doen over het meten van
arbeidscompetenties bij mensen met ASS, aan de hand van het gebruik van een aan-
gepast meetinstrument, de Passermethode. Op de Passermethode bleek het hoogst
te worden gescoord op de competenties: motivatie, doorzettingsvermogen, disci-
pline en kwaliteit. Uit de vergelijking tussen de ACP’s die door de cliént zelf werden
ingevuld en die door zijn of haar ouders en begeleiders werden ingevuld, bleek een
significant verschil aanwezig op bijna alle competenties: de cliént schat zichzelf qua
mogelijkheden hoger in dan de ouders en begeleiders. Uit de evaluaties blijkt dat het
invullen en bespreken van zo'n lijst de verzekeringsarts meer inzicht geeft in de mo-
gelijkheden van de cliént. In 20 procent van de situaties beoordeelt de verzekerings-
arts het ACP als een meerwaarde voor de beoordeling ten opzichte van de huidige
werkwijze in Rotterdam, mits wel toegelicht in een gesprek met de ouder(s) en of

1
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begeleider. Bij dit team voert de arbeidsdeskundige van Sociaal Medische Zaken een
gestructureerd voorgesprek en geeft de informatie daarvan door aan de verzekerings-
arts. In hoeverre deze resultaten ook gelden in UWV-teams waar de verzekeringsarts
de cliént als eerste spreekt, is niet onderzocht. Dan zou de informatie wel eens heel
waardevol kunnen zijn, aangezien de verzekeringsarts tijdens de intake meestal nog
niks weet van de arbeidscompetenties van de cliént.

Bevindingen van team Venlo: Beroepskeuzetest

Doel van het deelproject in Venlo was om te inventariseren of er een geschikte be-
roepskeuzetest beschikbaar is voor Wajongers met ASS. Ook werd onderzocht waaruit
die test zou moeten bestaan en wat aandachtspunten zijn in de ondersteuning bij
het komen tot een juiste (succesvolle) keuze. Uit het literatuuronderzoek over dit on-
derwerp en uit interviews met deskundigen kwam naar voren dat er geen geschikte
specifieke beroepskeuzetest beschikbaar is voor mensen met autisme. Uit de inter-
views met cliénten en hun ouders bleek dat met name de inzet van het beschikbare
netwerk bepalend is voor een succesvol keuzeproces en het aansluiten bij interesses.
Het aan het werk blijven was volgens deze mensen met ASS vooral te danken aan
het prettige contact met collega’s, structuur, variatie, mogelijkheden tot parttime
werk en begeleiding. Arbeidstoeleiding is vooral een proces van learning by doing, z0
wordt in dit deelproject geconcludeerd. Aandachtspunten voor een succesvolle keuze
voor een beroep zijn: een baan in de regio of in het netwerk van de Wajongere die
aansluit bij competenties en interesses, die structuur biedt, die voldoende variatie en
uitdaging biedt om voldoening uit te halen en die niet perse aansluit op het hoogst
haalbare niveau, eerder iets daaronder. Conclusie van dit deelonderzoek is dat een
beroepskeuzetest wel kan helpen bij het maken van de juiste keuze, maar slechts
een richting en een uitgangspunt voor een gesprek geeft. Wanneer er een geschikte
specifieke test zou zijn voor mensen met ASS zou het een zeer waardevolle aanvul-
ling zijn op re-integratie en begeleiding.

Bevindingen van team Assen: Urenbeperking

Doel van de deelstudie in Assen was om in kaart te brengen of er argumenten zijn
om aan mensen met ASS tijdens de claimbeoordeling voor de Wajong een urenbe-
perking toe te kennen en/of te kiezen voor een gefaseerde aanpak bij re-integratie
in passend werk. Uit het systematische dossieronderzoek (n=345) van dossiers

van Wajongers met ASS (peildatum: 2009) blijkt dat in slechts twee gevallen (0,6
procent) een urenbeperking is toegekend op basis van ASS en in negen gevallen (2,5
procent) op basis van comorbiditeit, zoals depressie of angst. Dit betekent niet dat
van cliénten aan wie geen urenbeperking is toegekend, wordt verwacht dat zij gelijk
volledig kunnen werken. Van de onderzochte groep (n=345) zijn 71 mensen (21 pro-
cent) drie jaar later (2012) succesvol en duurzaam aan het werk, waarvan 51 procent
voor minder dan 32 uren per week werkzaam is. In het kader van de claimbeoorde-
ling gaat het bij het bepalen van een urenbeperking om een momentopname. Bij de
re-integratie ligt het accent echter veel meer op het ontwikkelingsproces en de aan-
pak daarvan om op die manier tot een zo optimaal mogelijke re-integratie te komen.
Uit de interviews met deskundigen en de literatuurstudie blijkt dat een geleidelijke
opbouw van de re-integratie en het leveren van maatwerk mede kunnen bepalen of
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iemand optimaal gere-integreerd wordt. Een tijdelijke urenbeperking en/of een gefa-
seerde aanpak bij de re-integratie is daarbij een mogelijke oplossing. Argumenten die
hiervoor worden genoemd zijn: het temperen van overschatting, de extra moeite die
verandering bij deze doelgroep kost en het voorkomen van overbelasting en terugval.
De conclusie van dit deelonderzoek is ook dat het belangrijk is om de tijd te nemen
om eventueel het werk en/of de werkplek aan te passen en collega’s en leidingge-
venden te leren om de Wajonger eventueel te helpen.

Bevindingen van team Eindhoven: Ernst ASS, overvraging en arbeidsparticipatie

Het doel van het project bij UWV Eindhoven was om de ernst van ASS in kaart te
brengen op basis van het screenen van dossiers op signalen van overvraging gedu-
rende de ontwikkeling tot 18-jarige leeftijd. Vervolgens is gekeken of er sprake was
van succesvolle arbeidsparticipatie op 23-jarige leeftijd. Op 23-jarige leeftijd blijken
35 (29 procent) van de 122 cliénten/Wajongers succesvol aan het werk te zijn op

de requliere arbeidsmarkt. Nog eens 14 mensen werkten via een WSW-verband (11
procent). 37 Cliénten (30 procent) bleken geen werk of studie te hebben. De overige
30 procent is aan het studeren met of zonder progressie, werkt minder dan twaalf
uur, heeft vrijwilligerswerk of zit in een traject. Drie factoren zijn van invloed op
succesvolle arbeidsparticipatie, twee negatieve en één positieve factor. De volgende
factoren die duiden op overvraging (en vermoedelijk een ernstiger vorm van ASS)
hebben een negatieve invloed: belangrijke gebeurtenissen in de ontwikkeling (uit
huis plaatsing, voortijdig schoolverlaten, opname en/of detentie) en medicijngebruik
nu of in het verleden (antidepressiva, antipsychotica of slaapmedicatie). Het feit dat
iemand speciaal basisonderwijs heeft gevolgd, heeft een positieve invloed in verge-
lijking met jongeren die requlier onderwijs hebben gevolgd. Een mogelijke verklaring
daarvoor is dat er op dergelijke scholen meer aandacht is voor goede begeleiding.
Ook is er meer kennis over autisme. Mogelijk leidt dat tot meer en beter inzicht bij
de jongere met ASS en daardoor tot het maken van beter passende keuzes.

Bevindingen van UMCG deelonderzoek 1: Samenwerking in de Wajongteams

Het doel van deelstudie 5 (afstudeeronderzoek samenwerking Wajongteams) was
om de samenwerking binnen de Wajongteams te verbeteren. Uit de interviews blijkt
dat men over het algemeen positief is over de mate van samenwerking binnen de
teams. Voor deze doelgroep blijkt intensieve samenwerking aanwezig en ook nood-
zakelijk, omdat een goede overdracht cruciaal is voor het bereiken van succes voor
de cliénten op de arbeidsmarkt. De mate waarin men tevreden is over de samen-
werking hangt sterk samen met het feit of men elkaar kent en of men in hetzelfde
gebouw zit. Het UWV WERKbedrijf en de divisie SMZ zitten vaak niet in hetzelfde
gebouw, wat de samenwerking bemoeilijkt. Behalve intensieve samenwerking wordt
voor Wajongers met ASS ook het belang van een ‘warme” overdracht onderstreept.
Een overdracht op papier geeft een professional onvoldoende informatie en houvast
voor het verdere beleid. Literatuur over dit onderwerp bevestigt die bevinding. Verder
komt uit de resultaten naar voren dat er behoefte is aan herbeoordelingen, omdat
juist bij cliénten met ASS sprake is van een ontwikkelingsproces in (on)mogelijk-
heden. Terugverwijzingen van WERKbedrijf naar SMZ vinden echter zelden plaats.
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Bevindingen van UMCG deelonderzoek 2: Determinanten van duurzame arbeidsparticipatie
In deelstudie 6 was het doel om in kaart te brengen welke persoonsafhankelijke,
stoornisgerelateerde en psychosociale kenmerken, evenals kenmerken gerelateerd
aan de privé- en werksituatie als determinanten van succesvolle duurzame arbeids-
participatie kunnen worden aangemerkt. De vragenlijst werd ingevuld door 186
personen met een door een deskundige gestelde diagnose ASS en een normaal of
hoog 1Q. Deze personen zijn benaderd door de afdeling Strategie, Beleid en Ken-
niscentrum (SBK) van het UWV (evenredig verspreid over de provincies). Van de
deelnemers viel 20 procent in de categorie ‘succesvolle arbeidsparticipatie’. De ver-
gelijking van de ‘succesvolle groep” met de ‘niet succesvolle groep” laat onder meer
zien dat de eerste groep een hogere kwaliteit van leven ervaart (minder klachten
heeft), van oordeel is dat ze in staat is om te werken (meer dan de niet-succesvolle
groep) en minder slaapproblemen heeft. Drie factoren blijken voorspellend te zijn
voor succesvolle arbeidsparticipatie: weinig prikkelverwerkingsproblematiek, meer
werkplezier en een lagere eigen effectiviteit. Eigen effectiviteit is het vertrouwen van
een persoon in het eigen kunnen om met succes invloed uit te oefenen op zijn of
haar omgeving, bijvoorbeeld door een bepaalde taak te volbrengen of een probleem
op te lossen. Dit wordt als een belangrijk element gezien in theorieén over motivatie.
De bevinding in dit onderzoek dat de groep die succesvol aan het werk is minder
vertrouwen heeft in hun eigen kunnen dan de groep die dat niet is, is verrassend te
noemen en is niet in lijn met de literatuur. Vermoedelijk hangt deze bevinding samen
met overschatting en met de ‘onzichtbaarheid’ van de achterliggende problematiek.
Met prikkelverwerking worden alle indrukken bedoeld die via de zintuigen worden
opgedaan, inclusief gedachteprocessen, gevoelens en bewegingen. In de hersenen
van mensen met ASS worden veel meer prikkels (min of meer) bewust waargeno-
men dan normaal. Wanneer de hersenen deze overvloed aan informatie niet meer
kunnen verwerken, ontstaat overprikkeling. De bevinding in dit onderzoek betekent
dat de kans om succesvol aan het werk te gaan en te blijven kleiner is als mensen
met ASS extra problemen hebben met prikkelverwerking. Dit kan een aandachtspunt
zijn bij de beoordeling en begeleiding van Wajongers met ASS die snel(ler) overprik-
keld raken. In dit deelonderzoek wordt verder geconcludeerd dat mensen die met
plezier werken het langer volhouden dan mensen die hun werk met minder plezier
doen.

De hoofddoelstelling van het gehele project (alle deelprojecten samen) was gericht
op het in kaart brengen van belemmerende en bevorderende factoren met betrek-
king tot duurzame arbeidsparticipatie bij Wajongers met ASS en een 1Q>80. De
hoofdconclusie is dat zowel factoren die samenhangen met de gezondheidstoestand
als persoons- en contextgebonden factoren van invloed zijn op duurzame arbeidspar-
ticipatie. Hierna zijn de conclusies samengevat en geordend volgens het ICF-model.
Eerstin figuur 1.3, daaronder in tekst.

Sommige factoren zijn beinvioedbaar en leveren aanbevelingen op voor de praktijk.
Andere factoren zijn niet beinvloedbaar (zoals de opleiding van de ouders), maar er
valt in de praktijk wel rekening mee te houden.



W15

Figuur 1.3 Bevorderende en belemmerende factoren duurzame arbeidsparticipatie in dit project

Stoornisgerelateerde factoren
= Slaapproblemen

= Asperger
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verleden, duidend op overvraging.

= Prikkelverwerkingspatronen: gevoeliger voor prikkels

= Gebruik van medicijnen als antipsychotica of antidepressiva nu of in het
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Werkgerelateerd

= Begeleiding bij vinden/behouden van werk

= Gefaseerde opbouw, learning by doing

= Werkplezier

= Werk met structuur en tegelijk voldoende vitdaging en ontwik-
kelingsmogelijkheden (regelmatig evalueren)

= Begrip voor beperkingen op werkvloer

= Mogelijkheden voor aanpassingen werk

= Betrekken netwerk cliént bij beoordeling om goed beeld te
krijgen van iemands functioneren.

= In kaart brengen competenties en bijpassend beroep

= Samenwerking in Wajongteams

Sociale context

= Hoger opleidingsniveau ouders

= Speciaal onderwijs

= Arbeidsmarkt in directe omgeving (beschikbaarheid van werk)

Demografisch
In deze groep met gemiddeld of hoog IQ, hebben mensen
met een lager 1Q meer succes in arbeid.

Psychosociaal

= Algemene ervaren gezondheid

= Eigen verwachting van belastbaarheid in werk
= Lage eigen effectiviteit

Factoren die samenhangen met de gezondheidstoestand

Een belangrijke belemmerende stoornisgerelateerde factor blijkt het hebben van
slaapproblemen. Om voldoende te kunnen herstellen na het werk, is voldoende en
kwalitatief goede slaap onontbeerlijk. Dit maakt dat mensen met ASS en slaappro-

blemen een groter risico lopen het werk niet vol te houden vanwege overbelasting.
In samenhang daarmee blijkt uit dit onderzoek dat problemen met prikkelverwerking
(overprikkeling) een belemmerende factor vormen voor duurzame arbeidsparticipa-

tie. Prikkelverwerkingsproblematiek komt, net als problemen met in- en doorslapen,
vaak voor bij mensen met ASS. In de diagnosecategorieén blijkt de groep met de
diagnose Asperger het relatief minder goed te doen met betrekking tot duurzame
arbeidsparticipatie. Dit gegeven hangt mogelijk samen met een gemiddeld hoger 1Q
en mogelijk ook met prikkelverwerkingsproblematiek en slaapproblemen.
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Verder blijken een aantal secundaire condities - met name psychische problemen,
zoals depressie - van negatieve invloed te zijn, net zoals het in aanraking geweest
zijn met justitie. Ook het gebruik van medicijnen - nu of in het verleden - lijkt een
belemmerende factor voor succesvolle arbeidsparticipatie. Mogelijk hangt dit samen
met (perioden van) overvraging, net zoals bepaalde events in de ontwikkeling, bij-
voorbeeld voortijdig schoolverlaten en een opname. Dergelijke gebeurtenissen lijken
een uiting te zijn van de ernst van de stoornis en zijn dan ook een belemmerende
factor voor duurzame arbeidsparticipatie.

Deze belemmerende factoren hangen mogelijk allemaal met elkaar samen. Wel-
licht hebben mensen met een bepaalde vorm van (overmatige) prikkelgevoeligheid
meer moeite met slapen. Hierdoor raken ze sneller overvraagd en hebben ze dus ook
sneller hulp nodig in de vorm van medicatie of opname. Tegelijkertijd neemt de prik-
kelgevoeligheid mogelijk ook toe bij overvraging en is er sprake van een negatieve
spiraal. De groep met minder prikkelgevoeligheid en minder slaapproblemen was
duidelijk succesvoller. Bovendien voelen mensen die succesvol zijn in hun werk zich
over het algemeen gezonder en beter belastbaar. Het is uit dit onderzoek niet te
achterhalen of de respondenten die zich gezonder voelden voordat ze begonnen met
hun baan ook diegenen zijn die aan het werk zijn gebleven.

Persoonlijke factoren

Binnen de groep Wajongers met ASS met een gemiddeld of hoog IQ hebben mensen
met een lager 1Q meer succes in arbeid. Een hoger 1Q lijkt hier dus een belemme-
rende factor. Mogelijk hangt dit samen met overvraging door de omgeving. Bij een
hogere intelligentie is de stoornis vaak (nog) meer verborgen en lijkt de Wajongere
goed mee te kunnen doen in de samenleving. Zodra er in een werksituatie een gro-
ter beroep op sociale vaardigheden en de toepassing van kennis wordt gedaan, blijkt
men veel minder goed dan gedacht mee te kunnen komen. Tegelijkertijd hebben
mensen met een normale of hoge intelligentie meestal ook een hoger opleidingsni-
veau en gaan ze waarschijnlijk op zoek naar werk dat daarbij past. Dergelijk werk is
dan mogelijk niet haalbaar vanwege bijvoorbeeld de eisen op het terrein van sociale
omgang, plannen en/of flexibiliteit, waardoor men het of niet kan vinden met col-
lega’s en/of het niet lang vol houdt.

Een psychosociale bevorderende factor voor duurzame arbeidsparticipatie in dit
onderzoek is de algemene ervaren gezondheid en de eigen verwachting van wat
men aan zou kunnen qua aantal uren in werk. Hoe beter men zich voelt, hoe meer
men denkt aan te kunnen, hoe meer kans op duurzame arbeidsparticipatie. Daar-
tegenover staat dat een hogere eigen effectiviteit als belemmerende factor uit het
onderzoek naar voren kwam. Mogelijk hebben de mensen die wel werk hebben
vergelijkingsmateriaal in de vorm van collega’s die veel meer zelfvertrouwen lijken te
hebben. Verder kan overschatting een rol spelen en overschatten de mensen die in
dit onderzoek duurzaam aan het werk waren zichzelf minder; zij hebben een reéler
zelfbeeld. Bovendien kan een hoger 1Q ook nog samen hangen met een hoge(re)
eigen effectiviteit. Tegelijkertijd is er weinig wetenschappelijke onderbouwing voor
het concept van eigen effectiviteit bij ASS en hoe zich dat bij mensen met autisme



ontwikkelt. Het is een onderdeel van iemands zelfvertrouwen, inclusief het zelfbeeld;
dus of iemand zich waardevol voelt. Bij deze groep met fundamenteel andere neuro-
logische ontwikkelingsprocessen en vaak opgroeiend met veel faalervaringen wordt
zeer waarschijnlijk het zelfbeeld aangetast en ontwikkelt het gevoel voor wat iemand
wel en niet kan zich onvoldoende.

Externe factoren in de sociale context

Een hoger opleidingsniveau van de ouders blijkt een bevorderende factor te zijn
voor duurzame arbeidsparticipatie. Mogelijk spelen de ouders een belangrijke rol als
voorbeeld om aan het werk te gaan en hebben ze meer mogelijkheden om hun kind
te begeleiden. Daarnaast komt het feit of iemand speciaal onderwijs heeft gevolgd
uit het onderzoek naar voren als bevorderende factor. Mogelijk komt dit doordat bij
deze groep eerder is onderkend dat de jongere met ASS - ondanks een normale of
bovennormale begaafdheid - beperkt is in zijn mogelijkheden en behoefte heeft aan
een speciale structurerende setting. Hierdoor vindt er als het ware over vele jaren
een reélere afstemming plaats tussen het willen en kunnen van zowel het kind (de
jongere) als het systeem (de ouders, omgeving). Verder halen jongeren binnen het
speciaal onderwijs vaak geen diploma. Ze stromen uit richting ongeschoolde arbeid.
Hierop worden zij dan ook als het ware meer en beter voorbereid door praktische
vorming en vaker ondersteund vanuit het onderwijs (arbeidstraining en toeleiding).
Arbeid die overigens in de regel ook minder veeleisend en meer concreet en over-
zichtelijk van aard is.

Een andere bevorderende factor die naar voren komt uit het onderzoek lijkt de
beschikbaarheid te zijn van banen op de arbeidsmarkt in de directe omgeving van de
client of diens netwerk. Vaak vinden Wajongers een baan in hun eigen netwerk en
blijken ze daar duurzaam aan het werk te kunnen. Dit is echter vaak werk beneden
het (opleidings)niveau, met een vermoedelijk grotere kans op een minder positieve
werkbeleving.

Externe werkgerelateerde factoren

Een belangrijke gevonden bevorderende factor voor duurzame arbeidsparticipatie

is het hebben van begeleiding bij het vinden/behouden van werk in de vorm van
bijvoorbeeld een jobcoach. Daarnaast werkt het bevorderend voor de participatiemo-
gelijkheden als er wordt uitgegaan van een gefaseerde opbouw van het werk (begin-
nen in deeltijd en kijken hoeveel men aan kan) en als het vitgangspunt learning by
doing wordt gehanteerd. Vaak is het voor deze doelgroep beter om al doende te
leren in werk in plaats van langdurig een opleiding te volgen en dan problemen te
krijgen bij de overgang van leren naar werken, omdat het toepassen van de kennis
een probleem vormt.

Verder blijkt dat minder werkplezier een belangrijke belemmerende factor is. Het werk
moet wel structuur hebben, maar ook voldoende uitdaging en ontwikkelingsmoge-
lijkheden bieden. Dit draagt bij aan een positieve werkbeleving en dus aan duurzame
arbeidsparticipatie, net als voldoende begrip voor de beperkingen van iemand met
ASS op werkvloer en mogelijkheden (zover nodig) voor aanpassingen van het werk.
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Om duurzame arbeidsparticipatie te bevorderen, is het tot slot van belang om een
goed beeld te krijgen van iemands functioneren. Alle professionals en geconsul-
teerde deskundigen in dit project zijn het erover eens dat het noodzakelijk is om het
netwerk van de cliént - zoals ouders, partner en begeleiders - hierbij te betrekken.
Samen met hen is het mogelijk om voor deze cliénten competenties en bijpassende
beroepen in kaart te brengen. Optimale samenwerking in de Wajongteams en met
scholen, stageplaatsen, behandelaars, ouders en begeleiders in een integrale aanpak
is een belangrijke voorwaarde om het proces van beoordeling en begeleiding naar
passende en duurzame arbeid goed te stroomlijnen. Hierbij kunnen een beroeps-
keuzetest, die specifiek geschikt is voor mensen met ASS, en loopbaanonderzoek
ondersteuning bieden.

Met onderstaande aanbevelingen proberen wij een aantal concrete handvatten te
bieden, waarmee de begeleiding en ondersteuning van jongeren met ASS richting
werk kan worden geoptimaliseerd.

1 Inzichtelijk maken van problematiek doelgroep
Bij jongeren met ASS en een normaal of hoog 1Q is aan de buitenkant veelal niet
goed zichtbaar dat zij een beperking hebben en/of hoe ernstig die beperking is.
Aanbevelingen zijn:
Relevante informatie uit de persoonlijke ontwikkelingsgeschiedenis - zoals events
(gebeurtenissen zoals uit huis plaatsing, schoolverlaten en/of opname), medica-
tiegebruik en type onderwijs - meenemen bij de inschatting van arbeidsmogelijk-
heden van mensen met ASS.
Aanwijzingen voor overvraging - zoals prikkelverwerkingsproblematiek en een
(te) hoge eigen effectiviteit - meenemen bij de inschatting van arbeidsmogelijk-
heden en bij het realiseren van duurzame arbeid.
Training van professionals die werken met mensen met ASS in het ‘kijken voorbij
de diagnose’: zij moeten zich ervan bewust zijn dat het vaak lijkt of de beperking
minder ernstig is dan in werkelijkheid het geval is. Dit komt omdat mensen met
ASS en een normaal of hoog 1Q zichzelf vaak goed kunnen presenteren.
Er is onderzoek nodig om te begrijpen hoe het concept eigen effectiviteit -
mogelijk in relatie met een hoog 1Q, prikkelverwerkingsproblematiek en slaap-
problemen - bij deze doelgroep samenhangt met kansen en belemmeringen op
duurzame arbeidsparticipatie.

2 Vergroten rol sociaal netwerk
Clienten met ASS schatten hun eigen arbeidsvermogen vaak beter in dan dat in wer-
kelijkheid het geval is. Naarmate die overschatting groter is, is de kans op arbeidssuc-
ces kleiner. Aanbevelingen zijn:
Het in kaart brengen en betrekken van het sociale netwerk van de jongere bij de
begeleiding naar werk.
Aan de hand van dagverhalen en concrete voorbeelden doorvragen naar het
functioneren van de cliént in de thuissituatie, op school en in stage en/of werk
(bijbaantjes). Deze informatie toetsen aan de ervaringen van ouder(s), (stage-)
begeleiders en eventuele vorige werkgevers.



Het benutten van het inzicht van de ouders bij het in kaart brengen van arbeids-

mogelijkheden, ambities en mogelijke knelpunten bij het, aansluitend, opstellen

van een participatieplan.

Indien de ouders niet beschikbaar zijn of niet of onvoldoende in staat zijn om in-
zicht en ondersteuning te bieden, is extra begeleiding en hulp nodig van anderen
in het sociale netwerk en/of professionals.

3 Ontwikkelen en inzetten van ASS-specifiek instrumentarium
Mensen met ASS hebben om allerlei redenen moeite om schriftelijke vragen te
beantwoorden, terwijl in de praktijk vaak gebruik wordt gemaakt van generiek instru-
mentarium. Aanbevelingen zijn:
Ontwikkelen en valideren van instrumenten - zoals het assessmentdeel van de
Passermethode of de KIRA-methodiek - die bruikbaar zijn voor professionals bin-
nen de setting van het UWV bij het in kaart brengen van de arbeidsmogelijkhe-
den, en die dienst kunnen doen bij het begeleiden naar requlier werk.
Het (verder) ontwikkelen van de Functionele Mogelijkheden Lijst (FML), zodat
deze lijst (of een aanvulling daarop) ook de werkelijke functionele mogelijkheden
van mensen met ASS in kaart kan brengen.

4 Aandacht voor prikkelgevoeligheid op de werkplek

De in dit onderzoek gevonden negatieve relatie tussen prikkelgevoeligheid en

arbeidsparticipatie geeft aan dat dit een belangrijk onderdeel is bij het vinden en

behouden van werk. Aanbevelingen zijn:
Bewustwording creéren bij en trainen van mensen met ASS om hun eigen gevoe-
ligheid voor prikkels te (h)erkennen en beter om te gaan met prikkelgevoeligheid.
Concrete handvatten opstellen en aanbieden aan werkgevers om aanpassingen in
de werkomgeving te doen om, indien nodig, prikkels te reduceren.
Wetenschappelijk onderzoek naar de relatie tussen prikkelgevoeligheid en arbeids-
participatie alsmede ontwikkeling van evidence-based interventies.

5 Verbeteren instroom in werk
Mensen met ASS hebben, vooral in nieuwe situaties, meer hersteltijd nodig dan mis-
schien in eerste instantie wordt gedacht. Omdat alle informatie ongefilterd binnen
komt, raken ze sneller overbelast. Aanbevelingen zijn:
Gefaseerd opbouwen van aantal werkuren en taken om faalervaringen te voor-
komen.
Soms kan werken en leren tegelijk de instroom in werk verbeteren.
Voor verdere onderbouwing van de gevonden conclusies is longitudinaal onder-
zoek nodig om een grote groep mensen met ASS langere tijd te volgen.
Het is van belang voor het regulier basis- en vervolgonderwijs om de kennis en
ervaring met leerlingen met ASS die is opgedaan in het speciaal onderwijs toe te
passen. Dit is ook een belangrijk aandachtspunt voor ouders bij hun keuze voor
het onderwijs voor hun kind.
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6 Verbeteren duurzaamheid van werk: transitiemomenten detecteren en gericht inter-
veniéren
Voor mensen met ASS zijn alle transities en veranderingen risicomomenten, vanwege
hun beperkingen in communicatie, sociale interactie en gedrag. Dergelijke momenten
van verstoring in het evenwicht in arbeidsmogelijkheden en taakeisen kunnen leiden
tot verzuim en (langdurige) uitval. Aanbevelingen zijn:
Het is van belang om ondersteuning en begeleiding op de werkplek te continu-
eren gedurende de gehele arbeidslevensloop van mensen met ASS. Dit moet
gebeuren op een manier, waarbij ze zelf de regie nemen en terug kunnen vallen
op begeleiding als dat nodig is, onder andere bij transitiemomenten.
Bij het ontstaan van verstoring in het evenwicht moeten de betrokken organisa-
ties (UWV, zorginstellingen, gemeente, werkgever) naar oplossingen zoeken, zoals
(tijdelijke) urenreductie, om zo uitval te voorkomen.
Op gezette tijden evalueren of het werk naast voldoende structuur en voorzichtige
opbouw ook voldoende uitdaging en plezier geeft.

7 Bevorderen van integrale samenwerking
Verontrustend is dat een relatief grote groep Wajongers met ASS (30 procent) niet
werkt, niet studeert en geen enkele zinvolle dagbesteding heeft. Dit onderstreept
de noodzaak tot een intensiever volgen, begeleiden en waar nodig interveniéren
van Wajongers met ASS nadat de claimbeoordeling heeft plaats gevonden, zoals
ook voorzien is in de nieuwe Wajong. Het gaat hierbij om samenwerking tussen alle
betrokken instellingen, UWV, gemeenten en zorginstellingen. Aanbevelingen zijn:
Structurele communicatie en warme overdracht tussen betrokken actoren om zo
stagnaties in re-integratie tijdig te signaleren en er gericht op te kunnen inter-
veniéren.
Aan de hand van casuistiekbesprekingen kennis en ervaringen over deze doel-
groep delen om zo van elkaar te leren.



21

Dit onderzoeksproject richt zich op de arbeidsparticipatiemogelijkheden van jong-
volwassenen en volwassenen (18+) met een Autisme Spectrum Stoornis (ASS) en
een normale tot hoge intelligentie met een Wajongvoorziening. Werk is voor de
meeste mensen van onschatbare waarde voor de invulling van het leven. Als het om
de een of andere reden niet lukt om werk te vinden en/of te behouden, is dat een
tragedie waar hulp bij nodig is. In het verleden was het zo dat iemand dan een uit-
kering kreeg en (te) weinig stimulans om weer aan het werk te gaan. Tegenwoordig
is dat anders, mede door de nieuwe inzichten over de positieve samenhang tussen
welbevinden en participatie. ledereen wordt geacht naar vermogen mee te doen

in de maatschappij en de wet- en regelgeving is daarop ingericht. Dat is een mooi
streven, mits bekend is hoe dit het beste gerealiseerd kan worden voor verschillende
doelgroepen met elk hun eigen specifieke problematiek. En het vinden en behouden
van werk voor mensen met ASS is niet eenvoudig @.

Toename aantal gediagnosticeerde mensen met ASS en instroom in Wajong

Er is de laatste jaren sprake van een toename van het aantal mensen bij wie ASS
wordt gediagnosticeerd. Dit geldt voor zowel kinderen en adolescenten als volwas-
senen. De prevalentie wordt in Nederland geschat op ten minste 60,/10.000 en
mogelijk rond de 100,/10.000 @. De toename van het aantal gediagnosticeerde
mensen met ASS uit zich vooral in een stijging van het aantal aanvragen voor een
persoonsgebonden budget (PGB) in de AWBZ-zorg, een indicatie voor speciaal onder-
wijs of leerlinggebonden financiering geassocieerd met de diagnose ASS (cluster-4
indicatie) en het gebruik van zorg (behandeling/begeleiding en medicatie). Ook
het aantal Wajongers met ASS stijgt. Uit cijfers van het UWV blijkt dat in 2002 bjj

9,1 procent van 7.654 cliénten die instromen in de Wajong de diagnose ASS werd
gesteld (n=700). Oplopend naar 10,6 procent van 13.575 cliénten in 2006 (n=1.450)
en 16 procent van 16.300 cliénten in 2011 (n=2.608) (. 2012 Kende een instroom
van 15.300 cliénten; de specifieke instroom van mensen met ASS is daarbij nog niet
in kaart gebracht.

Participatie is moeizaam

Mensen met ASS hebben gedurende hun hele leven problemen met maatschappe-
lijke participatie (werk, zelfstandig wonen, dagelijkse activiteiten/zelfzorg), ook als
zij een normaal tot hoog intelligentieniveau hebben ©9. In de huidige maatschappij
geldt ook voor deze groep dat ze naar vermogen meedoen in regulier werk. Toch



22

blijkt het percentage werkenden met ASS nog ver achter in vergelijking met jongeren
zonder ASS. Uit meerdere bronnen blijkt dat zo'n 25 procent van deze doelgroep een
betaalde baan heeft 19, Dit is aanzienlijk lager dan het percentage werkenden van
de totale beroepsbevolking (92 procent) (™.

Wat is er al bekend?

Om de begeleiding richting werk te verbeteren, is het belangrijk om zicht te krijgen

op factoren die invloed hebben op duurzame arbeidsparticipatie voor deze doelgroep.
Het gaat hierbij om inzicht in de mogelijkheden die deze doelgroep heeft om mee te
kunnen draaien in requlier werk én om te weten welke factoren hierbij bepalend zijn
in het wel of niet slagen van een duurzame inzet in arbeid. Dit is niet alleen van maat-
schappelijk belang, maar ook van individueel belang. Voor mensen met beperkingen is
veelvuldig vastgesteld dat het hebben van werk en het gevoel hebben erbij te horen
een qgunstig effect hebben op de mentale gezondheid en de kwaliteit van leven (2.

In het SER-advies (¥ over deze doelgroep staat dat in het algemeen geldt dat
jongeren met ASS in staat zijn om te werken in banen die goed gestructureerd en
georganiseerd zijn en die rust, orde en regelmaat bieden. In hoeverre dergelijke
werkfactoren specifiek bepalend zijn voor het succes van mensen met ASS in werk is
niet bekend. Vooral bij hoger opgeleide, intelligente mensen met ASS blijken factoren
als motivatie, uitdaging en zelfbeeld ook van groot belang (. Tot op heden is er een
beperkt aantal (inter)nationale studies verricht naar voorspellers voor arbeidspartici-
patie van mensen met ASS. Een systematisch literatuuronderzoek van Holwerda e.a. (%)
beschrijft de resultaten van achttien buitenlandse studies, waarin kinderen met ASS
in langlopende cohortstudies (tien tot dertig jaar follow-up) worden gevolgd. Uit
deze studies blijkt dat diagnose, ernst aandoening, comorbiditeit, 1Q, geslacht, taal/
communicatie, maladaptief gedrag, sociale beperkingen, gebrek aan initiatief nemen,
functionele onafhankelijkheid, steun ouders, familie-inkomen, mentale ziekten ou-
ders, institutionalisatie, behandeling en onderwijsniveau factoren zijn die de arbeids-
participatie van jongeren met ASS voorspellen.

In Nederland is onlangs een cohortonderzoek - met als titel Wajong cohort Noord-
Nederland - uitgevoerd door het Universitair Medisch Centrum Groningen in samen-
werking met het UWV (). In dit onderzoek zijn 2.320 Wajong-aanvragers in 2009 in
Noord-Nederland geincludeerd en gedurende twee jaar gevolgd. Uit dit onderzoek zijn
de volgende voorspellers voor Wajongers om werk te vinden naar voren gekomen:
het volgen van een re-integratietraject;
de omgeving van de cliént vindt het belangrijk dat men aan het werk gaat;
de omgeving van de cliént maakt de inschatting dat er geen hulp nodig is voor
emotionele- of gedragsproblematiek;
de schoolbegeleider van de Wajonger maakt de inschatting dat hij goed zelfinzicht
heeft en gemotiveerd is.

Voorspellers voor het behoud van werk zijn:
een hogere leeftijd;
de omgeving vindt werk belangrijk;



de Wajonger heeft volgens de ouders geen hulp nodig voor emotionele- of ge-

dragsproblemen;

de schoolbegeleider schat in dat de jongere gemotiveerd is.
Het onderzoeksrapport geeft geen beschrijving van de factoren die specifiek gelden
voor ASS. Het laat echter wel zien dat van de totale Wajongpopulatie 15 procent de
hoofddiagnose ASS heeft. In 16 procent van de 54 procent die een nevendiagnose
heeft, is ASS als een nevendiagnose gerapporteerd.

In een kwalitatief pilotonderzoek met negentien werkende Wajongers met ASS (17
zijn succesfactoren voor arbeidsparticipatie verzameld door middel van interviews.
Uit de studie blijkt dat deze doelgroep in zeer uiteenlopende beroepen werkzaam

is: bij een verhuisbedrijf, in de kinderopvang, bij een klein productiebedrijf, bij TNT
Post, Mediatheek Hogeschool, als afwasser in een restaurant of als facilitair me-
dewerker (7). Een groot deel gaf aan niet volledig te kunnen werken, maar wel
parttime en met een aangepast werkpakket en begeleiding. Daarnaast vond een
aantal Wajongers dat ze onder hun niveau werkten. Ze wilden zich bovendien graag
verder ontwikkelen, maar zagen hier geen kansen voor, waardoor ze gedemotiveerd
raakten. Hoewel zij in de ogen van het UWV succesvol participeren in arbeid, vonden
zij zichzelf helemaal niet succesvol. Dat betekent dat succesvolle arbeidsparticipatie
zeker ook subjectief moet worden gedefinieerd (zie ook paragraaf 3.7).

Onvoldoende inzicht

Hoewel er de afgelopen jaren een aantal studies is verricht op het terrein van ASS,
ontbreekt het tot op heden aan een duidelijk overzicht van de factoren die van
invloed zijn op de slagingskansen van jongeren met ASS om duurzaam aan het werk
te komen. Zicht op de factoren die de kansen op de arbeidsmarkt voor deze mensen
vergroten, kan bijdragen aan hun succes. Dit onderzoeksproject - getiteld Kansen en
belemmeringen voor duurzame arbeidsparticipatie van normaal tot hoogbegaafde
Wajongers met een Autisme Spectrum Stoornis (ASS) - is een vervolg op het piloton-
derzoek van Cuppen e.a. 7 en het cohortonderzoek van Holwerda e.a. (® en heeft
tot doel om wetenschappelijke kennis en praktijkkennis te verwerven over bevorde-
rende en belemmerende factoren voor duurzame arbeidsparticipatie voor Wajongers
met ASS.

Het onderzoeksproject is uitgevoerd door een projectteam bestaande uit onderzoe-
kers van het UMCG en arbeidsdeskundigen en verzekeringsartsen van het UWV. Deze
samenwerking maakte het mogelijk om zowel wetenschappelijke kennis als praktijk-
kennis te verzamelen.

Het project omvatte zes deelprojecten:
een vragenlijstonderzoek naar voorspellers voor arbeidsparticipatie, uitgevoerd
door het UMCG;
vier verdiepende projecten, waarin relevante thema’s op terrein van Wajong en
ASS binnen UWV-districtskantoren zijn onderzocht;
een onderzoek naar de samenwerking door de Wajongteams, uitgevoerd door een
student Sociale Psychologie onder begeleiding van het UMCG.
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Het project is gefinancierd door het Arbeidsdeskundig Kennis Centrum (AKC) en
uitgevoerd in samenwerking met het UWV Kenniscentrum en het Kennis Centrum
VerzekeringsGeneeskunde (KCVG).

De centrale vraagstelling van het project luidde: Wat zijn de factoren die van invloed
zijn op succesvolle duurzame arbeidsparticipatie in requlier werk van Wajongers met
ASS en een normale of hoge intelligentie (1Q>80)?

Voor het vragenlijstonderzoek door het UMCG luidde de specifieke vraagstelling:
1 Welke van de volgende persoonlijke- en omgevingskenmerken hangen samen
met duurzame arbeidsparticipatie van mensen met ASS?
a persoonskenmerken, zoals opleidingsniveau, geslacht, zelfbeeld, motivatie, 1Q/
onderwijsniveau, functionele afhankelijkheid en ervaren kwaliteit van leven;
b stoornisgerelateerde kenmerken, zoals de ernst van de symptomen, comorbidi-
teit en gebruik van medicijnen;
¢ situatiekenmerken privé, zoals steun ouders, mate van begeleiding en woon-
situatie;
d situatiekenmerken werk(gever), zoals kennis over autisme en de mogelijkheid
tot aanpassingen aan individuele kenmerken van werknemer.

Bij de start van het project zijn met de onderzoeksteams binnen het UWV de vol-

gende deelvragen geformuleerd:

2 Hoe kan kennis over de succes- en faalfactoren bijdragen aan het verbeteren van
het systematisch handelen van arbeidsdeskundige en verzekeringsarts bij ASS? De
vier teams ontwikkelden daarin hun eigen specifieke onderzoeksvraag, namelijk:
a Wat zijn de voor- en nadelen van het gebruik van een ArbeidsCompetentiePro-

fiel (ACP) bij de beoordeling, advisering en opstellen van een participatieplan
voor jongeren met ASS? (Rotterdam)

b Welke factoren zouden een plek moeten hebben in een instrument om te
komen tot de vaststelling van een beroep met een zo groot mogelijke kans op
succes? (Venlo)

¢ Wat zijn argumenten om aan Wajongaanvragers met een Autisme Spectrum
Stoornis een urenbeperking toe te kennen en/of te kiezen voor een gefaseerde
aanpak van de re-integratie en eventueel parttime werk? (Assen)

d Welke factoren (of cluster van factoren) in de ontwikkelingsgeschiedenis van
jongeren met ASS, die duiden op overvraging, hangen samen met arbeids-
participatie en in hoeverre kan van die kennis gebruik worden gemaakt in de
beoordeling en begeleiding? (Eindhoven)

Voor het studentenproject luidde de vraagstelling: Op welke wijze kunnen arbeids-
deskundige en verzekeringsarts optimaal samenwerken in het Wajongteam rondom
deze groep?

In figuur 2.7 is schematisch weergegeven hoe de zes deelprojecten zich verhouden
tot elkaar en het participatieproces van de Wajonger.
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Figuur 2.1 Schematisch overzicht samenhang deelonderzoeken in onderzoeksproject

Venlo Assen
Instrument Deeltijdwerk, uren-
beroepskeuze beperking
Vinden van Inrichten Behouden

Beoordeling - Participatieplan 3 passend werk P> vanwerk P vanwerk

A ¥

Rotterdam Eindhoven Masterthesis
Arbeids- Factoren Samenwerking
CompetentieProfiel overvraging teams UWV

De grijze blokjes geven het participatieproces voor Wajongers bij het UWV weer.

Bij het zwarte blokje en de zwarte pijlen gaat het om het deelproject Samenwer-
king in de Wajongteams. De lichtgroene blokjes geven de vier deelstudies van de
UWV-teams weer. De determinantenstudie van het UMCG is weergegeven in groene
blokken, gerubriceerd volgens het ICF-model in ziektegerelateerde, persoonlijke en
externe factoren .
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Beschikbare kennis Een Autisme Spectrum Stoornis is een complexe aandoening waar nog veel ondui-
over Autisme Spectrum delijkheid over bestaat. In de meeste gevallen is het niet zinnig om onderscheid te
Stoornis (ASS) maken in de subcategorieén klassiek autisme, PDD-Nos, Asperger of hoog functio-

nerend autisme (%. Mensen met ASS kunnen problemen ondervinden op het gebied

van contact met anderen, het ontwikkelen van gevoel en begrip voor sociale infor-

matie, onaangepast gedrag en problemen in het besturen van het eigen gedrag bij
verandering van informatie/situatie (. Dit heeft te maken met een ontwikkelings-
stoornis op het gebied van taal, sociale interactie en verbeelding, ook wel ‘de triade’
genoemd. Een levenslang probleem, al kunnen de problemen wel minder ernstig
worden bij het ouder worden. Autisme of ASS kent een relatief korte onderzoekstra-
ditie nadat Leo Kanner de stoornis in 1943 voor het eerst omschreef 9. Onderzoe-
kers baseren zich op drie belangrijke theorieén:

1 De Theory of Mind (TOM), het vermogen dat ieder mens ontwikkelt over gedach-
ten en gevoelens bij zichzelf op grond waarvan het gedrag van anderen voorspeld
kan worden zodat erop geanticipeerd kan worden V. Mensen met ASS hebben
een gebrekkige en langzamere ontwikkeling hiervan, maar ontwikkelen het uit-
eindelijk wel @2,
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2 De Theory of (weak) Central Coherence (CC). Mensen met ASS ervaren de wereld
in fragmenten en komen moeilijker tot een centrale coherentie in de hersenen 3.

Uit onderzoek blijkt dat CC zich wel ontwikkelt bij mensen met ASS, maar trager
@4

3 De Theory of Planning and Executive Function (EF). Mensen met ASS hebben een
gebrekkige capaciteit met betrekking tot plannen, organiseren en probleemoplos-
sing. Ze hebben moeite om hun gedrag te reguleren (bijvoorbeeld problemen met
het remmen van gedrag wanneer dat noodzakelijk is) en een weerstand tegen
veranderingen .

Deze theorieén verklaren bepaald niet alle aspecten in het (dis)functioneren van
mensen met ASS. Bovendien blijkt dat mensen met autisme uiteindelijk wel TOM,

CC en EF ontwikkelen, alleen op een andere manier en langzamer. Al bij de eerste
beschrijvingen van ASS door Kanner “9 worden daarnaast ook prikkelverwerkings-
problemen gezien als onderdeel van de stoornis. Maar omdat dit bij meerdere
stoornissen voorkomt, is het niet opgenomen als kernprobleem bij ASS in de DSM IV
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders: American Psychiatric Associa-
tion 1994) @627 en daarmee is het steeds een discussiepunt gebleven ¥, De laatste
jaren neemt de aandacht voor deze problematiek weer toe en raken steeds meer
onderzoekers ervan overtuigd dat sensorische abnormaliteiten voorkomen bij ieder-
een met ASS. Deze abnormaliteiten hebben bovendien een negatieve invioed op

het functioneren @*39. Vanuit neurologisch gezichtspunt zijn er steeds meer aanwij-
zingen dat sensorische verwerkingsprocessen in de hersenen van mensen met ASS
niet alleen langzamer, maar ook significant anders verlopen dan bij een vergelijk-
bare controlegroep zonder beperkingen. En dat dit naast de bekende triade (sociale
interactie, verbeelding en taal) beschouwd moet worden als een apart onderdeel van
de (gezondheids)problematiek bij ASS ¢34, Prikkelverwerkingsproblemen worden in
de nieuwe DSM V wel opgenomen als onderdeel van de problematiek bij ASS ¢>37.
Tegelijkertijd wordt dan het onderscheid tussen de verschillende vormen van autisme
losgelaten en spreekt men van ‘Autisme Spectrum Stoornis’.

ASS is niet te genezen. Hooguit zijn symptomen die samenhangen met de ontwik-
kelingsstoornis te verminderen door behandeling, meestal medicamenteus, maar er
is weinig tot geen wetenschappelijk bewijs voor de effectiviteit daarvan ©. Er zijn
veel begeleidingsmethoden gericht op het structureren en ordenen van het leven
van alledag, het trainen van sociale vaardigheden en ondersteuning in dagelijkse
bezigheden, waarvan men de afgelopen jaren heeft aangenomen dat ze effectief zijn
voor mensen met ASS. Er zijn weinig data beschikbaar van goede interventiestudies
6% De studies die er zijn, betreffen vaak kleine aantallen, hebben nagenoeg geen
controlegroepen, zijn gericht op één symptoom en niet op het gehele functioneren,
hebben weinig aandacht voor individuele verschillen en kennen nauwelijks follow-up
onderzoek ©340),

In Nederland kunnen jongeren, die door medische problematiek (ziekte /gebrek/
stoornis) ernstige belemmeringen ervaren waardoor hun kansen op inkomensver-
werving door arbeidsdeelname beperkt zijn, vanaf de leeftijd van achttien jaar een
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beroep doen op de Wajong (Wet Arbeidsongeschiktheidsvoorziening Jonggehandicap-
ten). Per 1 januari 2010 is de Wajong vervangen door de Wet Werk en Arbeidsonder-
steuning Jonggehandicapten (nieuwe Wajong). Het beoordelen van aanspraken op de
Wajongvoorziening gebeurt door de zogenaamde Wajongteams, die bestaan uit een
verzekeringsarts en een arbeidsdeskundige, een procesbegeleider en een teamon-
dersteuner, werkzaam binnen de afdeling Sociaal Medische Zaken (SMZ) van UWV.
Sinds de invoering van de nieuwe Wajong komen jonggehandicapten in de werk-,
studie- of uitkeringsregeling terecht:

Jonggehandicapten voor wie een betaalde baan nooit tot de mogelijkheden zal

behoren vallen onder de uitkeringsregeling van de nieuwe Wajong. Voor hen staat

inkomensbescherming voorop.

Jonggehandicapten die studeren of nog op school zitten en studiefinanciering

krijgen, vallen onder de studieregeling.

Jonggehandicapten met perspectief op het verrichten van werk, of waarvan het

perspectief op arbeid niet uitgesloten kan worden, komen in de werkregeling.

Bij hen staat het recht op arbeidsondersteuning centraal: hulp bij het vinden en

behouden van werk.

Van de Wajongers die in 2011 recht kregen op nieuwe Wajong, kwam 14 procent

in de werkregeling terecht met ASS, 20 procent in de studieregeling en 8 procent

in de uitkeringsregeling. De arbeidsdeskundige schat de arbeidsmogelijkheden

in. Hieruit blijkt dat ongeveer de helft van de Wajongers in de werkregeling kan
werken bij een requliere werkgever. Wajongers kunnen na verloop van tijd - als hun
mogelijkheden veranderen - overstappen naar een andere regeling. Zo verlaat een
scholier of student die klaar is met school de studieregeling en komt vervolgens in
de werkregeling of uitkeringsregeling terecht. Het is op dit moment nog te vroeg
om een goed beeld te schetsen van hoeveel mensen uiteindelijk in welke regeling
terechtkomen .

Een belangrijk onderdeel van iedere sociaal-medische arbeidsongeschiktheidsbeoor-
deling is het vaststellen van de aard en de ernst van het ziektebeeld of de stoornis,
van waaruit beperkingen geclaimd worden. Voor nogal wat lichamelijke aandoenin-
gen wordt vaak aangesloten bij internationale classificaties om de ernst weer te ge-
ven. Voor andere aandoeningen, zoals diabetes, wordt de ernst benoemd in termen
van ontregeling en van het wel of niet aanwezig zijn van complicaties en/of van
comorbiditeit. Psychiatrische aandoeningen en ontwikkelingsstoornissen worden ook
geclassificeerd. Meest gehanteerd is de DSM IV classificatie ¢74142). Deze classificatie
is in essentie categoriaal en zegt dus vooral iets over de aard van een stoornis. Het
benoemt criteria waaraan voldaan moet worden om het cluster van symptomen en
gedragingen dat iemand vertoont tot die bepaalde en niet tot een andere classificatie
te laten behoren. De classificatie zegt in principe niets over de ernst van de stoornis.
Dat maakt beoordelen lastiger.

Voor het beoordelen van aanspraken op de Wajong voor jongeren met ASS start het
Wajongteam (verzekeringsarts, arbeidsdeskundige, procesbegeleider en teamonder-
steuner UWV) met het verzamelen van informatie. De gang van zaken is meestal
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als volgt: de verzekeringsarts onderzoekt op welke leeftijd en op welke gronden de
diagnose van ASS is gesteld (psychodiagnostische onderzoeksrapporten met ontwik-
kelingsanamnese, 1Q-gegevens met factorscores, informatie over comorbiditeit).

De arbeidsdeskundige van SMZ verzamelt gegevens over het functioneren van de
jongere in de loop van zijn ontwikkeling (onderwijsrapportages, stageverslagen). De
verzekeringsarts en arbeidsdeskundige toetsen deze informatie vervolgens door mid-
del van “doorvragen’. In hun beoordelingsgesprekken onderzoeken ze, vaak gebruik
makend van heteroanamnese van ouders en/of begeleiders van cliént, hoe de
ontwikkelingsproblematiek concreet zichtbaar is (geweest) in relevante domeinen als
school, stage, werk, thuis en vrije tijd. In sommige teams is het gebruikelijk dat de
arbeidsdeskundige eerst een inventarisatie maakt van de problematiek, een gesprek
heeft met cliént en begeleider en/of ouder. Daarna vindt dan het gesprek met de
verzekeringsarts plaats. In andere teams wordt dit net andersom gedaan.

De verzekeringsarts legt een beeldvormende synthese van de ontwikkelingsproble-
matiek van de cliént vast in zijn medische rapportage en maakt de vertaalslag naar
arbeidsmogelijkheden in de verzekeringsgeneeskundige rapportage met daaraan
gekoppeld een Functionele Mogelijkhedenlijst (FML). De arbeidsdeskundige vult de
beeldvorming aan vanuit zijn eigen onderzoeksbevindingen en beoordeelt of de
jongere op basis van de vastgestelde mogelijkheden en beperkingen wel of geen
toegang krijgt tot de Wajong. Yoor wie Wajonggerechtigd is, wordt door het Wajong-
team een visie geformuleerd op de ‘weg naar werk’. In de Wajong (2010) is dit ge-
operationaliseerd in het opstellen van een participatievisie in een participatieplan. Bij
toekenning van de Wajong gaat de arbeidsdeskundige van UWV WERKbedrijf verder
met de ontwikkeling en uitvoering van het participatieplan.
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Succesvolle duurzame arbeidsparticipatie wordt in dit project gedefinieerd als: het
hebben van betaald werk van minimaal twaalf uur per week voor een periode van
minimaal zes maanden (“®. Het gaat hierbij zowel om parttime als fulltime werk,

al dan niet met loondispensatie en inclusief werk in de sociale werkvoorziening op
een requliere arbeidsplek. In subjectieve zin betekent het dat medewerkers in hun
arbeidsleven doorlopend over daadwerkelijk realiseerbare mogelijkheden alsmede
over de voorwaarden beschikken om in huidig en toekomstig werk met behoud van
gezondheid en welzijn te (blijven) functioneren 4.

In vier districten van het UWV (Rotterdam, Assen, Eindhoven en Venlo, zie bijlage 1
voor de deelnemers) hebben teams van vier tot zes personen, bestaande uit twee
tot vier arbeidsdeskundigen en één 3 twee verzekeringsartsen van het UWV WERKbe-
drijf en Sociaal Medische Zaken (SMZ) onderzoek gedaan onder leiding van onderzoe-
kers van het Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG). Professionalisering en
samenwerking in teams was zoals gezegd één van de doelen van dit onderzoekspro-
ject. De onderzoeksteams bestonden uit verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen
die graag kennis wilden maken met het doen van onderzoek en die hun expertise op
het gebied van het beoordelen en begeleiden van Wajongers met een Autisme Spec-
trum Stoornis wilden ontwikkelen. Zij hebben elk een specifieke onderzoeksvraag
geformuleerd, volgden de cursus Evidence Informed Practice die het AKC laat doceren
bij de NSPOH en voerden hun eigen deelonderzoek uit. Carola Engbers onderzocht als
student Sociale Psychologie van de RuG in het kader van haar masterthese hoe de
arbeidsdeskundige en verzekeringsarts in het Wajongteam optimaal kunnen samen-
werken. Na haar afstuderen is ze als onderzoeksassistent werkzaam geweest bij de
afronding van het project.

Bij de start in april 2011 zijn gesprekken gevoerd met de twee onderzoekers van het
pilotproject en met het AKC om een beeld te krijgen van wat er in dit vervolgproject
nodig zou zijn en wat mogelijke valkuilen konden zijn. Uit beide gesprekken kwam
naar voren dat het belangrijk is om in een project als dit als team te kunnen werken.
Daarom is gekozen om niet te werken met koppels van één arbeidsdeskundige en
één verzekeringsarts, maar met teams van tenminste een arbeidsdeskundige van
WERKbedrijf en een arbeidsdeskundige van SMZ en één of meerdere verzekeringsart-
sen die in de dagelijkse praktijk van beoordeling en begeleiding binnen de Wajong
ook met elkaar samenwerken.
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AKC en UMCG hebben de werving van de teams op zich genomen met als doel
gemotiveerde teams te selecteren ten aanzien van het (leren) doen van onderzoek.
0ok moesten de teams affiniteit en ervaring hebben met de doelgroep. Dat is gelukt
en bovendien met een mooie landelijke spreiding: Assen, Eindhoven, Rotterdam en
Venlo. In Eindhoven moest de arbeidsdeskundige van SMZ in oktober 2011 helaas
stoppen wegens ziekte.

Verder is nog voor de zomer van 2011 een brede klankbordgroep samengesteld
vanuit verschillende geledingen: UWV WERKbedrijf en SMZ, AKC, KCVG, mensen met
een wetenschappelijke en/of professionele achtergrond rondom ASS en werk, een
autismecoach die tevens ervaringsdeskundige is en iemand van de Nederlandse
Vereniging voor Autisme (NVA). Op basis van literatuuronderzoek is een eerste
uitgewerkte opzet met onderbouwing geschreven voor het project. Deze is op 27
juni 2011 besproken met de klankbordgroep. Die adviseerde op de ingeslagen weg
verder te gaan en gaf feedback op onderdelen van de opzet. Met deze feedback is
de opzet herschreven tot een startdocument voor de teams.

In september 2011 is een student psychologie onder begeleiding van het UMCG
gestart met een afstudeerproject, gericht op de samenwerking in de teams. 0ok
werd contact gelegd met Hans Duin, opleider/adviseur van NSPOH en docent van de
cursus Evidence Informed Practice (EIP). De onderzoeker van het UMCG heeft samen
met hem de AKC-cursus Evidence Informed Practice aangepast tot een maatwerk-
cursus voor de deelnemers in dit project die onvoldoende ervaring hadden met

het opzetten en uitvoeren van (literatuur-)onderzoek. Daarin is geprobeerd om de
opdrachten die in deze cursus gedaan moesten worden te laten samenvallen met
activiteiten voor het onderzoeksproject.

Op 22 september 2011 vond de startbijeenkomst plaats met alle teams, de stu-
dent Sociale Psychologie, de programmadirecteur van het AKC (Tjeerd Hulsman),
Hans Duin en de onderzoeker /projectleider van het UMCG. ‘s Ochtends waren er
twee presentaties over ASS: door Liesbeth de Wilde (GZ-psycholoog, verbonden aan
steunpunt autisme) en Karin Berman (loopbaanadviseur en autismecoach bij R95,
tevens ervaringsdeskundige en lid van de klankbordgroep). Daarmee kregen de
deelnemers, voor zover ze dat nog niet hadden, een goed beeld van de problematiek
van de doelgroep. De middag werd besteed aan het bespreken van het project en
het startdocument, een korte inleiding op wat het doen van onderzoek inhoudt, het
inventariseren van mogelijke onderwerpen voor onderzoek binnen het project en de
voorbereiding op de NSPOH-cursus.

Op 13 en 27 oktober 2011 volgden de deelnemende teams de EIP-cursus. Ze
ontvingen een syllabus en studiehandleiding en gingen aan de slag met literatuur-
onderzoek en het formuleren van onderzoeksvragen onder begeleiding van Hans
Duin en de onderzoeker/projectleider van het UMCG. In december 2011 hebben de
teams hun eindopdracht in het kader van de cursus (een literatuurstudie) aan elkaar
gepresenteerd.
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Met behulp van een handleiding, voor dit project geschreven door de onderzoeker/
projectleider van het UMCG, en begeleiding vanuit het UMCG, hebben de teams in
het najaar van 2011 een opzet voor hun eigen deelproject geschreven. 0ok vanuit
het UMCG is een deelproject ontwikkeld en is de student Sociale Psychologie met
haar onderzoek gestart. Op 19 december 2011 is een feedbackbijeenkomst gehou-
den met de teams. Met de feedback van elkaar en het UMCG is de opzet verder
uitgewerkt en op 12 januari 2012 door het UMCG gepresenteerd aan de klankbord-
groep. De opmerkingen van de klankbordgroep zijn verwerkt in de eindopzet van alle
deelprojecten waarna de gegevensverzameling kon starten.

Tijdens de inclusie-fase is er een voortgangsbijeenkomst georganiseerd onder leiding
van het UMCG (15 maart 2012). De teams hadden allemaal een goede opzet met
heldere vragen en een haalbare methode en waren zeer gemotiveerd aan het werk.

0ok voor de uitvoerings- en schrijffase is door de onderzoekers van het UMCG een
handleiding geschreven waarbij de teams ook is gevraagd te beginnen aan het
eindrapport (inleiding, probleem- en vraagstelling en methoden). Van juni t/m
september 2012 is de hoofdonderzoeker persoonlijk bij alle teams langsgeweest om
tussenversies van alle rapporten te bespreken en feedback te geven op het analyse-
en schrijfproces.

Op 19 oktober 2012 hadden de teams en de student Sociale Psychologie hun eind-
rapport in concept klaar en hebben ze die aan elkaar gepresenteerd in aanwezigheid
van de directeur van het AKC en de onderzoeker en projectleider van het onderzoeks-
project. In de maanden november 2012 t/m april 2013 zijn alle eindrapporten af-
gemaakt en tussentijds telkens van feedback voorzien door het UMCG. In september
2012 is gestart met gegevensverzameling voor het UMCG-deelproject. Na de analyse
van deze gegevens is de rapportage opgenomen in dit eindrapport.
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4 Vraagstelling, methode en resultaten
per deelproject

4.1
Team Rotterdam:

‘ArbeidsCompetentieProfiel
voor Wajongers met ASS’

Zoals gezegd heeft elk deelproject een eigen aandachtspunt gekozen met een eigen
vraagstelling en onderzoeksopzet. Bij alle deelprojecten is eerst een literatuurstudie
uitgevoerd. Daarnaast is voor alle UWV-deelprojecten ofwel een dossierstudie gedaan
ofwel zijn door cliénten vragenlijsten ingevuld en interviews gedaan met deskun-
digen. De wijze waarop dat is gedaan en de resultaten daarvan staan uitgebreid in
de bij het AKC op te vragen aparte rapportages per deelstudie, net als de volledige
beschrijving van methoden inclusief bijlagen. Hieronder worden per deelstudie in

het kort de aanleiding en vraagstellingen van het deelonderzoek beschreven en een
samenvatting van de gevolgde methode en resultaten.

De conclusies en aanbevelingen staan in hoofdstuk 5.

Deelstudie 1 had als doel om kennis op te doen over het meten van arbeidscompe-
tenties bij mensen met ASS. Met competenties wordt in dit onderzoek bedoeld:
‘bewezen vermogens om kennis, vaardigheden en persoonlijke, sociale en/of
methodologische capaciteiten te gebruiken bij werk of studie en voor professionele
en/of persoonlijke ontwikkeling” (de Vries 2009).

In het schema wordt dit deelproject weergegeven met het vetgedrukte lichtgroene
blokje. De focus ligt op de voorkant van het Wajongproces, met de nadruk op de
beoordeling. Zie figuur 4.7.

Figuur 4.1 Plek van deelproject 1 in het totaal

Beoordeli Particibatien| Vinden van Inrichten Behouden
coordeling articipatiepian passend werk van werk van werk
Rotterdam
Arbeids-
CompetentieProfiel

4.1.1 Aanleiding, vraagstellingen en methode
De verwachting is dat door het beschrijven van de competenties in relatie tot arbeid
in een ArbeidsCompetentieProfiel (ACP), naast het in kaart brengen van de beper-
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kingen, de kans wordt vergroot op succesvolle arbeidsparticipatie. De resultaten van
een dergelijk ACP worden dan meegenomen bij de oordeelsvorming en advisering
aan het UWV WERKbedrijf door SMZ en bij het opstellen van het participatieplan
door het UWV WERKbedrijf. Dit is ook voor de toekomst van belang, gezien het feit
dat in het kader van de toekomstige Participatiewet de verantwoordelijkheid voor
de ondersteuning in de richting van arbeidsparticipatie van jongeren met ASS, bij de
gemeente komt te liggen.

Probleem is echter dat dit niet de gangbare procedure is binnen het UWV en ook dat
er niet een specifiek instrument voorhanden is voor ASS. Bovendien is er binnen de
huidige kaders niet veel extra tijd beschikbaar om vragenlijsten af te nemen. Wat
verder een probleem is bij deze doelgroep, is de ervaring dat ze in de ene situatie
een bepaalde competentie wel bezitten en in de andere niet. Verder zijn er grote
nuanceverschillen binnen deze groep en laten ze zich in testsituaties vaak (teveel)
van hun goede kant zien. Mensen met autisme, vooral normaal tot hoogbegaafden,
worden vaak overschat wat inlevingsvermogen betreft. Het kan gebeuren dat ze in
een testsituatie de juiste antwoorden geven op vragen die peilen naar Theory of
Mind of perspectiefneming. Dat betekent echter nog niet dat ze in staat zijn tot per-
spectiefneming in meer levensechte situaties . Dat heeft als consequentie dat er
mogelijk in de dagelijkse praktijk van de beoordeling voor de Wajong in gesprekken
met cliénten een positiever beeld ontstaat van de mogelijkheden. Deze punten zijn in
dit onderzoek meegenomen.

Vraagstellingen

De hoofdvraagstelling voor dit onderzoek is: wat zijn de voor- en nadelen van het

gebruik van een ArbeidsCompetentieProfiel (ACP) bij de beoordeling, de advisering

en het opstellen van een participatieplan voor jongeren met ASS en een gemiddelde
tot hogere intelligentie?

Deelvragen zijn:

1 Wat zijn mogelijke kwaliteiten (en beperkingen) van mensen met ASS in het
algemeen, en hoe classificeer je die?

2 Wat zijn aspecten die minimaal in een ACP moeten zitten om de kwaliteiten en
mogelijkheden van mensen met ASS in kaart te brengen in relatie tot arbeid?

3 Zou een ACP een goed instrument kunnen zijn om de kwaliteiten en mogelijkhe-
den in kaart te brengen voor jongeren met ASS in de dagelijkse praktijk van de
verzekeringsarts en arbeidsdeskundige binnen de sociaal medische beoordeling in
het kader van de Wajong?

Methode

Op basis van de literatuurstudie en semigestructureerde interviews met deskundigen
is gekozen voor de Passermethode. De zelfbeoordelingsvragenlijst met veertien goed
beschreven competenties is geschikt gemaakt voor toepassing in de dagelijkse prak-
tijk bij SMZ. De lijst is ingevuld door 24 cliénten en hun ouders en begeleiders om
een beeld te krijgen van de (on)mogelijkheden. Naast dit ArbeidsCompetentieProfiel
(ACP) is ook de Functionele MogelijkhedenLijst (FML) ingevuld per cliént. Daarnaast
zijn er evaluatieformulieren ontwikkeld en gebruikt om te meten hoe het invullen
van het ACP kan bijdragen aan een betere beoordeling en begeleiding.



Literatuuronderzoek

Uit het literatuuronderzoek zijn de volgende methodieken op het gebied van arbeids-

competenties en ASS naar voren gekomen:
Kiramethodiek: een geintegreerde methodiek voor arbeidstoeleiding bij mensen
met autisme ontwikkeld door onder andere het dr. Leo Kannerhuis. Er zijn alge-
mene methodieken op het gebied van arbeidstoeleiding ingepast in de Kirame-
thodiek “9. Eén van de stappen in de methodiek is de assessmentfase waarin
onderzoek wordt gedaan naar de competenties van een cliént met betrekking
tot arbeid. Dit is voor een groot gedeelte een praktijkonderdeel door middel van
observaties in een werkervarings- of werksituatie. Binnen de sociaal medische
beoordeling van de Wajong lijkt deze methodiek daarom niet toepasbaar.
Melba-methode: Melba staat voor profielkenmerken voor de arbeidsintegratie van
mensen met beperkingen. Hiermee is het mogelijk om een capaciteitenprofiel
op te stellen van een cliént met daarnaast een eisenprofiel van een functie. Er
worden 29 items beoordeeld die te maken hebben met het persoonlijk en sociaal
functioneren van mensen. Er wordt gekeken naar cognitieve aspecten, sociale
aspecten, uitvoeringsaspecten, psychomotorische aspecten en communicatieve
aspecten. Uitgebreide scholing is noodzakelijk om de methode aan te leren en
toe te kunnen passen in de praktijk. Ook gaat er een forse tijdsinvestering aan de
toepassing vooraf om de methode aan te leren en toe te passen in de praktijk. En
door haar uitvoering lijkt het instrument minder geschikt om te gebruiken in de
fase van de sociaal medische beoordeling.
De Passermethode: het doel van de Passermethade is een inschatting te maken
van arbeidscompetenties bij mensen met een arbeidshandicap, in het bijzonder
mensen met psychische of psychiatrische beperkingen. De ontwikkelaars van
de Passermethode “7 stellen in hun onderzoek vast dat de volgende zes onder-
werpen onmisbaar zijn bij de inschatting van arbeidscompetenties bij personen
met een psychische problematiek: opleiding en arbeidsverleden, algemene
arbeidsvaardigheden, ernst van de psychiatrische beperkingen, recente ggz-be-
handelingen (vooral opnames in psychiatrische ziekenhuizen), zelfredzaamheid en
zelfbeeld van cliént. De algemene arbeidsvaardigheden moeten duidelijk worden
uit onder andere de zelfbeoordelingsvragenlijst. De andere punten worden dui-
delijk op basis van een intake. Er wordt nog onderzoek gedaan naar de kwaliteit
van de vragen van de zelfbeoordelingslijsten. De ervaring van de onderzoekers is
dat vooral observaties in de praktijk duidelijkheid geven over de arbeidscompeten-
ties van de personen. Dit geldt zeker voor jongeren met ASS. Binnen de Passer-
methode worden de competentieprofielen voornamelijk opgesteld aan de hand
van assessmentproeven.

Gesprekken met deskundigen
In gesprekken met deskundigen zijn de volgende ArbeidsCompetentieProfielen
besproken:
De jobcoach gebruikt in de begeleiding en coaching van mensen met ASS naar
werk een lijst met 140 vaardigheden en eigenschappen. Bij elke vaardigheid/
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eigenschap kan ingevuld worden of deze een sterke, gemiddelde of zwakke
vaardigheid is. Een groot aantal vaardigheden heeft geen directe relatie met arbeid.
Het betreft een tijdsintensieve methodiek, die niet specifiek is toegesneden op ar-
beidscompetenties. De betrouwbaarheid en validiteit van de vragen is niet getoetst.
De GZ-psycholoog heeft een leerling & compentieprofiel ontwikkeld voor jon-
geren op school. Het doel van dit profiel is inzicht te krijgen in de sterke en
zwakke kanten van een leerling met autisme. Het profiel is opgebouwd uit drie
delen: 1) algemene gegevens van de leerling en de prestaties ten aanzien van
de schoolvakken (algemeen functioneren), 2) een omschrijving van de leerling
met autisme en 3) een sterkte/zwakteanalyse van de leerling. Onderdelen van
de sterkte /zwakteanalyse zijn de sociaal-emotionele ontwikkeling, cognitieve
ontwikkeling en de biologisch-lichamelijke ontwikkeling. Van het laatste onderdeel
(de biologisch-lichamelijke ontwikkeling) is de zintuiglijke informatieverwerking
van groot belang. Het leerling & competentieprofiel is nog steeds in ontwikkeling.
Het gaat om een observatie-instrument: op basis van observaties wordt beoor-
deeld hoe een leerling in de klas, thuis of in een leefgroep functioneert. Gezien de
uitgebreidheid en de toepassing van observaties om tot scores te komen, lijkt het
instrument in de sociaal medische beoordeling niet geschikt om te gebruiken.

De arbeidsdeskundige van het UWV WERKbedrijf komt in de toeleiding naar werk
regelmatig in aanraking met jongeren met ASS. Binnen het UWV WERKbedrijf
wordt gebruikgemaakt van verschillende testen. De CPC-test, een competentie-
test, is gebaseerd op het KBB (Kenniscentrum Beroepsonderwijs Bedrijfsleven)-
Competentiemodel powered bij Saville Holdsworth Limited. Het competentiemo-
del Kenniscentra Beroepsonderwijs Bedrijfsleven powered by SHL is ontwikkeld
met als referentiemodel het Universal Competency Framework by SHL (48). Dit
competentiemodel bestaat uit 25 gedragscompetenties met 126 onderliggende
componenten en wordt ook gebruikt in de kwalificatiedossiers van het mid-
delbaar beroepsonderwijs. Met de komst van de doelgroep Wajong binnen het
UWV WERKbedrijf is de CPC-test aangepast aan deze doelgroep. Vragen worden
gekoppeld aan plaatjes als ondersteuning bij de vraag. Er wordt inzicht gegeven
in persoonlijkheidseigenschappen, sterke punten van de kandidaat en de daarbij
passende competenties en de drijfveren van de kandidaat. De ervaring van de
arbeidsdeskundige is dat de uitkomst in veel gevallen geen reéel beeld geeft

van de competenties van de cliént in het geval van de Wajongpopulatie met ASS,
maar meer kan dienen als een vertrekpunt in een gesprek over werk. De CPC is
nog niet onderzocht voor mensen met ASS.

Keuze en toepassen van ArbeidsCompetentieProfiel
Uiteindelijk is de Passermethode gekozen om in het onderzoek toe te passen. Deze
keuze is gemaakt op grond van de volgende argumenten:
De methodiek is toegepast in een groep van 150 deelnemers. Het gaat om
mensen met een arbeidshandicap, als gevolg van een psychische of psychiatrische
beperking (deels met ASS).
De methodiek bevat duidelijke definities van de arbeidscompetenties, inclusief de
operationalisatie van de competentie met positieve en negatieve indicatoren.
De vragen in de methodiek zijn getoetst op betrouwbaarheid.
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De tijdsinvestering die nodig is voor het invullen van de lijst is beheersbaar binnen
de sociaal medische beoordeling en is het best toepasbaar in vergelijking met de
andere genoemde methodes.

Eris in deze deelstudie gebruik gemaakt van de verkorte zelfbeoordelingsvragenlijst over
arbeidscompetenties, waarbij de keuze is gemaakt om alle arbeidscompetenties van de
Passermethode te bevragen. Het gaat hierbij om de volgende veertien competenties:

initiatief nemen;

zelfstandigheid;

motivatie;

ordelijkheid;

flexibiliteit;

planning;

stressbestendigheid;

discipline;

doorzettingsvermogen;

kwalitatief werken;

samenwerken;

aanwijzingen begrijpen;

concentratie;

sociale vaardigheden.

Van de deelnemende Wajongers in dit deelproject (n=24) is 83 procent man en 17
procent vrouw. Van de deelnemers heeft 71 procent een diagnose PDD-Nos gekre-
gen. Meer gegevens staan in tabel 7.7 in bijlage 2. Op het moment van de Wajong-
beoordeling is ongeveer 50 procent zeventien of achttien jaar. In principe wordt een
Wajong-aanvraag ingediend in het jaar dat voorafgaat aan het achttiende jaar, de
minimumleeftijd waarop de Wajong ingaat. Bij een aanvraag op 28-jarige leeftijd of
ouder spreken we van een laattijdige Wajong-aanvraag. Er waren twee uitschieters
qua leeftijd, namelijk één deelnemer met de leeftijd van 27 jaar en één deelnemer
met de leeftijd van 31 jaar. Beide deelnemers hebben een Wajong-aanvraag inge-
diend, omdat ze arbeidsondersteuning wensten in verband met het niet duurzaam
kunnen vasthouden van werk. Van de Wajongers heeft 63 procent opleidingsniveau
3 (algemeen vormend of primair beroepsgericht onderwijs), 54 procent van de
deelnemers is nog studerend, 4 procent is werkend, 4 procent heeft een andere
vorm van dagbesteding. Ruim een derde, 38 procent van de deelnemers, heeft geen
werk, studie of duidelijke dagbesteding. Ruim de helft van de deelnemers, namelijk
67procent, heeft een vorm van begeleiding. Van de proefpersonen woont 80 procent
nog thuis. Over het algemeen kan gezegd worden dat alle deelnemers in meerdere
of mindere mate sociale steun ervaren van hun ouders of een van de ouders. Dat
zegt overigens nog niets over of deze sociale steun adequaat is.

Welke competenties scoren het sterkst?

Uit de vragenlijsten (zie tabel 7.2 in bijlage 2) lijkt naar voren te komen dat er sprake
is van vier sterke competenties, omdat de scores van zowel cliént, ouder als begelei-
der hier bovengemiddeld zijn. Het gaat om de arbeidscompetenties:



1 Motivatie. De ervaring in gesprekken met jongeren met ASS in het kader van de
Wajong is dat er vrijwel altijd een gemotiveerde houding aanwezig is. Is de inte-
resse voor een taak aanwezig, dan is er zelfs een grote motivatie. De motivatie
neemt af als de interesse er niet is. Ouders scoren mogelijk lager op motivatie,
omdat de cliént in de thuissituatie ook dingen moet doen waar hij de zin of het
nut niet van inziet en weinig motivatie laat zien.

2 Doorzettingsvermogen. Doorzettingsvermogen bij interesse is hoog. De ervaring
van de onderzoekers is dat het doorzettingsvermogen hoog kan zijn bij jongeren
met autisme. De realiteit is vaak wel dat jongeren met ASS het opgeven als er
spanning of stagnatie ontstaat. Jongeren met ASS zijn wel harde werkers, zo blijkt
uit andere interviews met deskundigen “9).

3 Discipline. Mensen met ASS kunnen goed omgaan met duidelijk gemaakte afspra-
ken. Dit is een bekende kwaliteit van mensen met ASS 9.

4 Kwaliteit. In de richtlijn ontwikkelingsstoornissen staat: ‘Mensen met ASS zijn vaak
analytisch, systematisch en zorgvuldig” ®%. Uit de ervaringen van ouders en docen-
ten blijkt dat jongeren met ASS zorgvuldig en precies opdrachten uitvoeren. ‘Bij
mensen met autisme is sprake van een zwak vermogen tot centrale coherentie,
hetgeen leidt tot het stukje bij beetje verwerken van informatie. De keerzijde is
dat zij sterk zullen zijn in taken waar het gedetailleerd verwerken van informatie
aan de orde is" 6",

Opvallend is de score bij competentie ‘aanwijzingen begrijpen’: de cliént scoort hier
benedengemiddeld, terwijl de ouder er juist hoger op scoort. In de literatuur © wordt
aangegeven dat jongeren met ASS problemen hebben met ‘de slechte integratie
van informatie, problemen met generalisatie en betekenisverlening en het moeilijk
schakelen van de ene naar de andere situatie’. Mogelijk is de oorzaak van de hogere
score bij ouders dat de thuissituatie inmiddels een vertrouwde en geoefende situatie
is voor de jongere en zijn ouders.

Op de competentie ‘sociaal zijn’ verwachtten de onderzoekers een lage score. Volgens
de Theory of Mind is er altijd problematiek op het gebied van sociale interacties bij jon-
geren met ASS ©, al kan dit op latere leeftijd wel wat verbeteren 2. De score is ech-
ter hoger dan verwacht. In de FML-score van de verzekeringsarts wordt een beperking
op sociaal functioneren gegeven bij de meeste jongeren met ASS. De oorzaak van de
hoge score door de cliént kan mogelijk liggen in de definities die in de Passermethode
worden gebruikt en de aard van de vraagstelling. In de FML wordt sociaal functioneren
namelijk anders gedefinieerd. De onderwerpen die in de FML aan de orde komen zijn:
eigen gevoelens kunnen uiten, conflicthantering, omgaan met klanten, samenwerken
met collega’s. In de Passermethode wordt sociaal zijn gedefinieerd als: actief luisteren,
feedback geven, feedback ontvangen, hulp geven en aanbieden, hulp vragen en asser-
tief zijn. Mogelijk dat deze aspecten - feedback geven, assertief zijn — meer te maken
hebben met het feit dat jongeren met ASS meestal heel eerlijk zijn.

Scores per competentie
In figuur 4.2 zijn de scores opgenomen van cliént, ouders en begeleiders. Op tien van
de veertien competenties schat de cliént zijn mogelijkheden significant hoger in dan
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de ouder en begeleider (alleen niet op doorzettingsvermogen, planning en organisa-
tie, kwaliteit en sociaal zijn). De vraag is of dit een overschatting is van de cliénten
of een onderschatting bij de ouders. Als dit wordt afgezet tegen de informatie van de
omgeving, thuis, school, stage en/of werk, zijn de onderzoekers geneigd te stellen
dat dit overschatting is van cliént.
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Vergelijking

Er is gekeken naar overeenkomsten tussen de arbeidscompetenties en de ar-
beidsmogelijkheden in de FML. Met die vergelijking is een overzicht gemaakt van
overeenkomsten. In de FML zien we niet alle veertien arbeidscompetenties uit de
Passermethode terug. Bovendien is de omschrijving van sommige competenties in
de FML en de Passermethode verschillend. In de FML moet worden uitgegaan van
de definitieomschrijving uit het Claim Beoordelings en Borgingssysteem (CBBS). Het
(BBS wordt gebruikt om de theoretische verdiencapaciteit vast te stellen en niet voor
het vaststellen van arbeidscompetenties van een persoon. Beide systemen zijn dus
niet één op één te vergelijken, toch is een voorzichtige poging gedaan. 7o zijn er een
paar significante, voor de hand liggende, correlaties:

Tussen stressbestendigheid (ACP score cliént) en punt 1.9.8 van de FML, werk

waarin geen hoog handelingstempo vereist is, P= 0,09.

Tussen concentratie (ACP, score ouder) en punt 1.9.6 van de FML, werksituatie

zonder veelvuldige storingen en onderbrekingen, P= 0,03.

Tussen zelfstandigheid (ACP. score ouder) en punt 1.9.3 begeleidingsbehoefte, P=

0,05.

Tussen planning en organisatie (ACP. score ouder) en punt 1.9.1 van de FML, vol-

ledig voor gestructureerd werk, P= 0,02 en punt 1.9.5 voorspelbare werksituatie,

P=10,07.

Tussen aanwijzingen begrijpen (ACP, score cliént) en het punt 1.9.3 intensieve

begeleidingsbehoefte, P= 0,09.
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Bij de laatste competentie sociaal zijn (ACP. score cliént) werd een significante cor-
relatie aangetoond met punt 2.12.4 werk waarin geen direct contact met collega’s
vereist is, P= 0,06 en met de score van de ouder met punt 2.12.5 van de FML,
geen leidinggevende aspecten in het werk, P=0,01.

Evaluatie

De vragenlijst was voor de meeste invullers voldoende duidelijk en begrijpelijk. Een
belangrijke uitkomst is dat slechts 22 procent van de cliénten en ouders/begeleiders
vindt dat de antwoorden op de zelfbeoordelingsvragenlijst een juist beeld geven van
het functioneren van de cliént op school/stage of werk. De meesten (78 procent)
vinden dat dit beeld niet juist is. Een aantal ouders gaf aan het invullen van de vra-
genlijst moeilijk te vinden, omdat ze hun kind alleen meemaken in de thuissituatie
en niet op school, stage of werk. In 21 procent van de gevallen levert de informatie
van de ingevulde zelfbeoordelingsvragenlijst enige toegevoegde informatie voor de
verzekeringsarts en arbeidsdeskundige, in 79 procent van gevallen geeft het geen
richting.

De aanleiding voor dit deelonderzoek en de vraagstelling is de problematiek van
cliént E. Het gaat hierbij om een casus die in de praktijk ook regelmatig terugkomt bij
andere cliénten. Cliént E. is een 19-jarige jongeman met PDD-NQOS en een bovenge-
middeld 1Q. Ten tijde van zijn Wajongbeoordeling had hij het voortgezet onderwijs
afgerond en was hij van plan een hbo-opleiding te volgen. Hij gaf zich op voor de
gekozen studie, maar werd uitgeloot en moest op zoek naar een alternatief. Aan-
sluitend op de Wajongbeoordeling werd hij voor verdere begeleiding overgedragen
aan UWV WERKbedrijf, waar men voor de vraag stond hoe het onderzoek naar een
passende beroepskeuze het best kon worden vormgegeven. In het schema wordt dit
deelproject weergegeven met het vetgedrukte lichtgroene blokje. Team Venlo richtte
zich op de voorkant van het proces, met de nadruk op het vinden van passend werk.
Zie figuur 4.3.

Venlo
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beroepskeuze
Beoordeli Participatieo| Vinden van Inrichten Behouden
eoordeling articipatiepian passend werk van werk van werk
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CompetentieProfiel
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De ervaring is dat het voor jongeren met ASS moeilijk is zich een beeld te vormen van
de toekomst in het algemeen en van werk in het bijzonder. Onderzoek laat zien dat
dit probleem wordt veroorzaakt door onvoldoende zelfkennis, onvoldoende zelfinzicht
in relatie tot arbeid en/of beperkingen in het verbeeldend vermogen. Ook andere
kenmerken van de ASS kunnen hierbij een rol spelen ¢4, Bij de gemiddelde jongere
en jongeren met andere stoornissen komt deze problematiek in mindere mate voor ©.
Confrontatie met verkeerde keuzes ten aanzien van opleiding en/of beroep kan, zeker
als dit meerdere keren voorkomt, leiden tot gevoelens van insufficiéntie, demotivatie
en een kleinere kans op duurzame arbeidsparticipatie. Een verkeerde beroeps- of
opleidingskeuze moet dus zo veel mogelijk worden vermeden ©2.

Van de jongeren die een Wajongbeoordeling vragen, meldt het merendeel zich

bij het UWV tijdens of aansluitend aan het praktijkonderwijs, voortgezet (speciaal)
onderwijs of middelbaar beroepsonderwijs (9. Deze onderwijstypen besteden al-
lemaal aandacht aan de keuze voor een vervolgopleidingen of een beroep 3549,

Dit leidt echter niet altijd tot werk na afronding van de opleiding. Een ander deel van
de jongeren komt van andere schooltypen of heeft geen binding met een school. De
begeleiding van het beroepskeuzeproces vindt in deze gevallen plaats via het UWV.
Een instrument waarmee het meest passende beroep en/of de meest passende
beroepsrichting kan worden vastgesteld, is in deze situatie een belangrijk hulpmiddel.
Zo'n instrument is bij het UWV echter niet voorhanden.

Vraagstellingen

De hoofdvraag is: welke factoren zouden een plek moeten hebben in een instrument

om te komen tot de vaststelling van een (nieuwe) studie en/of een beroep met een

70 groot mogelijke kans op succes (gedefinieerd in de zin van duurzame arbeid)?

Deelvragen zijn:

1 Is er een eenduidige test of methode om te komen tot de keuze van een pas-
send(e) beroep(srichting) bij jongeren met een ASS en een (boven)gemiddeld 1Q?

2 (3): Hoe gaat men in het voortgezet speciaal onderwijs (VSO) en andere gespecia-
liseerde instellingen om met deze problematiek? en (b): Welke bijdrage levert een
arbeidsonderzoek aan het keuzeproces?

3 Welke factoren/omstandigheden zijn volgens de betreffende jongeren met ASS
respectievelijk betekenisvolle anderen uit hun omgeving, van doorslaggevende
betekenis geweest bij de beroepskeuze?

Methode

In deze deelstudie is naast een literatuurstudie en interviews met deskundigen, bij
twaalf cliénten (uit een groter bestand) die succesvol en duurzaam aan het werk zijn
een semigestructureerd interview afgenomen om te achterhalen wat de bepalende
factoren zijn bij het maken van de juiste keuze voor beroep en/of opleiding. Tijdens
het interview werd onder meer gevraagd naar duurzaamheidsbevorderende en
-bedreigende factoren. Daarnaast werd een betekenisvolle andere bevraagd over

de achtergronden van de beroepskeuze. Ook werd hierover in een aantal gevallen
informatie gevonden in de dossiers van het UWV. En Client E. werd onderworpen aan
een beroepskeuzeonderzoek.
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Literatuurstudie

De literatuur besteedt veel aandacht aan de voorbereidingsfase op feitelijke plaatsing
in werk 62657 Arbeidstoeleiding voor jongeren met ASS blijkt een proces van lear-
ning by doing. Hierbij zijn onder meer het ontwikkelen van een arbeidsidentiteit¢ via
stages en/of werkervaringsplekken, de specifieke kennis van de begeleiders van ASS,
het inschakelen van het sociale netwerk van de jongere en indien mogelijk aanslui-
ten bij specifieke interesses c.q. preoccupaties van belang. Uit de literatuur blijkt dat
een (langdurige) onderbreking tussen school en werk het risico vergroot dat eerdere
geleerde kennis en vaardigheden verloren gaan. Hierbij speelt ook het ontbreken van
continuiteit in de begeleiding een rol ©%.

Ook is er veel gepubliceerd over de waarde van begeleiding tijdens werk en over de
wijze waarop deze begeleiding het beste vorm kan krijgen. Hierbij worden metho-
den als Supported Employment (SE), Individuele Plaatsing en Steun (IPS) en KIRA
64652 frequent genoemd. Een ander belangrijk instrument is jobcoaching. Ook moet
er aandacht zijn voor maatregelen voor het behoud van werk . De stap tussen de
verkennende fase (het in kaart brengen van competenties, sterkte/zwakteanalyse,
persoonlijkheidsonderzoek, interessebepaling e.d.) en de feitelijke plaatsing in werk

wordt echter zelden of nooit beschreven in de literatuur.

Gesprekken met deskundigen
Team Venlo heeft gesproken met een gedragswetenschapper van de Stichting Speci-
aal Onderwijs Noord- en Midden-Limburg (550 NML) in Venlo. Ook heeft er een ge-
sprek plaatsgevonden met een loopbaanadviseur en autismecoach bij R95. Het team
heeft ook de afdeling ArbeidsOnderzoek en Training (AQT) van de ‘Berkenschutse’
in Heeze bezocht. De onderzoeksvragen van dit deelproject dienden als leidraad bij
deze gesprekken. Samengevat leverden de gesprekken het volgende op:
Als frequent voorkomende probleemgebieden bij het beroepskeuzeonderzoek van
leerlingen met ASS, noemden de geinterviewden (in willekeurige volgorde):
gebrekkige acceptatie van de beperkingen door de jongeren en de ouders;
beperkt vermogen tot zelfreflectie, zelfinzicht (beperkingen, mogelijkheden)
en verbeeldend vermogen (hierbij wordt onder andere aangegeven dat de
jongeren met ASS moeite hebben om zich een concrete voorstelling te maken
van een beroep in de zin van taakeisen, omstandigheden, sociale gebruiken,
verwachtingen, e.d.);
beperkt vermogen tot generaliseren van aangeboden materiaal;
het niet kunnen afstappen van eerder gemaakte keuzes.
Belangrijke gegevens om beroepskeuze te ondersteunen, zijn:
interesse in specifieke activiteiten;
eerder gemaakte keuzes;
sterkte /zwakteanalyses;
persoonlijkheidstype;
competenties;

¢ Arbeidsidentiteit is een geheel van betekenissen dat voor de persoon in kwestie van toepassing is op de wereld van de ar-
beid. Vanuit deze betekenissen geeft de cliént antwoord op de vraag: kom ik in deze situatie tot mijn recht? Arbeidsidentiteit
komt tot stand door de verwerking van ervaringen in zinvolle conclusies over het ‘ik’ {{1197 Dijk A.A.van 2003}}.
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inschatting van de werksfeer die voor de jongere van belang is;
de benodigde werkomstandigheden;
kenmerken van de werkomgeving en de mate en vorm van begeleiding die
voor de jongere nodig is.
Jongeren met ASS proberen vaak om keuzestress te vermijden. Gevolg is dat ze
vaak te snel een keuze maken. Ook ontbreekt veelal de invioed van de peergroup
als bron van ideeén en voorbeelden.
De deskundigen achten het noodzakelijk om het netwerk van de cliént te betrek-
ken bij het onderzoek naar opleiding- en beroepskeuze. Dit heeft vooral te maken
met de beperkingen in zelfinzicht en verbeeldend vermogen van de jongeren.
Genoemd worden de ouders, een eventuele thuisbegeleider, leraren, mentoren,
stagebegeleiders en werkgevers.
Verder noemen de geinterviewden verschillende methodes om het keuzeproces
vorm te geven:
gesprekken met de jongeren en hun omgeving (hierbij is doorvragen heel
belangrijk);
diverse testen (bijvoorbeeld: testen voor persoonlijkheids(zelf)onderzoek,
Ruward, Melba, Holland Zelf Onderzoek, Icares); er is echter geen enkelvoudige
methode of test die als gouden standaard kan gelden bij het beroepskeuzeon-
derzoek van deze doelgroep;
een andere optie is het onderzoeken van de belangstelling van de jongere door
middel van een carrousel van werkervaringsplekken en/of oriénterende stages.

Arbeidsonderzoek cliént E.

Na deze consultatie droeg Team Venlo cliént E. voor een arbeidsonderzoek (beroeps-
keuze) voor bij een centrum voor arbeidsonderzoek en training. Dit arbeidsonderzoek
besteedde uitgebreid aandacht aan zaken als persoonlijkheidskenmerken, menstype,
werkhouding, zelfbeeld, interesses, competenties en ‘Melba-kwalificaties”. Het
adviesrapport trekt conclusies ten aanzien van de sterke en zwakke kanten van cliént
E. Zo heeft hij een reéel zelfbeeld en kan hij zijn competenties vrij goed omschrijven.
Tegelijkertijd kwamen er bij het combineren van de gegevens ook tegenstrijdigheden
naar voren in zijn zelfbeschrijving. Zijn interesses sluiten niet (volledig) aan bij zijn
persoonlijkheid, menstype en competenties. Het adviesrapport stelt dat dit voor een
deel te wijten is aan het feit dat het voor cliént E. moeilijk is om een goed beeld te
vormen van wat werk inhoudt.

Het adviesrapport geeft ook aan dat cliént E. behoefte heeft aan succeservaringen,
duidelijke en afgebakende taken, vaste werktijden, enige variatie in (zijn) werk

en aan de mogelijkheid om individueel en in eigen tempo werken. Hij wordt een
goede uitvoerder van opdrachten genoemd en zou het beste tot zijn recht komen

in een functie op mbo-2 niveau (eventueel uitgroeiend naar niveau 3). Omdat cliént
E. weinig beeld heeft bij de inhoud van een beroep, zou het volgen van een aantal
snuffelstages voor hem van nut kunnen zijn. Het rapport noemt ook voorbeelden van
mogelijke beroepen. 0ok wordt gesteld dat E. eigenlijk de motivatie mist om het
werk dat hij inmiddels had gevonden te verlaten en iets anders te zoeken.

7 MELBA is een systeem waarmee aan de ene kant de mogelijkheden van een persoon en aan de andere kant de eisen van
een functie kunnen worden gedocumenteerd. Het systeem bestaat uit een capaciteiten- en een eisenprofiel. De vergelijking
van beide profielen maakt adequate advisering mogelijk. Zie ook www.melba.nl.



Het onderzoekscentrum heeft bij dit onderzoek geen mensen uit de omgeving van de
client betrokken. Team Venlo liet het initiatief daartoe overigens aan het onderzoeks-
instituut. Deze opzet kan het resultaat hebben beinvloed: er is nu een beperkt of zelfs
deels verkeerd beeld verkregen van de mogelijkheden van cliént, doordat de om-
geving niet bij het onderzoek werd betrokken ©9. Opvallend was verder het advies
aan de cliént om te (blijven) werken op een niveau dat ruim onder zijn theoretisch
hoogst haalbare niveau lag. Het beroepskeuzeadvies heeft in deze casus niet méér
opgeleverd dan bevestiging van wat reeds van de cliént bekend en door hem bereikt
was. Conclusie is dat dit resultaat aansluit bij de verwachtingen van de onderzoekers
enin lijn is met de visie van de geconsulteerde deskundigen.

Semigestructureerde interviews

In een bestand van 314 Wajongers met ASS bleken 52 cliénten te beschikken over
een (bovengemiddeld) 1Q en werkervaring in het “vrije bedrijf’. Team Venlo heeft
deze groep voor deelname aan het onderzoek benaderd. Twaalf jongeren - elf
mannen en een viouw met een gemiddelde leeftijd van 22,5 jaar ten tijde van de
Wajongbeoordeling - gaven aan mee te willen werken. De algemene gegevens van
deze groep zijn opgenomen in tabel 7.3 in bijlage 2. In het totale door het Wajong-
team aangelegde bestand (n=314) is 80 procent van de cliénten man. Bij twee

van de twaalf deelnemende Wajongers werd de diagnose ASS véér het twaalfde
levensjaar gesteld. Eén van de cliénten werd op advies van school gemeld. In het
totale cliéntenbestand (n=314) is dat 36 procent. Zes deelnemers werkten onder
hun opleidingsniveau. Het grootste verschil tussen niveau van opleiding en werken
werd gezien bij de mensen met het hoogste opleidingsniveau (niveau 5). Dit strookt
met het advies dat, zeker in het begin, moet worden gewaakt voor overschatting en
overbelasting 9.

Team Venlo heeft de aard en de inhoud van het werk dat de cliénten deden onder-
zocht. Het team vroeg aan de cliénten en hun omgeving (separaat en in semige-
structureerde vorm) hoe het proces van beroepskeuze was verlopen en wat zij als de
doorslaggevende factor bij de keuze zagen. Vervolgens werd gevraagd wat zij als de
belangrijkste duurzaamheidsbevorderende en -bedreigende elementen beschouw-
den. In alle gevallen bleken de jongeren de belangrijkste kenmerken van de beroeps-
keuze correct te hebben weergegeven. Er bestond ook geen wezenlijk verschil in de
weergave van de factoren die de duurzaamheid bevorderden dan wel bedreigden.
Wel schatten vier cliénten de invioed van de betekenisvolle anderen op de beroeps-
keuze geringer in dan de geinterviewde persoon uit hun netwerk.

In de tabellen 4.1 en 4.2 zijn een aantal gegevens samengevat. In geen van de
onderzochte gevallen werd de beroepskeuze gekoppeld aan de (begeleiding vanuit)
school. Ook bleek er geen overeenkomst tussen de beroepen van de ouders enerzijds
en die van de cliénten anderzijds. In twee gevallen was de keuze direct gerelateerd
aan de al vanuit de kinderjaren bestaande specifieke interesse (horeca, agrarische
sector). Zeven cliénten gaven aan dat de keuze in overwegende mate was bepaald
door beschikbaarheid van de vacature bij/via een re-integratiebureau, een uitzend-
bureau, de thuisbegeleider of UWV WERKbedrijf. Driemaal hadden de ouders een
beslissende stem in de keuze.
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Beroepskeuze proces Aantal cliénten (N=12)

Specifieke interesse 2
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Uit de interviews kwamen de volgende bevorderende en belemmerende factoren
voor duurzaamheid van de arbeidsparticipatie naar voren. Als bevorderende factoren
werden vooral genoemd:
Contact met collega’s tijdens het werk. In slechts één van de gevallen was er ook
contact met deze collega’s buiten werktijd.
Begeleiding door een jobcoach en/of een deskundige en aanwezigheid van een
empathische leidinggevende.
Noodzaak van goede structuur in het werk met duidelijke taakomschrijving, vaste
werktijden en afspraken omtrent het werktempo e.d.
De 3ard en inhoud van het werk werden als belangrijk ervaren, ondanks het feit
dat het werk min of meer bij toeval werd verkregen. Daarbij werd vaak genoemd
dat het werk niet monotoon mocht zijn (zie ‘bedreigende factoren”). Voor het ove-
rige konden de cliénten meestal niet nader specificeren wat zij belangrijk vonden
aan de aard en de inhoud van het werk.
De helft van de clienten noemde spontaan de noodzaak van parttime werk of een
geleidelijke opbouw van het aantal uren.
De hoogte van het loon, kleinschaligheid, het bezig zijn en het informeren van de
werkgever werden eveneens enkele keren genoemd.

Als belangrijkste belemmerende factoren noemden de cliénten:
Monotonie en het ervaren van te weinig uitdaging in het werk.
Beéindiging van de arbeidsovereenkomst, ook als daar geen directe aanleiding
voor bestond.
De beperkingen passend bij de ASS. Ook de weerstand tegen klantencontact (ho-
reca) kan hierbij passen.



43

Team Assen: ‘Argumenten
voor urenbeperking
en gefaseerde aanpak’

W 45

= Daarnaast werden factoren als te geringe beloning (werken met behoud van
uitkering resp. het gevoel te worden uitgebuit), afname van structuur en het
ontstaan van een negatieve sfeer enkele keren genoemd.

De ouders/begeleiders noemden geen andere factoren dan de cliénten. Wel noem-
den ze getalsmatig vaker de noodzaak van structuur en begeleiding. Vier cliénten
bleken overigens op zoek naar ander werk. Twee van hen gaven aan dat het huidige
werk hun niet meer voldoende uitdaging bood. De andere twee moesten op zoek
naar een alternatief vanwege beéindiging van hun arbeidscontact.

Het doel van deelstudie 3 was om argumenten in kaart te brengen om mensen met
ASS in de Wajong een urenbeperking op te leggen en/of te kiezen voor een
gefaseerde aanpak bij re-integratie in werk. Het deelonderzoek richtte zich op de
achterkant van het Wajongproces. In het schema wordt dit weergegeven met het
vetgedrukte lichtgroene blokje. Zie figuur 4.4.

Figuur 4.4 Plek van het deelproject in het totaal

Venlo Assen
Instrument Deeltijdwerk, uren-
beroepskeuze beperking
Beoordeli participaticol Vinden van Inrichten Behouden
eoordefing articipatiepian passend werk van werk van werk
Rotterdam

Arbeids-
CompetentieProfiel

4.3.1 Aanleiding, vraagstellingen en methode

Ouders, leerlingbegeleiders, praktijkbegeleiders, jobcoaches en hulpverleners geven
regelmatig aan dat cliénten met ASS niet in staat zijn om duurzaam fulltime te
werken. Ook dringen zij er regelmatig op aan om het aantal werkzame uren tijdens
de re-integratie naar werk gefaseerd op te bouwen. Er wordt, kortom, om maatwerk
gevraaqgd. Het pilotonderzoek (7 formuleert het vermoeden dat er een relatie bestaat
tussen parttime werk en het slagen van duurzaam werken in brede zin voor Wajon-
gers met ASS. Mogelijk is er een verband tussen de omvang van het dienstverband
van mensen met ASS en het (langer) kunnen volhouden van betaald werk. Ook op
andere plaatsen zijn uitspraken te vinden over de duurbelasting in werk voor mensen
met ASS. 70 valt in de op werkgevers gerichte voorlichtingsfolder Fen werknemer
met autisme: praktische tips voor werkgevers 3 van CrossOver te lezen: ‘Vaak kost
werken veel energie. Daarom is voor de meeste werknemers met autisme, een
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parttime baan beter geschikt dan een volledige baan. Hun vrije tijd hebben zij nodig
om °bij te tanken”. Annelies Spek van het Centrum Autisme Volwassenen (GGz Eind-
hoven) zegt tijdens een interview: ‘Mensen met autisme kunnen wel fulltime werken
als alles perfect geregeld is en ze helemaal op hun plaats zijn. Dat is erg lastig te rea-
liseren. Hoe minder passend de werkplek is, hoe minder uren zij kunnen werken” 9.

Hoe en in welke mate het al dan niet fulltime kunnen werken of fulltime belasten
in werk van mensen met ASS een rol speelt bij het duurzaam kunnen integreren in
arbeid is onvoldoende bekend. Er zijn hiervoor, vanuit de dagelijkse praktijk bij de
beoordeling en begeleiding van Wajongers gezien, wel duidelijke aanwijzingen. Dit
onderzoek richt zich daarom op de (on)mogelijkheden met betrekking tot fulltime of
parttime werken en het gefaseerd opbouwen daarvan voor deze doelgroep.

Vraagstellingen

De hoofdvraag luidt: welke argumenten worden benoemd om Wajongaanvragers

met ASS een urenbeperking toe te kennen en/of te kiezen voor een gefaseerde

aanpak voor de re-integratie?

Deelvragen zijn:

1 Zijn er aanwijzingen in wetenschappelijke theorieén en artikelen, alsmede in
standaarden/richtlijnen, dat mensen met ASS aangewezen zijn op een urenbeper-
king en/of een gefaseerde aanpak voor re-integratie? Wat zijn de argumenten die
daarbij genoemd worden?

2 Hoe vaak komt het voor dat Wajongaanvragers met ASS een urenbeperking krij-
gen van de verzekeringsarts en wat zijn de argumenten om een urenbeperking al
dan niet toe te kennen?

3 Welke argumenten zijn er om te kiezen voor een gefaseerde aanpak van de
re-integratie van mensen met ASS en welke persoonskenmerken zijn er aan te
wijzen, die dat ondersteunen?

4 Wat vinden deskundigen van het al dan niet toekennen van een urenbeperking
en/of het kiezen voor een gefaseerde aanpak van re-integratie bij mensen met
ASS? Welke argumenten spelen daarbij een rol?

Methode

Team Assen heeft retrospectief dossieronderzoek uitgevoerd. Alle dossiers van Wa-
jongaanvragers met ASS in de drie noordelijke provincies die in 2009 een beschikking
(officiéle toewijzing of afwijzing) hebben ontvangen van het UWV zijn opgevraagd en
bestudeerd. De verkregen gegevens zijn zo veel mogelijk geactualiseerd met behulp
van de beschikbare computersystemen van het UWV (Suwinet, Sonar, Eaed en Resa
Fasa). Clienten waarbij ook comorbiditeit is vastgesteld, zijn niet op voorhand uitge-
sloten. Uit diverse onderzoeken ©" is bekend dat comorbiditeit frequent voorkomt

bij mensen met ASS en dat er een relatie bestaat met problemen ten aanzien van
duurzame arbeidsparticipatie ('®. Team Assen heeft 345 dossiers van Wajongers met
ASS doorgenomen. Aan de hand van deze dossiers zijn de urenbeperkingen bepaald
(peildatum 2009) en de werkstatus drie jaar later (2012). Naast het dossieronderzoek
heeft Team Assen deskundigen geinterviewd.
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Literatuuronderzoek

Team Assen heeft in de bestudeerde theorieén over ASS (Theory of Mind, Executief
Functioneren en Centrale Coherentie, zie hoofdstuk 2) en in andere wetenschap-
pelijke literatuur over ASS en arbeid geen specifieke aanwijzingen gevonden dat
mensen met ASS aangewezen zijn op een urenbeperking. Alle theorieén beschrijven
echter wel dat ASS een ontwikkelingsstoornis is, hetgeen vraagt om het leren om-
gaan met een aantal beperkingen in het functioneren. De noodzaak dat mensen met
ASS op een eigen manier en in een eigen tempo taken uitvoeren (in verband met
de problemen met Executief Functioneren) alsmede de veelheid aan beperkingen
waar mensen met ASS mee moeten leren omgaan in het functioneren in een nieuwe
omgeving (Centrale Coherentie problematiek), benadrukken de behoefte van een
gefaseerde aanpak wel degelijk. Goede begeleiding in de vorm van een jobcoach of
een speciaal aangewezen medewerker op de werkvloer, op wie de betrokken cliént
zo0 nodig kan terugvallen voor raadgeving en ondersteuning, is belangrijk.

Team Assen heeft twee standaarden (de Standaard Onderzoeksmethode (LISY, 2000)
en Standaard Verminderde Arbeidsduur (62)) bestudeerd en twee Nederlandse
richtlijnen (voor diagnostiek en behandeling van ASS bij kinderen en jeugdigen én
diagnostiek en behandeling van ASS bij volwassenen) van de Nederlandse Vereniging
van Psychiatrie (NVVvP). De richtlijn voor volwassenen is een conceptrichtlijn, die in
een afrondende fase is. Er is verder één internationale richtlijn over autisme gevon-
den, de Occupational therapy practice guidelines for children and adolescents with
autism. De standaarden zijn bestudeerd om te zien in hoeverre een verzekeringsarts
bij de claimbeoordeling voldoende handelingsvrijheid heeft om een cliént met ASS te
beperken qua duurbelasting in werk en/of te adviseren over een gefaseerde opbouw
bij de re-integratie. In de richtlijnen is geen informatie gevonden die relevant is voor
beantwoording van deelvraag 1. Het gaat om richtlijnen die zich met name richten
op de klinische behandeling van jongeren en volwassenen met ASS en ze omvatten
geen informatie die betrekking heeft op een gefaseerde aanpak van de re-integratie
en/of duurbelasting/urenbeperking.

Twee standaarden
Met de Standaard Onderzoeksmethode stelt de verzekeringsarts vast of de cliént
over verminderde (arbeids)mogelijkheden beschikt. Met de Standaard Verminderde
Arbeidsduur kan een urenbeperking worden gegeven op basis van energetische be-
perkingen, beschikbaarheid en/of preventieve aspecten. Naarmate de indicatie voor
het geven van een urenbeperking minder duidelijk is, is de beoordeling moeilijker. De
consequentie hiervan is dat de volgende aspecten van ziektegedrag bij de uiteinde-
lijke weging van de onderzoeksgegevens een zwaarder accent zullen krijgen:
Zijn er klachten of symptomen die met energieverlies samen kunnen gaan?
Hiervoor wordt onder meer aan de cliént gevraagd om een gemiddelde dag te
beschrijven. De nadruk ligt op het functioneren in het dagelijkse leven om zo een
duidelijker beeld te krijgen van de belastingsmogelijkheden. Wat doet de cliént
naast zijn ADL-activiteiten. In welke mate is de cliént bezig met hobby's, sport,
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buurtvereniging of vrijwilligerswerk? En in hoeverre is de cliént in staat dit op een
gestructureerde wijze, de gehele dag, te doen?
Het aspect van beschikbaarheid is alleen van toepassing als er sprake is van inten-
sieve dagbehandeling, poliklinische behandeling of het feitelijk niet beschikbaar
zijn in het kader van een specifieke behandeling, waarbij er sprake is van voorbe-
reidingstijd, behandeltijd of hersteltijd. In deze gevallen is sprake van een tijdelijke
urenbeperking.
Onder preventieve aspecten worden situaties verstaan, waarin de verzekeringsarts
het aantal uren dat de cliént kan werken beperkt om overbelasting en daaruit
voortvloeiende ziekteverschijnselen te voorkomen. Hiervoor moet wel een gerede
aanleiding bestaan.
Uit de twee bestudeerde standaarden blijkt dat het toekennen van een urenbeper-
king door een verzekeringsarts, ook bij cliénten die bekend zijn met ASS, mogelijk is.
In de beleidsinstructie Wet Wajong, geldend voor verzekeringsartsen en arbeidsdes-
kundigen binnen het UWV, is vastgelegd dat de verzekeringsarts en de arbeidsdes-
kundige in gezamenlijk overleg een bijdrage leveren bij het opstellen van een parti-
cipatieplan voor de cliént. Daarin is voldoende ruimte om gemotiveerd te adviseren
over de (gefaseerde) opbouw van de re-integratie.

Resultaten dossierstudie

Van de onderzoekspopulatie is 76 procent man (n=263) en 24 procent viouw (n=82).
In bijlage 2, tabel 7.4, zijn de belangrijkste gemeten variabelen opgenomen. De
gemiddelde leeftijd van de deelnemers was 22 jaar. De gemiddelde leeftijd waarop
de diagnose ASS werd gesteld, was 14,4 jaar en de meest voorkomende diagnose

is PDD-NOS (n=270). Van de 345 bestudeerde dossiers is in 94 procent (n=326) van
de gevallen een Wajong-uitkering toegekend. Hierin zijn ook de besluiten na een
eventueel bezwaar meegenomen. In 6 procent (n=19) van de gevallen was sprake
van een afwijzing. Op 1 januari 2012 waren 71 personen (21 procent) werkzaam
voor minimaal twaalf uur per week gedurende een periode van tenminste 26 weken.
Van deze 71 personen werkten 36 personen (51%) minder dan 32 uur per week. Van
deze 36 personen werkten negen mensen (25 procent) 12 tot 20 uur per week. Van
de werkenden had 86 procent (n=61) een jobcoach en/of loondispensatie.

Uit het dossieronderzoek blijkt dat bij 11 personen (3,19 procent) urenbeperkingen zijn
aangegeven, variérend van 2 tot 8 uur per dag en/of 10 tot 30 uur per week. Bij 0,58
procent (n=2) van de onderzoekspopulatie is er een urenbeperking gegeven op basis
van ASS, bij 2,6 procent (n=9) op basis van comorbiditeit. Argumentatie voor het toe-
kennen van een urenbeperking voor deze 11 cliénten door de verzekeringsartsartsen is:

N=3: bijkomende ernstige depressieve klachten;

N=2: bipolaire stoornis;

N=1: sociale fobie;

N=1: dagbehandeling vanwege een angststoornis;

N=1: lichamelijke oorzaak;

N=1: lichamelijke oorzaak en problemen met grenzen aangeven;

N=1: spanning veroorzaakt door communicatie;

N=1: beperkte energetische belasting door op de tenen moeten lopen bij sociale

interacties.



Het dossieronderzoek heeft geen argumenten opgeleverd, die het kiezen voor een
gefaseerde aanpak onderbouwen. Wel is duidelijk geworden dat een groot deel
(n=274) van de onderzoekspopulatie (n=345) niet werkt en dat van diegenen die
werk hebben, ongeveer de helft (51 procent) parttime werkt. Het merendeel van de
mensen met ASS die werken, maakt gebruik van voorzieningen, zoals jobcoach en
loondispensatie. Slechts een klein deel (14 procent) van de werkenden maakt geen
gebruik van regelingen. Uit de cijfers blijkt dat mensen met ASS op de arbeidsmarkt
een grote achterstand hebben. Het lezen van de dossiers, ook al blijkt dat onvoldoen-
de uit cijfers, levert een beeld op van een kwetsbare groep, die moeite heeft om zich
te handhaven op de arbeidsmarkt.

Interviews met deskundigen

0Om deelvraag 4 te beantwoorden zijn vier interviews afgenomen met deskundigen,

die werkzaam zijn binnen organisaties waar veel specifieke kennis en ervaring aan-

wezig is in het begeleiden van mensen met ASS naar werk. De interviews hebben de

volgende antwoorden opgeleverd:
Het al dan niet fulltime kunnen werken, is voor een belangrijk deel afhankelijk
van de balans tussen de belasting in het werk en de belasting daarbuiten. De
woonsituatie moet stabiel zijn. Woont de persoon met ASS zelfstandig of niet? In
hoeverre ontvangt hij support van de omgeving? Maar ook al lijken de omstan-
digheden van een persoon met ASS op het werk en thuis optimaal, dan nog is dat
geen garantie dat het ook zal lukken om duurzaam fulltime te werken.
De gewone dagelijkse dingen en het plannen en organiseren van de dagelijkse
beslommeringen, vraagt vaak veel energie en extra tijd. Deeltijdwerk is voor veel
mensen met ASS beter vol te houden. De kans dat zij dan niet structureel over-
belast raken, is groter, ook al kun je ook niet zonder meer zeggen dat deze groep
sowieso niet volledig kan werken. Veel mensen met ASS willen vaak meer uren
werken, maar kunnen niet altijd meer uren aan. Of mensen met ASS in staat zijn
parttime of fulltime te werken, zal per individu beoordeeld moeten worden en de
uitkomst kan van moment tot moment verschillen.
De mate waarin iemand met ASS prikkelgevoelig is, bepaalt mede of hij fulltime
kan werken. Als zo iemand extra gevoelig is voor prikkels, dan zal hij vaak ook
sneller moe zijn. Daarnaast kunnen ogenschijnlijk kleine gebeurtenissen mensen
met ASS erg van streek maken. Mensen met autisme zijn vaak niet in staat prik-
kels buiten te sluiten. lemand zonder autisme kan zich niet of nauwelijks voor-
stellen hoeveel energie het kost om alle prikkels die binnenkomen een plekje te
geven. Mensen met ASS hebben bovendien vaak een sociaal-emotionele achter-
stand. Het kost ze daarom veel inspanning om het hoofd boven water te houden.
Grote en kleine transitiemomenten (zoals veranderen van opleiding, krijgen van
een baan, veranderen van werkgever en zelfstandig gaan wonen) zijn vaak heel
ingrijpend en vragen in verhouding erg veel energie. Op die momenten is het
raadzaam om de persoon met ASS voor minder uren in werk te belasten. Ook
leuke gebeurtenissen binnen of buiten het werk vragen van een iemand met ASS
vaak extra energie. Zodra de persoon met ASS gewend is aan de nieuwe situatie
(wat in verhouding dus langer duurt dan bij mensen die geen ASS hebben) is er
geen harde noodzaak voor een medische urenbeperking. Stoppen met het traject
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zou een verkeerd signaal zijn. Tijdelijk op een iets lager niveau actief zijn is niet
verkeerd, zolang maar duidelijk is dat het tijdelijk is. Grenzen kunnen soms wor-
den verlegd, als je de mensen maar de tijd geeft en hen daar goed bij begeleidt.

= Hetis ook erg belangrijk dat mensen met ASS positieve ervaringen kunnen op-
doen en de mogelijkheid krijgen om te leren van fouten. Het gaat om het leveren
van maatwerk. Er zijn factoren op het werk die niet of moeilijk te beinvioeden
zijn (afspraken die veranderen, een dagplanning die niet haalbaar blijkt te zijn).
Het schakelen kost veel energie. De persoon met ASS kan vaak leren hier beter
mee om te gaan, mits hij of zij extra tijd krijgt en hierbij op een stimulerende en
positieve wijze begeleid wordt.

De geinterviewde deskundigen benadrukken dat geen enkele persoon met ASS gelijk
is. Zij dringen aan op het leveren van maatwerk en het bieden van kansen om te
leren van ervaringen. Waar een urenbeperking vastgesteld door de verzekerings-

arts veel meer een momentopname is, gaat het bij het al dan niet kiezen voor een
gefaseerde opbouw naar werk veel meer om een ontwikkelingsproces. Hierin zal
rekening gehouden moeten worden met wat de sterke punten, de minder sterke
punten en de mogelijke valkuilen zijn en waaraan kan en/of moet worden gewerkt.

Door middel van dossieronderzoek heeft Team Eindhoven onderzocht welke

factoren die in beeld komen in de concrete praktijk van het beoordelen van aan-
spraken op de Wajong in positieve of in negatieve zin samenhangen met de kans op
arbeidsparticipatie. De relevantie voor de praktijk is dat een betere kennis van succes-
en faalfactoren kan bijdragen aan het verbeteren van het systematisch handelen van
arbeidsdeskundige en verzekeringsarts bij het beoordelen en vooral ook begeleiden
van Wajongaanvragers met ASS. In dit deelproject hebben de onderzoekers zich
gericht op het totale Wajongproces. In het schema wordt weergegeven met het
vetgedrukte lichtgroene blokje. Zie figuur 4.5.

Figuur 4.5 Plek van het deelproject in het totaal
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Een belangrijk onderdeel van iedere sociaal-medische arbeidsongeschiktheidsbeoor-
deling is het vaststellen van de aard en de ernst van het ziektebeeld of de stoornis,
van waaruit beperkingen worden geclaimd. Voor nogal wat lichamelijke aandoenin-
gen wordt aangesloten bij internationale classificaties om de ernst weer te geven
(bijvoorbeeld de GOLD-klasse bij COPD, de NYHA-klasse bij chronisch hartfalen en de
TMN-staging bij tumorale pathologie). Voor andere aandoeningen, zoals diabetes,
wordt de ernst benoemd in termen van ontregeling en van het wel of niet aanwezig
zijn van complicaties en/of van comorbiditeit. Psychiatrische aandoeningen en ont-
wikkelingsstoornissen worden ook geclassificeerd. Hierbij wordt de DSM IV-classifica-
tie het meest gehanteerd 7. Deze classificatie is in essentie categoriaal en zegt dus
vooral iets over de aard van een stoornis en niets over de ernst van de stoornis.

Bij psychiatrische syndromen wordt de ernst van een stoornis vaak vastgesteld op
basis van het beschrijven, observeren en klinisch evalueren van gedrag door profes-
sionals. Bij ASS wordt specifiek beschreven of - en in welke mate - symptomen
zichtbaar zijn binnen de drie kerndomeinen van autisme 369

problemen in sociale interacties;

problemen in de communicatie;

herhalende, stereotiepe patronen van gedrag.
De classificatie van autisme is dus vooral dichotoom van aard: de stoornis is er wel
of niet, afhankelijk van de waargenomen gedragingen. Hierbij zijn de criteria per
domein zodanig geformuleerd dat er steeds sprake is van een ernstige stoornis (Ge-
zondheidsraad, 2009).

De richtlijn Diagnostiek en behandeling autismespectrumstoornis bij kinderen en
Jjeugdigen (Schothorst, Bildt, & Werkgroep richtlijn autisme en aanverwante stoornis-
sen bij kinderen en jeugdigen., 2009) benadrukt dat het belangrijk is om naast diag-
nostische instrumenten - zoals de ADOS (gedragsobservatie) en de ADI-R (diagnos-
tisch interview met ouders en/of verzorgers, gericht op ontwikkelingsgeschiedenis
en huidig gedrag) - ook het klinische oordeel en informatie van andere bronnen mee
te nemen in de uiteindelijke diagnostische conclusie. De diagnose omvat meer dan
alleen een classificatie. Het is een veelomvattender beredeneerd verslag, waarin het
verklaringsmodel voor de problematiek uiteen wordt gezet. Een diagnose is niet com-
pleet zonder een profiel van sterke en zwakke kanten, die specifiek gelden voor een
concrete persoon in een concreet systeem (Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie,
2009). In toenemende mate wordt hierbij ook de waarde van neuropsychologische
diagnostiek onderkend en meegenomen (A. A. Spek, 2012). Er blijken immers grote
individuele verschillen te zijn tussen mensen met een ASS-classificatie in het type
cognitieve problemen die ze ervaren.

In het boek Autisme-spectrum-stoornis bij normaal begaafde volwassenen (Horwitz
et al., 2010) noemt Ketelaars het nagaan van het beloop van ASS als het meest
krachtige instrument om tot de diagnose (dia = doorkijk, gnosis = kennen) van een
Autisme Spectrum Stoornis te komen. Het is de ‘individuele ontwikkelingsgang” die
de kwetsbare plekken zichtbaar maakt, die weerspiegelt welke factoren aanleiding
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hebben gegeven tot overvraging of die er een uiting van zijn, die leert welke de
hulpvraag is geweest en welke interventies er tijdens de ontwikkeling nodig zijn
geweest om bij te sturen waar het fout is gegaan.

Vraagstelling

In de praktijk van de Wajongbeoordeling zou verondersteld kunnen worden dat wan-
neer er inzicht is in de mate waarin zich gedragsproblemen hebben voorgedaan ge-
durende de ontwikkeling van de jongere met autisme, er door de verzekeringsarts en
arbeidsdeskundige een betere schatting kan worden gedaan met betrekking tot wat er
mogelijk is met werk. In de praktijk zijn er echter geen instrumenten voorhanden om
dat te meten. Wel zijn er in het dossier gegevens vastgelegd die kunnen helpen bij het
verkrijgen van inzicht in de ernst van de problematiek en die duiden op overvraging.
Die zijn voor een deel te ontlenen aan de stappen die bij behandeling en begeleiding
van de jongere met autisme aan bod zijn gekomen, zoals eerder omschreven ©.

De centrale vraag die uit deze hypothese voortvloeit is: welke factoren (of cluster van
factoren) in de ontwikkelingsgeschiedenis van jongeren met ASS (hoog functione-
rend; 1Q > 80), die duiden op overvraging, hangen samen met arbeidsparticipatie. En
vervolgens: in hoeverre kan van die kennis gebruik worden gemaakt in de beoorde-
ling en begeleiding in de dagelijkse Wajongpraktijk?

Methode

Om deze vraag te beantwoorden, heeft team Eindhoven voor een goed omschreven
cohort van 18-jarige jongeren met hoog functionerend autisme de transitieperiode
van 18 tot 23 jaar in kaart gebracht. In de studie werden alle jongeren (cliénten)
geincludeerd die in 2006 bij het UWV in de regio Midden- en Oost-Brabant een
aanvraag deden voor een Wajongvoorziening op 18-jarige leeftijd met de diagnose
autisme (spectrumstoornis) en 1Q > 80. Hiertoe werden uit het centrale cliéntenregis-
ter van het UWV alle jongeren geselecteerd die in het jaar 2006 een tijdige aanvraag
voor de Wajong deden, niet ouder waren dan 18 jaar en tevens uit de UWV-regio
Midden- en Oost-Brabant kwamen. Dat wil zeggen een beoordeling hadden onder-
gaan op de kantoren Eindhoven, Helmond/Veghel en Den Bosch/Tilburg. Het team
verzamelde data over drie perioden: het moment van de claimbeoordeling (en
ontwikkelingsgeschiedenis) op 18-jarige leeftijd (2006), de transitieperiode van 18
tot 23 jaar (2006-2011) en op 23-jarige leeftijd (5 jaar follow up, 2011).

Een beschrijving van de onderzoeksgroep op de gemeten factoren wordt gegeven in
tabel 7.5 in bijlage 2. Het cohort bestond uit 122 personen: 99 mannen (81 procent)
en 23 vrouwen (19 procent). Hiervan waren er vier gediagnosticeerd met een autisti-
sche stoornis (3 procent), 97 met een pervasieve ontwikkelingsstoornis (80 procent)
en 21 met de stoornis van Asperger (17 procent). Tijdens de ontwikkelingsfase tot
aan het 18% levensjaar werd bij bijna de helft van de jongeren (46 procent) psycho-
actieve medicatie voorgeschreven, vooral stimulantia (25 procent) en antipsychotica
(25 procent). Bij bijna 38 procent van de jongeren was er gedurende hun ontwik-
keling tot 18 jaar sprake van een of meerdere belangrijke event(s), waarschijnlijk
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door ernstige gedragsproblematiek of overvraging. Bijna 15 procent had voortijdig
de school verlaten en ruim 25 procent was een of meerdere malen opgenomen
geweest.

‘Foto’ 18 jaar en 23 jaar vergeleken

Tabel 4.3 bevat enkele belangrijke uitkomstmaten voor 18- en 23-jarige leeftijd. Op
18-jarige leeftijd volgde 63 procent van de jongeren een opleiding en had 13 procent
hierbij nog een (kleine) bijbaan. lets minder dan 10 procent (n=12) was werkzaam,
waarvan 3 in WSW-verband. 16 Procent van de jongeren had geen werk of studie.
Bijna 80 procent woonde bij de ouders en 19 procent woonde begeleid 24,/24 uur.
Slechts twee jongeren woonden zelfstandig (met enige hulp). Ruim 36 procent
volgde gedurende die vijf jaar geen scholing meer en 72 procent kon zich qua
opleidingsniveau niet verbeteren. Ruim 44 procent had geen periode langer dan zes
maanden gewerkt. Voor 44 procent was een (of meerdere) traject(en) ingekocht en
bij 32 procent werd een jobcoach ingezet. Ongeveer 40 procent woont op 23-jarige
leeftijd nog bij de ouders en ruim 30 procent woont begeleid. Bijna 30 procent woont
zelfstandig, met enige hulp of partner.

18 jaar 23 jaar
Wonen 80% ouders 40% ouders

19% begeleid 30% begeleid

1% zelfstandig 30% zelfstandig
Werk 8% requlier 20% requlier

2% WSW 20% WSW
Opleiding 63% 10% met progressie

20% stagneert

Bijbaan 13% 0%
Geen werk of studie 16% 30%

Analyses belemmerende en bevorderende factoren arbeidsparticipatie
De succesvolle groep is op een aantal variabelen die in de dossiers zijn gescoord met
een Chi-kwadraattoets (zie tabel 7.5, bijlage 2) vergeleken met de niet-succesvolle
groep. Een aantal factoren blijkt significant te verschillen tussen de groep die niet
succesvol participeert en de groep die wel succesvol participeert. Variabelen die signi-
ficant samenhangen met wel (+) of niet (-) succesvol participeren zijn:
Op significantieniveau p < 0,01: speciaal basisonderwijs (+), opname (-).
Op significantieniveau p < 0,05: speciaal voortgezet onderwijs (+), voortijdig
schoolverlaten (-), medicatiegebruik (-), antipsychotica (-), aard Autisme Spectrum
Stoornis (Asperger -).

Variabelen die niet significant samenhingen zijn onder meer: geslacht, leeftijd
diagnose, vertraagde taalontwikkeling en comorbiditeit. Verder valt op dat alleen in
de groep die niet participeert slaapmedicatie wordt gebruikt. Ook blijkt dat de drie



54

Beoordeling - Participatieplan 3

mensen die in detentie hebben gezeten alle drie niet succesvol participeren. Alleen
de statistisch significante factoren waarvan gedacht werd dat het mogelijk invloed
zou kunnen hebben op participatie en die voldoende betrouwbaar vastgelegd konden
worden, zijn in een regressieanalysemodel geanalyseerd. Er blijven in de regres-
sieanalyse drie mogelijke voorspellers over, namelijk: medicijngebruik, events en
basisonderwijs. Waarbij die laatste in dit model de sterkste samenhang heeft met de
uitkomst. Het volgen van speciaal basisonderwijs heeft voor deze onderzochte groep
een positieve samenhang met arbeidsparticipatie. Gebruik van medicijnen en events
hebben een negatieve samenhang met participatie.

Team Eindhoven heeft ook gekeken naar duurzame arbeidsparticipatie. Hieruit bleek
dat vrijwel alle Wajongers die aan het werk zijn op 23-jarige leeftijd, en vallen in
de groep ‘succesvolle arbeidsparticipatie’, langer werken dan zes maanden en dus
allemaal ook duurzaam aan het werk zijn, op één persoon na. Ten slotte is nog
gekeken naar verschillen tussen de jongeren die requlier basisonderwijs en speciaal
basisonderwijs hebben gevolgd. Van de jongeren die het speciaal basisonderwijs
hebben gevolgd, is 83 procent ingedeeld in de IQ klasse < 90. Van de jongeren die
het requliere basisonderwijs hebben gevolgd is 8 procent ingedeeld in de 1Q klasse
> 110. Verder valt op dat de gemiddelde leeftijd waarop ASS werd vastgesteld voor
jongeren die het speciaal basisonderwijs hebben gevolgd ongeveer drie jaar vroeger
ligt (10-11 jaar) dan voor het requliere onderwijs (13-14 jaar).

Het doel van deelstudie 5 was de samenwerking binnen de Wajongteams in kaart te
brengen. In het schema is dit weergegeven met het zwarte blokje en de zwarte
pijlen. Zie figuur 4.6.
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4.5.1 Aanleiding, vraagstellingen en methode

Op 1 januari 2010 trad de nieuwe Wet Arbeidsongeschiktheidsvoorziening Jongge-
handicapten in werking (nieuwe Wajong). In de nieuwe Wajong staat het recht op
arbeidsondersteuning centraal in plaats van het recht op inkomensondersteuning. Het
belangrijkste doel van deze wet is om zo veel mogelijk jongeren met een Wajong-
voorziening te begeleiden bij het vinden en behouden van werk. Voor jongeren die
arbeidsperspectief hebben, waordt gekeken naar wat zij kunnen (ontwikkelen) en hoe
dit met behulp van het UWV gerealiseerd kan worden ©. Omdat de nieuwe Wajong
een andere werkwijze vraagt van het UWV, is het UWV opgesplitst in twee divisies:
Sociaal Medische Zaken (SMZ) en UWV WERKbedrijf. Voorheen was er één arbeidsdes-
kundige betrokken bij het proces van beoordelen en begeleiden van Wajongers. Sinds
de invoering van de nieuwe Wajong zijn er twee arbeidsdeskundigen: de arbeidsdes-
kundige van SMZ die zich voornamelijk bezighoudt met het recht op een uitkering en
de arbeidsdeskundige van het WERKbedrijf die zich richt op re-integratie. Omdat er nu
meerdere afdelingen betrokken zijn bij de uitvoering van de nieuwe Wajong is een
goede samenwerking tussen de verzekeringsarts en arbeidsdeskundige bij SMZ ener-
zijds en tussen SMZ en UWV WERKbedrijf anderzijds nog belangrijker dan voorheen.

Uit onderzoek van Medwerk, dat bestaat uit vijftien regionale centra die de arbocu-
ratieve samenwerking moeten stimuleren, bllijkt dat de algehele samenwerking bij
arbeidsrelevante aandoeningen niet gaat zoals gewenst en dat de samenwerking
tussen de betrokken professionals kan worden verbeterd ©%). In het eindrapport
MMMensen met Mogelijkheden ©7) komt ook naar voren dat de samenwerking van
professionals rondom de Wajongers een belangrijk verbeterpunt is.

Interdisciplinaire samenwerking wordt gedefinieerd als ‘een inter-persoonlijk proces
dat ervoor zorgt dat doelen bereikt worden, die niet bereikt hadden kunnen worden
wanneer individuele professionals alleen hadden gewerkt’ (Bruner ©®). Het proces
van interdisciplinaire samenwerking wordt goed beschreven door Bronstein % in een
model dat geschikt bevonden is voor het meten van samenwerking waarbij cliénten-
zorg centraal staat, zoals ook bij het UWV het geval is. Volgens Bronstein ¢ bestaan
interprofessionele processen tussen een of meerdere professionals van verschillende
disciplines in werkgerelateerde activiteiten uit vijf kerncomponenten (figuur 4.7):

Figuur 4.7 Model van interdisciplinaire samenwerking (Bronstein 2003)
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1 Onderlinge athankelijkheid verwijst naar het voorkomen en het vertrouwen van
interactie tussen professionals waarbij elke afhankelijk is van de andere om zijn
of haar doelen en taken te volbrengen. Om onafhankelijk te kunnen functioneren,
moeten professionals duidelijk onderscheid zien tussen hun eigen rol en de rol
van de samenwerkende partij. Kenmerken van onafhankelijkheid zijn formele en
informele tijdsbesteding, verbale en geschreven communicatie tussen professies
en respect voor de opinie en input van collega’s. Tevens benoemden vele anderen
dat de effectiviteit van samenwerking in teams wordt bepaald door drie factoren
namelijk: variéteit van rollen, spreiding en balans van rollen en acceptatie van
verschillen (7972),

2 Nieuwe gecreéerde vakgerichte activiteiten verwijzen naar gezamenlijke hande-
lingen, programma’s en structuren die meer bereiken dan door dezelfde professio-
nals onafhankelijk te bereiken zijn. De activiteiten maximaliseren de expertise van
elke medewerker.

3 Flexibiliteit gaat verder dan onderlinge afhankelijkheid en verwijst naar het opzet-
telijk voorkomen van rolvervaging. Gedrag dat kenmerkend is voor flexibiliteit is
het bereiken van compromissen.

4 Gezamenlijk gedragen doelen verwijst naar gedeelde verantwoordelijkheid in
het gehele proces van het bereiken van doelen, inclusief gezamenlijk ontwerp,
definitie, ontwikkeling en de realisatie van doelen. Uit de literatuur blijkt dat het
gezamenlijk hebben van doelen een kerncomponent is voor succesvolle samen-
werking (©%73),

5 De laatste component is reflectie op doelen die verwijzen naar het proces van
de medewerkers om samen te werken. Dit bevat het denken en praten over de
werkrelatie en het geven van feedback om de samenwerking te verbeteren.

Bronstein ©* onderschrijft verder het belang van van communicatie in de componen-
ten afhankelijkheid, het gezamenlijk hebben van doelen en de reflectie op processen.
Berger-Weger en Schneider 7% benadrukken eveneens het belang van effectieve
communicatie en zien het als vitaal voor het succes van interdisciplinaire samen-
werking. Soler en Schauffer 7 vinden dat succesvolle pogingen tot samenwerken
afhangen van effectieve communicatie die voorbij de professionele grenzen gaat.
Het opnemen van invioeden op interdisciplinaire samenwerking plaatst het model in
de context. Gebieden die volgens Bronstein ©* de samenwerking beinvloeden zijn:
professionele rol, structurele kenmerken, persoonlijke kenmerken en de geschiedenis
van samenwerking. De aanwezigheid van elk van deze invloeden moedigt de inter-
disciplinaire samenwerking aan, terwijl de afwezigheid van een van deze invloeden
tot een barriere leidt. Volgens het theoretisch raamwerk van Nijstad en Paulus 9,
functioneren groepen nooit in isolatie, maar functioneren ze in een bepaalde context.
De context beinvloedt de groep of het team en daarnaast moeten groepen het
contact onderhouden binnen de omgeving . Binnen het UWV is het Wajongteam
afhankelijk van vele andere partijen, bijvoorbeeld een psycholoog, stichting MEE, de
praktijkscholen etc. Daarnaast worden teams vaak door het management bij elkaar
geplaatst. Volgens Walton 7® wordt zelfs 85 procent van het gedrag van de mede-
werkers bepaald door de structuur van de organisatie en dus niet door de persoon-
lijke kenmerken.
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Vraagstellingen

De hoofdvraag in dit deelonderzoek is: in hoeverre is interdisciplinaire samen-

werking aanwezig tussen arbeidsdeskundigen en verzekeringsartsen bij het UWV

rondom Wajongbeoordeling en -begeleiding bij cliénten met ASS en hoe wordt

deze samenwerking door de professionals ervaren met betrekking tot efficiéntie en

werkplezier?

Deelvragen zijn:

1 Hoe is de samenwerking tussen verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen van
SMZ? En hoe wordt deze samenwerking ervaren?

2 Hoe is de samenwerking tussen verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen van
het WERKbedrijf? En hoe wordt deze samenwerking ervaren?

3 Hoe is de samenwerking tussen arbeidsdeskundigen onderling? En hoe wordt
deze samenwerking ervaren?

Methode

Voor het beantwoorden van de vragen is gebruikgemaakt van literatuuronderzoek,
vragenlijsten en interviews. Voor de vragenlijst en het interview is de Index of
Interdisciplinairy Collaboration van Bronstein ¥ gebruikt. De vragenlijst is voor dit
onderzoek vertaald naar het Nederlands. Twee onderzoekers hebben onafhankelijk
van elkaar een vertaling naar het Nederlands gemaakt. Een derde onafhankelijke
onderzoeker heeft de Nederlandse vertaling bekeken en deze, waar nodig, aange-
past. Uiteindelijk is hier een eindversie uit voortgekomen. De vragenlijst bestond uit
49 items waarop de samenwerking werd gescoord met een 5-punts Likert-schaal,
waarbij 1 stond voor ‘helemaal mee eens’ en 5 voor ‘helemaal mee oneens’. Er was
een aparte online vragenlijst voor de verzekeringsarts, de arbeidsdeskundigen van
UWV WERKbedrijf en voor de arbeidsdeskundigen van SMZ, waarmee men elke keer
de samenwerking kon beoordelen over beide andere partijen. Er is aan de hand van
de onderdelen in het model een semigestructureerd interview opgesteld en afge-
nomen. De interviews werden opgenomen met een recorder en na afname volledig
uitgetypt. Daarna werd elk antwoord apart bekeken en opgedeeld in fragmenten.
Aan elk fragment werd een samenvatting van een paar woorden gekoppeld. De
fragmenten werden op inhoud gekoppeld aan de componenten van het model van
interdisciplinaire samenwerking. Voor fragmenten waaraan meerdere labels zouden
kunnen passen, werd het beste label gekozen. Alle labels en citaten zijn opgenomen
in tabellen en onderverdeeld per beroepsgroep. Per beroepsgroep (arbeidsdeskun-
dige WERKbedrijf, arbeidsdeskundige SMZ en verzekeringsarts) is vervolgens een
tabel opgesteld waarin werd aangegeven hoe frequent de factoren van het model
van interdisciplinaire samenwerking werden genoemd per respondent met betrek-
king tot de samenwerking met de andere professionals. Een opmerking kon een
positief beinvloedende factor zijn op de samenwerking of een negatief beinvloe-
dende factor.

De vier UWV-teams in dit project zijn allemaal geinterviewd. Elk team bevatte vier
of vijf respondenten. Bij twee van de teams zaten de professionals van SMZ en het
WERKbedrijf bij elkaar in een gebouw en bij twee van de teams was dit niet het ge-
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val. De resultaten van de vragenlijst ondersteunden de bevindingen in de interviews.
Hieronder worden kort per professie de resultaten weergegeven, waarbij steeds de
groep die met elkaar in hetzelfde gebouw werkt is vergeleken met de groep waarbij
SMZ en WERKbedrijf in een ander gebouw zitten. Die factor bleek namelijk de groot-
ste invloed te hebben op de ervaren samenwerking.

Resultaten arbeidsdeskundigen van het WERKbedrijf

In totaal zijn vier arbeidsdeskundigen geinterviewd, waarvan bij twee sprake is van
fysieke nabijheid en twee waarbij geen sprake is van fysieke nabijheid. De arbeids-
deskundigen van het WERKbedrijf hebben gesproken over de samenwerking met
SMZ in het geheel, met de arbeidsdeskundige van SM7 en met de verzekeringsarts.
Bij de teams waarbij sprake is van fysieke nabijheid worden 41 factoren genoemd
waaraan een positieve lading is gegeven in tegenstelling tot 15 factoren met een
positieve lading bij teams waarbij geen sprake is van fysieke nabijheid.

Resultaten verzekeringsartsen SMZ

Er zijn vijf verzekeringsartsen geinterviewd, waarvan bij twee sprake is van fysieke
nabijheid en drie waarbij geen sprake is van fysieke nabijheid. Om de resultaten te
kunnen vergelijken, was een even aantal gewenst, vandaar dat is besloten om de
frequenties van de twee verzekeringsartsen uit één team te middelen. De menin-
gen en frequenties van de beide verzekeringsartsen kwamen namelijk nagenoeg
overeen. De verzekeringsartsen hebben gesproken over de samenwerking met de
arbeidsdeskundige van SMZ en de arbeidsdeskundige van het WERKbedrijf. Bij de
teams waarbij sprake is van fysieke nabijheid zijn 26 factoren genoemd waaraan
een positieve lading is gegeven tegenover 18 factoren met een positieve lading bij
teams waarbij geen sprake van fysieke nabijheid is.

Resultaten arbeidsdeskundigen SMZ

De arbeidsdeskundigen van SMZ (n=4) gaven hun mening over de samenwerking
met de arbeidsdeskundige van het WERKbedrijf en over de samenwerking met de
verzekeringsarts. In de teams waarbij sprake is van fysieke nabijheid zijn 25 uitspra-
ken gedaan waaraan een positieve lading is gekoppeld tegenover 14 uitspraken met
een negatieve waarde.

Doel van deelstudie 6 was in kaart te brengen welke persoonsafhankelijke, stoornis-
gerelateerde en psychosociale factoren en factoren gerelateerd aan de privé- en
werksituatie als determinanten van succesvolle arbeidsparticipatie kunnen worden
aangemerkt. De groene vetgedrukte blokjes in figuur 4.8 geven de aandachtsgebie-
den weer ten opzichte van de andere deelprojecten. Verderop wordt dit uitgewerkt in
het ICF-model.
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Figuur 4.8 Plek deelproject in het totaal
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4.6.1 Aanleiding, vraagstellingen en methode

Duurzame arbeidsparticipatie is niet een kenmerk van een individu, maar van

de interactie tussen het individu en de (werk)context ¢9. Bij het bestuderen van
arbeidssucces, dienen daarom al die factoren meegenomen te worden, voor zover
dat natuurlijk mogelijk is. Daarbij is niet alleen van belang dat iemand werk hééft,
maar ook de subjectieve waarde die hij aan dat werk toekent en hoe hij dit vol kan
houden. Het gaat voor dit rapport te ver om op al deze theorieén diep in te gaan.
Uitgangspunt is dat om kennis op te bouwen over waarom het mensen met ASS
wel of niet lukt om werk te vinden en te behouden, het hele systeem in kaart moet
worden gebracht: de persoon zelf met de algemene en psychologische kenmerken,
het werk (inhoud, hoe het georganiseerd is etc.), het gezondheidszorgsysteem en de
begeleiding/behandeling en de wetgeving.

Uit wetenschappelijke studies komt een aantal factoren naar voren in relatie tot ar-
beidsparticipatie (zie hoofdstuk 2). Uit het pilotonderzoek 7 en een groot cohorton-
derzoek uitgevoerd door het UMCG onder Wajongers (¥ komen eveneens aanwijzin-
gen naar varen voor determinanten van arbeidssucces voor mensen met ASS. Verder
zijn er aanwijzingen voor een negatieve invioed van prikkelverwerkingsproblemen.
Sensorische verwerkingsprocessen bij mensen met ASS verlopen anders. Problemen
met zintuiglijke gewaarwording of prikkelverwerkingsproblematiek zijn niet univer-
seel of specifiek voor ASS, maar het komt wel veel voor bij deze groep, met schat-
tingen variérend van 40 tot 95 procent ©182838485%) |n dit onderzoek wordt daarom
ook gekeken naar de samenhang tussen prikkelverwerkingspatronen en duurzame
arbeidsparticipatie. In figuur 4.9 zijn de in dit deelonderzoek gemeten factoren sche-
matisch weergegeven.
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Figuur 4.9 Schematisch overzicht ICF-model en gemeten factoren in UMCG deelonderzoek
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en niveau, kenmerken werk qua initiatief, nieuwe dingen leren
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Vraagstellingen

Hoofdvraag van dit deelonderzoek is: welke persoonlijke- en omgevingsfactoren
hangen samen met duurzame arbeidsparticipatie van mensen met ASS? Op basis
van het onderzoek waaraan in de vorige paragraaf kort werd gerefereerd, gesprek-
ken met deskundigen en met mensen met ASS, zijn een aantal belangrijke factoren
geselecteerd voor dit onderzoek, gerubriceerd volgens het International Classification
of Functioning, Disability and Health (ICF)-model (1) (zie figuur 4.9).

Methode

Met hulp van het UWV Kenniscentrum is een groep Wajongers gevraagd om een-
malig deel te nemen aan een vragenlijstonderzoek. De gebruikte vragenlijsten zijn
grotendeels internationaal ontwikkelde, betrouwbare en gevalideerde lijsten die de
verschillende factoren van het ICF-model meten, gespecificeerd naar deze doel-
groep in persoonlijke kenmerken, stoornisgerelateerde factoren en externe factoren
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(situatiekenmerken) zoals boven beschreven. Deze vragenlijsten zijn voor dit project
samengevoeqgd tot één vragenlijst en in een pilottest (n=10) bruikbaar gebleken voor
de doelgroep. Het invullen ervan duurde ongeveer 30-40 minuten. De werksituatie is
eveneens in kaart gebracht met een aantal vragen in de zelfbeoordelingsvragenlijst
en vergeleken met polisdata van juni 2012 (UWV-gegevens van gewerkte uren) van
de deelnemers die daarvoor toestemming gaven (62 procent van de deelnemers).

Voor het invullen zijn Wajongaanvragers benaderd: jongeren en jongvolwassenen in

de leeftijd van 18 tot 27 jaar en ‘laattijdigen’ vanaf 28 jaar die in 2009 en 2010 een
Wajong hebben aangevraagd en gekregen als gevolg van ASS (Diagnosecodes 0610
Autisme Stoornis, 0611 Syndroom van Asperger, 0612 pervasieve ontwikkelingsstoornis
NAO al dan niet in combinatie met andere diagnosecodes en 0619 overige stoornissen
in het autistische spectrum). Uitgesloten zijn mensen die een verstandelijke beperking
hebben (codes 0600-0609). Vanwege de privacy van de respondenten zijn de uitno-
digingen voor deelname aan het onderzoek door het UWV verstuurd. De respondenten
ontvingen een brief van het UWV en een brief van het UMCG met daarbij de vragenlijst,
inclusief informed consent en een retourenvelop. Na twee weken is een herinnerings-
brief gestuurd. Er is een groep van duizend Wajongers (Wajongtoekenning in 2009 of
2010) met ASS en een 1Q > 80 benaderd om de vragenlijst in te vullen in september/
oktober 2012. De steekproef is landelijk getrokken en de deelnemers aan de cohortstu-
die van Holwerda en anderen (9 in Noord-Nederland zijn buiten de steekproef gelaten.

Er zijn 189 vragenlijsten ontvangen, een respons van 19 procent (non-respons ana-
lyse verderop). Van deze groep hebben negen mensen een I1Q dat lager is dan 80.
Eén persoon had geen ASS-diagnose. De analyses hieronder zijn uitgevoerd onder de
overige 179 respondenten.

Beschrijving respondenten

In tabel 7.6, bijlage 2, worden algemene en stoornisgerelateerde factoren van de
groep alsmede de arbeidsparticipatie op een rij gezet. De groep bevat meer mannen
dan vrouwen, wat bekend is bij deze diagnose en overeenkomt met ander onder-
zoek (. De diagnose PDD-NOS is het meest gesteld, gevolgd door Asperger. Ook dat
komt overeen met ander onderzoek *). De diagnose is gemiddeld gesteld zo rond
het 14% levensjaar. Ruim de helft van de 1Q-gegevens ontbreekt. Bij ontbrekende
IQ-gegevens is voor de inclusie gekeken naar het opleidingsniveau. Vmbo of mbo

is beschouwd als een normaal intelligentieniveau en praktijkschool als een laag
intelligentieniveau (exclusiecriterium). Van de overgebleven groep heeft 65 procent
vmbo, mavo of mbo-niveau, 4 procent lager (Vmbo-Iw) en de rest hoger (havo, vwo,
hbo of wo). Er wordt een aantal nevendiagnoses gemeld zoals ADHD (26 procent),
angst- en/of dwangstoornis (13 procent) en stemmingsstoornis (15 procent). Bijna
de helft van deze Wajongers woont nog bij de ouders (49 procent), 17 procent woont
zelfstandig met begeleiding en 8 procent woont in een instelling. Slechts 13 procent
woont zelfstandig. In deze onderzoekspopulatie zitten ook zeventien zogenaamde
laattijdigen (Wajongaanvraag na het 28 levensjaar). Deze groep verschilt niet
significant met de jongere groep op de gemeten factoren in dit onderzoek. Wel heb-
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ben ze een andere (werk)geschiedenis. Het zijn mensen die al wel aan het werk zijn
geweest, soms ook langere tijd met succes, maar door allerlei omstandigheden zoals
reorganisaties of hogere (taak)eisen het werk niet konden volhouden.

Arbeidsparticipatie

Van deze groep valt 20 procent in de definitie van duurzame arbeidsparticipatie, 16
procent studeert, 2 procent werkt wel maar minder dan twaalf uur per week en de
rest heeft weinig tot geen dagbesteding. Deze gegevens komen grotendeels overeen
met de UWV-gegevens uit de polisdata van juni 2012. In een aantal gevallen (n=6)
komt uit de polisdata dat men meer dan twaalf uur per week werkzaam is, maar
geven de respondenten dat in de zelfbeoordelingsvragenlijst van september 2012
niet aan. Dat komt doordat men 6f niet meer werkzaam is, 6f een stageplek heeft
en dat zelf niet gescoord heeft als ‘betaalde baan’. Volgens de gevolgde definitie van
‘duurzame succesvolle arbeidsparticipatie” in dit project, is de meting met de zelfbe-
oordelingsvragenlijst dan ook voldoende betrouwbaar te noemen.

Eris in zowel de succesvolle als de niet-succesvolle groep geen specifieke voorkeur
voor een bepaalde branche qua werkzaamheden. Een paar aspecten van het werk
worden in beide groepen beduidend minder aantrekkelijk gevonden: werken met
dieren, buiten werken, leiding geven, op allerlei verschillende plekken werken en
werken in het buitenland.

Invloed persoonlijke factoren

Op de gemeten persoonlijke factoren zijn nauwelijks verschillen zichtbaar tussen de
succesvolle en de niet-succesvolle groep (zie tabel 7.7 in bijlage 2). Wel zijn de man-
nen in deze steekproef minder succesvol dan de vrouwen. Kijkend naar de psychoso-
ciale kenmerken, dan valt op dat in de niet-succesvolle groep een groter percentage
zichzelf niet in staat acht om te werken. Op motivatie en coping zijn geen verschil-
len gevonden, wel op eigen effectiviteit: de succesvolle groep scoort lager en heeft
dus minder zelfvertrouwen in vergelijking met de niet-succesvolle groep. Bij een
vergelijking op een aantal algemene (IQ, leeftijd, geslacht) en stoornisgerelateerde
kenmerken (Asperger) tussen de hoog- en de laagscorende deelnemers op eigen ef-
fectiviteit, blijken er geen significante verschillen te zijn. Deze factor lijkt dus een op
zichzelf staande beinvloedende factor te zijn voor duurzame arbeidsparticipatie.

Invloed stoornisgerelateerde factoren

De niet-succesvolle groep is significant gevoeliger voor prikkels dan de succesvolle
groep en heeft vaker slaapproblemen (zie tabel 7.8 in bijlage 2). In de kwadran-
ten prikkels zoekend, gebrekkige registratie en gevoeligheid voor prikkels zijn de
vrouwen in beide groepen (wel succesvol/niet succesvol) iets gevoeliger. Bij het
kwadrant prikkels vermijdend, vermijden de mannen meer prikkels in de groep
niet-succesvolle participatie. De vrouwen vermijden juist meer prikkels in de groep
wel succesvolle participatie. Mannen en vrouwen lijken dus anders om te gaan met
prikkelverwerkingsproblematiek, maar de gevonden verschillen zijn niet significant.
In de diagnosecategorieén blijkt de groep met de diagnose Asperger het relatief
minder goed te doen met betrekking tot arbeidsparticipatie. Dit lijkt tevens de groep
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met een gemiddeld hoger IQ te zijn (conform de resultaten van team Eindhoven),
maar omdat er te weinig 1Q-gegevens bekend zijn, is er geen significante correlatie
gemeten. Verder blijken met name psychische problemen, zoals depressie, van ne-
gatieve invloed te zijn, alsook in aanraking geweest zijn met justitie. Ook het gebruik
van medicijnen lijkt een belemmerende factor voor succesvolle arbeidsparticipatie. In
dit onderzoek hebben zowel de niet- als de wel-succesvolle groep begeleiding gehad
vanuit bijvoorbeeld een PGB. De verklaring waarom het bij de ene persoon wel en bij
de andere niet lukt om werk te vinden en te behouden, lijkt dus niet zozeer te zitten
in of iemand wel of geen begeleiding heeft, maar mogelijk meer in de kwaliteit
daarvan.

Invloed (externe) sociale factoren

De werkende groep woont vaker nog bij de ouders dan de niet-werkende groep (zie
tabel 7.9). Omdat de verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen in dit onderzoekspro-
ject het gevoel hadden dat veel Wajongers met ASS waar het niet zo goed mee ging,
gescheiden ouders hebben, is dat ook meegenomen in de vragenlijst. Er blijkt in deze
steekproef geen verschil tussen de succesvolle en de niet-succesvolle groep. Het-
zelfde geldt voor of ouders en/of vrienden al dan niet een betaalde baan hebben en
het opleidingsniveau van de ouders. Dat de omgeving van de persoon met autisme
het van belang vindt dat hij aan het werk gaat, heeft een matig positieve invloed. En
in de succesvolle groep hebben de moeders van de deelnemers aan dit onderzoek
een significant hoger opleidingsniveau.

Invloed (externe) werkgerelateerde factoren

De succesvolle groep heeft vaker stage gelopen op school of het werk en begeleiding
gehad bij het vinden en behouden van werk (bijvoorbeeld van een jobcoach, zie ta-
bel 7.10). De niet-succesvolle groep heeft ook de vragen ingevuld over tevredenheid
ten aanzien van werk (dat ze ooit hebben gehad). Dan is te zien dat de succesvolle
groep significant meer plezier heeft in het werk en vindt dat het bij hen past en/of
passend is gemaakt.

Voorspellende factoren voor succesvolle arbeidsparticipatie
Alle variabelen waarbij het verschil tussen de succesvolle- en niet-succesvolle groep
significant was (p<0.20) zijn meegenomen in de eindanalyse. Op de volgende pagina
(tabel 4.4) is dat gevisualiseerd met de kleine pijlen. De grote pijlen blijven in de
regressieanalyse over als drie voorspellers voor succesvolle arbeidsparticipatie:

een lagere prikkelgevoeligheid;

meer werkplezier;

een lagere eigen effectiviteit.
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Geslacht, man

1Q

Opleidingsniveau

Ervaren Kwaliteit van leven, hoger

Zelf vinden in staat zijn tot werken

Eigen effectiviteit hoog

Coping met ASS

Motivatie om te werken

Diagnose

Leeftijd stellen diagnose

Co-morbiditeit

Slaapproblemen groter

Prikkelverwerkingsproblemen groter

Behandeling/begeleiding

Ondersteuning zoals PGB

Gebruik van medicijnen

Woonsituatie

Ouders al dan niet nog samen

Opleidingsniveau moeder hoger

Ouders wel/niet werk

Ouders stimuleren om te werken

Vrienden stimuleren om te werken

Begeleiding tijdens stage

Begeleiding vinden/behouden werk

Werkplezier groter

Werk past bij niveau en interesse

Kenmerken werk

Kennis over autisme op het werk
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Non respons onderzoek

De steekproef onder duizend mensen is onderzocht op een paar algemene ken-
merken (leeftijd, geslacht, woonplaats en opleiding) om te kijken hoe betrouwbaar
de gegevens zijn van deze selectie. Dat laatste was alleen mogelijk bij de groep
die ingeschreven staat bij UWV WERKbedrijf. In de totale steekproef zaten wat

meer mannen dan in de groep respondenten. Er hebben 10 procent meer vrouwen
gereageerd, maar dat verschil is niet significant. De leeftijdsverdeling komt overeen
in beide groepen: voornamelijk 18-jarigen (71 procent), 20 procent tussen de 19 en
26 jaar, 7 procent 26-39 jaar en 2 procent ouder dan 40 jaar. Van de groep waarvan
het opleidingsniveau bekend is, komt de verdeling overeen met de respondenten.
De landelijke spreiding van degenen die hebben gereageerd komt eveneens overeen
met de steekproef.
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In dit hoofdstuk beschrijven we de conclusies van het onderzoeksproject aan de hand
van de belangrijkste resultaten uit de deelstudies. Daarnaast bediscussiéren we per
deelstudie een aantal belangrijke uitkomsten en worden sterke en zwakke punten en
de generaliseerbaarheid van dit onderzoek beschreven. Tot slot zijn aanbevelingen
voor de praktijk geformuleerd en voor toekomstig onderzoek.

De hoofdconclusie is dat zowel factoren die samenhangen met de gezondheids-
toestand als persoons- en contextgebonden factoren van invloed zijn op duurzame
arbeidsparticipatie. Sommige zijn beinvioedbaar en leveren aanbevelingen op voor
de praktijk, andere zijn niet beinvloedbaar (zoals de opleiding van de ouders). Met
deze laatste groep factoren moet in de praktijk wel rekening worden gehouden. In
elk van de 6 deelprojecten zijn factoren gevonden die een bevorderende of belem-
merende invloed kunnen hebben op succesvolle arbeidsparticipatie. Hieronder staan
ze samengevat onder de kopjes geordend volgens het ICF-model (zie ook figuur 5.7)

Beschrijving groepskenmerken

De onderzochte Wajongers met ASS zijn gemiddeld vrij jong. De helft woont nog bij de
ouders en het opleidingsniveau is gemiddeld, net als het intelligentieniveau. Er worden
een aantal nevendiagnoses gemeld zoals ADHD (26 procent), angst- en/of dwangstoor-
nis (13 procent) en stemmingsstoornis (15 procent). De groep bevat meer mannen dan
vrouwen. Dit is bekend bij de diagnose en komt overeen met ander onderzoek (. De
diagnose PDD-NOS is het meest gesteld, gevolgd door Asperger. Ook dat komt overeen
met ander onderzoek . De diagnose is gesteld rond het veertiende levensjaar.

Alle studies in dit onderzoeksproject laten zien dat slechts 20 tot 25 procent van deze
normaal of hoogbegaafde Wajongers met autisme aan het werk is en blijft, met
langdurige begeleiding en werkaanpassingen. Dat komt overeen met andere onder-
zoeken. Uit landelijke cijfers van het UWV @ blijkt bijvoorbeeld dat van Wajongers
met ASS (ingestroomd in de periode 2002-2012), in 2012 ongeveer 25 procent parti-
cipeert in regulier werk. En dat ongeveer 10 procent werkzaam is of de mogelijkheid
heeft om - onder sterk aangepast condities, zoals in een sociale werkplaats -
werkzaam te zijn. In de ledenenquéte van de Nederlandse Vereniging voor Autisme
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(NVA) uit 2008 en 2013 739 staan vergelijkbare getallen voor de deelname aan be-
taalde arbeid en voor werkzaamheden in het kader van de Sociale Werkvoorziening.
Ongeveer 30 procent van de geénquéteerden had betaald werk en bijna 13 procent
was werkzaam in een Sociale Werkvoorziening. De bevinding in de deelprojecten van
Eindhoven en UMCG, dat een grote groep normaal begaafde jongeren met ASS geen
enkele dagbesteding heeft, is in lijn met de bevindingen van Taylor en Seltzer %%,
Zij stelden vast dat 25 procent van de jongvolwassenen met ASS zonder verstande-
lijke beperking geen dagactiviteiten aansluitend op het onderwijs had. Dat is drie
keer vaker dan jongeren met ASS en een verstandelijke beperking. Uit een onderzoek
van Shattuck (e.a.) waar jongeren twee jaar zijn gevolgd na hun opleiding, blijkt dat
de helft na twee jaar niet meer studeert en ook geen werk heeft ¢,

In figuur 5.7 zijn de gevonden conclusies nog eens op een rij gezet in het ICF-model.

Figuur 5.1 Bevorderende en belemmerende factoren duurzame arbeidsparticipatie in dit project

Stoornisgerelateerde factoren

= Slaapproblemen

= Prikkelverwerkingspatronen: gevoeliger voor prikkels
u Asperger

Secundaire condities
= Gebruik van medicijnen als antipsychotica of antidepressiva nu of in het verle-

den, duidend op overvraging.
= Events gedurende de ontwikkeling zoals voortijdig schoolverlaten en opname.

+
y y y
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A A
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Werkgerelateerd Demografisch
= Begeleiding bij vinden/behouden van werk In deze groep met gemiddeld of hoog 1Q, hebben mensen met
= Gefaseerde opbouw, learning by doing een lager 1Q meer succes in arbeid.
= Werkplezier
= Werk met structuur en tegelijk voldoende vitdaging en ontwik- Psychosociaal
kelingsmogelijkheden (regelmatig evalueren) = Algemene ervaren gezondheid
= Begrip voor beperkingen op werkvloer = Eigen verwachting van belastbaarheid in werk
= Mogelijkheden voor aanpassingen werk = Lage eigen effectiviteit

= Betrekken netwerk cliént bij beoordeling om goed beeld te
krijgen van iemands functioneren.

= In kaart brengen competenties en bijpassend beroep

= Samenwerking in Wajongteams

Sociale context

= Hoger opleidingsniveau ouders

= Speciaal onderwijs

= Arbeidsmarkt in directe omgeving (beschikbaarheid van werk)
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Factoren die samenhangen met de gezondheidstoestand

Een belangrijke belemmerende stoornisgerelateerde factor bleek het hebben van
slaapproblemen. Om voldoende te kunnen herstellen na het werk, is voldoende en
kwalitatief goede slaap onontbeerlijk. Dit maakt dat mensen met ASS en slaap-
problemen een groter risico lopen het werk niet vol te kunnen houden vanwege
overbelasting. In samenhang daarmee zijn problemen met prikkelverwerking
(overprikkeling) in dit onderzoek gevonden als belemmerende factor voor duurzame
arbeidsparticipatie. Prikkelverwerkingsproblematiek komt, net als problemen met in-
en doorslapen, vaak voor bij mensen met ASS ©2°9. In de diagnosecategorieén blijkt
de groep met de diagnose Asperger het relatief minder goed te doen in arbeid, al is
dat verschil niet significant. Deze groep heeft gemiddeld een hoger IQ dan de andere
categorieén. Ook in ander onderzoek is aangetoond dat wanneer normaal intelligente
personen met ASS waorden vergeleken met hoog intelligente personen, deze laatste
groep (ook wel gedefinieerd als ‘hoog functionerend autisme’) veel minder succesvol
is op de arbeidsmarkt in vergelijking met mensen met ASS en een normaal of laag
1Q 9. Mogelijk is dat juist de groep die het in het onderwijs - zelfs op universitair ni-
veau - goed doet, bij de transitie naar werk een te grote overgang ervaart en in werk
om die reden niet slaagt. Het praktisch toepassen van kennis staat zover af van het
geleerde, dat werken minder makkelijk lukt. In onderzoek bij een grote groep kinde-
ren blijkt bovendien dat kinderen met ASS meer slaapproblemen hebben naarmate
ze een hoger 1Q en/of de diagnose Asperger % hebben. Tevens hingen slaapproble-
men in dit onderzoek samen met prikkelgevoeligheid: hoe gevaeliger voor prikkels,
hoe groter de problemen met in- en/of doorslapen.

Verder blijkt een aantal secundaire condities, met name psychische problemen zoals
depressie, van negatieve invloed te zijn. Hetzelfde geldt voor het in aanraking zijn
geweest met justitie. Daarnaast lijkt het gebruik van medicijnen, nu of in het verle-
den, een belemmerende factor voor succesvolle arbeidsparticipatie te zijn. Mogelijk
hangt dat samen met (perioden van) overvraging, net als bepaalde events in de ont-
wikkeling zoals voortijdig schoolverlaten en een opname. Dergelijke gebeurtenissen
lijken een uiting te zijn van de ‘ernst van de stoornis’ en een belemmerende factor
voor duurzame arbeidsparticipatie.

Deze belemmerende factoren hangen mogelijk met elkaar samen. Wellicht hebben
mensen met een bepaalde vorm van (overmatige) prikkelgevoeligheid meer moeite
met slapen, raken sneller overvraagd en hebben dus ook sneller hulp nodig in de
vorm van medicatie of opname. Tegelijkertijd neemt de prikkelgevoeligheid mogelijk
ook toe bij overvraging en is er sprake van een negatieve spiraal. De samenhang
tussen prikkelproblematiek en slaapproblemen - met een negatieve invioed op de
dagelijkse cognitieve prestaties **) ~is in ander onderzoek bij ASS ook gevonden.
De groep met minder prikkelgevoeligheid en slaapproblemen was in dit onderzoek
duidelijk succesvoller. En over het algemeen voelen mensen die succesvol zijn in hun
werk zich gezonder en beter belastbaar. Het is uit dit onderzoek niet te halen of de
respondenten die zich gezonder voelden voordat ze begonnen met hun baan, ook
diegenen zijn die aan het werk zijn gebleven.
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Persoonlijke factoren

In deze groep Wajongers met ASS met een gemiddeld of hoog 1Q, zijn mensen met
een lager 1Q zoals gezeqd succesvoller in arbeid. Een hoger 1Q lijkt hier dus een be-
lemmerende factor. Mogelijk hangt dit samen met overvraging door de omgeving. Bij
een hogere intelligentie is de stoornis vaak meer verborgen en lijkt men goed mee
te kunnen doen in de samenleving. Zodra er een groter beroep op sociale vaardig-
heden en toepassen van kennis wordt gedaan in een werksituatie, blijkt deze groep
veel minder goed dan gedacht mee te kunnen komen ©¢*7). Tegelijk hebben mensen
met een normale of hoge intelligentie meestal ook een hoger opleidingsniveau en
gaan ze waarschijnlijk op zoek naar werk dat daar bij past. Dergelijk werk is dan
misschien niet haalbaar vanwege bijvoorbeeld de eisen op het terrein van sociale
omgang, plannen en/of flexibiliteit waardoor men het of niet kan vinden en/of niet
lang vol houdt.

Een psychosociale bevorderende factor voor duurzame arbeidsparticipatie in dit on-
derzoek is de algemeen ervaren gezondheid en de eigen verwachting wat het aantal
uren werken betreft. Hoe beter iemand zich voelt, hoe meer hij denkt aan te kunnen,
hoe groter de kans op duurzame arbeidsparticipatie.

Daartegenover staat dat een hogere eigen effectiviteit als belemmerende factor uit
het onderzoek naar voren kwam. Mogelijk hebben de mensen die wel werk hebben
‘vergelijkingsmateriaal” in de vorm van collega’s die veel meer zelfvertrouwen lijken
te hebben dan zijzelf. Verder kan overschatting een rol spelen en overschatten de
mensen die in dit onderzoek duurzaam aan het werk waren zichzelf minder, hebben
ze een reéler zelfbeeld. Bovendien kan een hoger 1Q ook nog samenhangen met een
hoge(re) eigen effectiviteit. Tegelijk is er weinig wetenschappelijke onderbouwing
voor het concept eigen effectiviteit bij ASS en hoe zich dat bij mensen met autisme
ontwikkelt. Het is een onderdeel van iemands zelfvertrouwen inclusief het zelfbeeld
(voelt iemand zich waardevol). Bij deze groep met fundamenteel andere neurologi-
sche ontwikkelingsprocessen en vaak opgroeiend met veel faalervaringen, wordt zeer
waarschijnlijk het zelfbeeld aangetast en ontwikkelt. Het gevoel voor wat iemand
wel en niet kan, ontwikkelt zich onvoldoende. Er is beperkt onderzoek beschikbaar
over studenten met beperkingen zoals ASS, maar uit het onderzoek dat beschikbaar
is blijkt juist dat ze in vergelijking met de groep zonder beperkingen een lagere eigen
effectiviteit hebben ©#).

Externe factoren in de sociale context

Een bevorderende factor voor duurzame arbeidsparticipatie bleek een hoger oplei-
dingsniveau van de ouders. Mogelijk spelen zij een belangrijke voorbeeldrol om aan
het werk te gaan en hebben ze meer mogelijkheden om hun kind te begeleiden.
Daarnaast kwam het gevolgd hebben van speciaal onderwijs uit dit onderzoek naar
voren als bevorderende factor. Een mogelijke verklaring is dat bij deze groep eerder is
onderkend dat de jongere met ASS ondanks een normale of bovennormale begaafd-
heid beperkt is in zijn mogelijkheden en behoefte heeft aan een speciale structure-
rende setting. Hierdoor vindt er als het ware over vele jaren een reélere afstemming
plaats tussen het willen en kunnen van zowel het kind (de jongere) als het systeem
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(de ouders, omgeving). De Onderwijsraad betoogt in een advies over gedragspro-
blemen in het onderwijs dat ‘het werken aan gedragsproblemen op school begint
met sterk onderwijs door een professioneel lerarenteam. Dit gebeurt in een duidelijk
gestructureerde school met heldere regels. Daarbinnen is er voldoende aandacht en
ruimte voor persoonlijke relaties tussen leraren en leerlingen. Het basiszorgaanbod
voor alle leerlingen bestaat uit een helder pedagogisch-didactisch klimaat waarin
gewenst gedrag wordt vastgesteld, geoefend en beloond en ongewenst gedrag
genegeerd en zo nodig bestraft” ®. Mogelijk is het speciaal onderwijs hier al meer op
ingesteld dan het requliere onderwijs. Daarnaast halen jongeren binnen het speciaal
onderwijs vaak geen diploma. Ze stromen uit richting ongeschoolde arbeid. Hierop
worden zij dan ook als het ware meer en beter voorbereid door praktische vorming en
vaker ondersteund vanuit het onderwijs (arbeidstraining en toeleiding) ©). Arbeid die
overigens in de regel ook minder veeleisend, concreter en overzichtelijk van aard is.

Een andere bevorderende factor die naar voren kwam, lijkt de beschikbaarheid te zijn
van banen op de arbeidsmarkt in directe omgeving van de cliént of diens netwerk.
Vaak rollen Wajongers bij toeval in een baan en blijken daar duurzaam aan het werk
te kunnen. Dit is echter vaak werk beneden het (opleidings)niveau met een vermoe-
delijk grotere kans op een minder positieve werkbeleving.

Externe werkgerelateerde factoren

Een belangrijke gevonden bevorderende factor voor duurzame arbeidsparticipatie, is
het hebben van begeleiding bij het vinden/behouden van werk in de vorm van bij-
voorbeeld een jobcoach. Daarnaast werkt het volgens deskundigen bevorderend op
de participatiemogelijkheden als er wordt uitgegaan van een gefaseerde opbouw van
het werk (beginnen in deeltijd en kijken hoeveel men aan kan) en gebruik te maken
van het uitgangspunt learning by doing. Vaak is het beter voor deze doelgroep om

al doende te leren in werk in plaats van een langdurige opleiding te volgen en dan
problemen te krijgen bij de overgang van leren naar werken, omdat het toepassen
van de kennis een probleem vormt.

Verder bleek dat minder werkplezier een belangrijke belemmerende factor is. Het
werk moet wel structuur hebben, maar tegelijkertijd ook voldoende uitdaging en
ontwikkelingsmogelijkheden bieden. Dat draagt bij aan meer werkplezier en dus aan
duurzame arbeidsparticipatie. Net als voldoende begrip voor de beperkingen van
iemand met ASS op werkvloer en mogelijkheden (zover nodig) voor aanpassingen
van het werk.

0Om duurzame arbeidsparticipatie te bevorderen is het tot slot van belang om een
goed beeld te krijgen van iemands functioneren. Alle professionals en geconsulteerde
deskundigen in dit project zijn het er over eens dat het noodzakelijk is om daarbij

het netwerk van de cliént te betrekken zoals ouders, partner en begeleiders. Samen
met hen is het mogelijk om voor deze cliénten competenties en bijpassend beroep

in kaart te brengen. Daarvoor is optimale samenwerking in de Wajongteams een be-
langrijke voorwaarde om het proces van beoordeling en begeleiding naar passende
en duurzame arbeid goed te stroomlijnen.



In de discussie worden de belangrijkste bevindingen die uit de deelonderzoeken naar
voren komen nader besproken.

Uit het onderzoek kunnen we concluderen dat cliénten, ouders en begeleiders de
arbeidscompetenties verschillend waarderen en dat dat een groot nadeel is bij het
gebruik van een ArbeidsCompetentieProfiel. Uit de ervaring van de onderzoekers in

de regio Rotterdam komt verder naar voren dat de toegepaste systematiek van het
zogenaamde ‘informatie A gesprek’” met de arbeidsdeskundige van SMZ gecombineerd
met het spreekuur van de verzekeringsarts, belangrijke bruikbare informatie oplevert
over de arbeidscompetenties om tot een goede sociaal medische beoordeling te
komen. Om vervolgens een goed participatieadvies te leveren, op maat, aan het UWV
WERKbedrijf. Van belang tijdens de gesprekken van de arbeidsdeskundige en de verze-
keringsarts is goed door te vragen naar het functioneren van cliént in de thuissituatie,
op school, tijdens stage en/of werk. Dit moet naar de inzichten van de onderzoekers

ook getoetst worden aan de ervaringen van ouders, (stage)begeleiders en werkgevers.

Deelvraag 1

Er zijn verschillende toepassingen van arbeidscompetenties, maar niet specifiek voor
ASS. Een aantal methodieken wordt wel toegepast bij jongeren met beperkingen in
het algemeen en ook met ASS, zoals de Passermethode en de Kiramethode. De Pas-
sermethode waarvan een onderdeel wordt toegepast in dit onderzoek, is een valide
en betrouwbare methodiek om arbeidscompetenties in kaart te brengen voor per-
sonen met beperkingen in het algemeen en mensen met ASS in het bijzonder. Deze
methode heeft een toepassingsmogelijkheid binnen de beoordelingsfase van het
Wajongproces in de vorm van een zelfbeoordelingsvragenlijst. Het brengt veertien
arbeidscompetenties in kaart: initiatief nemen, zelfstandigheid, motivatie, ordelijk-
heid, flexibiliteit, planning, stressbestendigheid, discipline, doorzettingsvermogen,
kwalitatief werken, samenwerken, aanwijzingen begrijpen, concentratie en sociale
vaardigheden.

Meerdere zaken naast de veertien arbeidscompetenties zijn van belang bij de in-
schatting van de arbeidsmogelijkheden . De auteurs van de Passermethode geven
aan dat vanuit de literatuur en op basis van hun ervaring blijkt dat de volgende zes
onderwerpen onmisbaar zijn bij de inschatting van arbeidscompetenties bij personen
met een psychische problematiek:

71
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opleiding en arbeidsverleden;

algemene arbeidsvaardigheden;

ernst van de psychiatrische beperkingen;

recente ggz-behandelingen, vooral opnames psychiatrie;
zelfredzaamheid;

zelfbeeld van de werker.

0ok de hetero anamnese van het liefst een ouder is van groot belang om - naast het
vaak wat optimistische beeld dat de jongeren zelf schetst - een reéel beeld te krijgen
vanuit de dagelijkse praktijk. Het bevragen van een begeleider op de stage of een
leidinggevende op een werkplek kan veel informatie opleveren over het functioneren
van de jongeren met ASS. Informatie van begeleiders die incidenteel bij de cliént zijn
betrokken, heeft in de fase van de sociaal medische beoordeling weinig tot geen
meerwaarde, aldus de onderzoekers.

Deelvraag 2

Om een volledig beeld te krijgen van arbeidsmogelijkheden, wordt geconcludeerd
dat alle 14 genoemde competenties uit het Passermodel in een ACP gemeten moe-
ten worden. Echter wel met enige terughoudendheid geinterpreteerd, omdat cliénten
met ASS in dit onderzoek op vrijwel alle gemeten arbeidscompetenties hun eigen
mogelijkheden significant hoger inschatten dan de ouders en begeleiders. De vraag is
of dit een overschatting is van de cliénten of een onderschatting bij de ouders. Als dit
wordt afgezet tegen de informatie van de omgeving, thuis, school, stage en/of werk,
zijn de onderzoekers geneigd te stellen dat het overschatting is van cliént zelf. In de
Passermethode wordt aangegeven dat de scores op de zelfbeoordelingen per defi-
nitie subjectief zijn. Ze hoeven niet volledig aan te sluiten bij de beoordeling van de
competenties door anderen. Het nut van een zelfbeoordelingslijst voor arbeidscompe-
tenties ligt enkel op het individuele niveau: een overeenkomst/discrepantie binnen
een cliént is wel zinvol te interpreteren als je een idee wilt krijgen over de manier
waarop de cliént zichzelf inschat qua arbeidscompetenties “71%). Het is bovendien
ook bekend dat jongeren met ASS zichzelf regelmatig overschatten. Ze bekijken de
wereld vanuit hun eigen standpunt en veronderstellen dat de ander meegaat in hun
denkwereld ©". Zij kunnen dan ook star en koppig overkomen.

Uit de resultaten van de vragenlijsten lijkt naar voren te komen dat er sprake is van
vier sterke competenties omdat de scores van zowel cliént, ouder als begeleider hier
bovengemiddeld zijn. Het gaat om de arbeidscompetenties motivatie, doorzettings-
vermogen, discipline en kwaliteit. Deze vier komen ook uit andere onderzoeken naar
voren als sterke kanten van mensen met ASS en zullen dus zeker in kaart moeten
worden gebracht in een ArbeidsCompetentieProfie| ¢%°0°7,
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Opvallend is de score bij competentie ‘aanwijzingen begrijpen’: de cliént scoort

hier beneden gemiddeld en de ouder scoort er hoger op. In de literatuur © wordt
aangegeven dat jongeren met ASS problemen hebben met ‘de slechte integratie

van informatie, problemen met generalisatie en betekenisverlening en het moeilijk
schakelen van de ene naar de andere situatie.” Mogelijk is de oorzaak van de hogere
score bij ouders, dat de thuissituatie inmiddels een vertrouwde en geoefende situatie
is voor de jongere en zijn ouders.

Op de competentie ‘sociaal zijn" verwachtten de onderzoekers een lage score. Vol-
gens de Theory of Mind is er altijd problematiek op het gebied van sociale interacties
bij jongeren met ASS ©V. Al kan dat op latere leeftijd wel wat verbeteren @, Echter
de score is hoger dan verwacht. In de FML-score van de verzekeringsarts wordt een
beperking op sociaal functioneren gegeven bij de meeste jongeren met ASS. De
oorzaak van de hoge score door cliént kan mogelijk liggen in de definities die ge-
bruikt worden in de Passermethode en de aard van de vraagstelling. In de FML wordt
sociaal functioneren anders gedefinieerd. De onderwerpen die in de FML aan de orde
komen zijn: eigen gevoelens kunnen uiten, conflicthantering, omgaan met klanten,
samenwerken met collega’s. In de Passermethode wordt sociaal zijn gedefinieerd als:
actief luisteren, feedback geven, feedback ontvangen, hulp geven en aanbieden, hulp
vragen en assertief zijn. Mogelijk dat deze aspecten - feedback geven, assertief zijn -
meer te maken hebben met het feit dat jongeren met ASS meestal heel eerlijk zijn.

Deelvraag 3

Concluderend, de gebruikte ACP-zelfbeoordelingsvragenlijst binnen de sociaal me-
dische beoordeling lijkt op zichzelf staand geen juist middel om in te zetten. Uit de
evaluatieformulieren kwam naar voren dat meer dan 70 procent van de cliénten en
ouders van mening is dat het beeld dat naar voren komt uit de zelfbeoordelingsvra-
genlijsten maar in beperkte mate overeenkomt met het functioneren van de cliénten
op school/stage en/of werk. Een klein percentage vindt dat dit beeld helemaal juist
is. Door de verzekeringsartsen en arbeidsdeskundige is in 20 procent van de gevallen
toegevoegde waarde ervaren bij het gebruik van de zelfbeoordelingsvragenlijst ten
opzichte van de huidige werkwijze in Rotterdam, waarin de arbeidsdeskundige van
SMZ een gestructureerd voorgesprek voert en de informatie daarvan doorgeeft aan
de verzekeringsarts. In hoeverre deze resultaten ook gelden in UWV-teams waar

de verzekeringsarts als eerste de cliént spreekt, is niet onderzocht. In dit geval zou
de informatie van een ACP wel eens heel waardevol kunnen zijn, aangezien de
verzekeringsarts dan nog geen informatie van de arbeidsdeskundige heeft gekregen
op het gebied van arbeidscompetenties. Tegelijk is ook uit ander onderzoek gebleken
dat, om een goed beeld te krijgen van wat iemand met ASS wel of niet kan, het
onvoldoende is dat alleen aan de cliént te vragen. Hij kan namelijk zelf onvoldoende
in schatten wat zijn (on)mogelijkheden zullen zijn qua werk ©0. 2,
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In algemene zin kan gezegd worden dat het hele proces van invullen en bespreken
van de lijsten wel enige verdieping heeft gebracht. De onderzoekers zijn van mening
dat het toepassen van competentievragenlijsten in re-integratietrajecten - om te
kijken wat de kwaliteiten van cliént zijn - met veel voorzichtigheid moeten wor-

den gehanteerd. Mensen met ASS vinden het over het algemeen lastig om zich te
verplaatsen in zichzelf (wat vind, denk, voel ik) en hebben problemen met het uiten
van emoties en het begrijpen van emoties van zichzelf en anderen. Deze problemen
met Theory of Mind, maken het moeilijk voor deze groep om zelfbeoordelingsvra-
genlijsten op betrouwbare wijze in te vullen (1110212 Bovendien kunnen cliénten
met ASS zich verliezen in één detail uit bijvoorbeeld een vraag door problemen met
de Centrale Coherentie (%), Verder zijn het correct formuleren van een vraag en het
naadloos aan laten sluiten van de antwoordmogelijkheden heel belangrijk voor de
cliént om de vragenlijst in te kunnen vullen in verband met problemen met het Exe-
cutief Functioneren. Mensen met ASS kunnen over het algemeen niet veel met vage
woorden als ongeveer, straks, even, vaak, weinig, misschien, later, bijna, verder, enz.
Mensen met ASS nemen taal vaak letterlijk. Zo kan deze doelgroep zich afvragen wat
er bijvoorbeeld wordt verstaan onder ‘hoge mate’ of ‘zeer hoge mate” (9. Beter is
instrumenten in te zetten die de cliént in de praktijk laten zien, zoals de Kiramethode
of de Passermethade (assessmentgedeelte). Dan kan een professional directe en
betrouwbare informatie inwinnen over wat iemand met ASS wel en niet kan en wat
de ontwikkelmogelijkheden zijn.

De belangrijkste factor in een beroepskeuzeproces is werk te vinden, waarin en waar-
door Wajongers zich kunnen ontwikkelen tot volwaardige leden van de samenleving.
Dit geldt ook voor mensen met ASS 219, Deze stoornis maakt het vinden van een
passend beroep voor hen echter moeilijker dan voor andere jongeren ©®. Kenmerken
van ASS zoals beperkte sociale vaardigheden en interesses, gebrekkig verbeeldend
vermogen, beperkt zelfinzicht en moeite met het maken van keuzes, spelen hierbij
een belangrijke rol. Daar moet rekening mee worden gehouden bij beroepskeuze.
Een instrument is daarbij niet voorhanden. In deze studie wordt een aantal elemen-
ten beschreven die bij de onderzochte groep jongeren een wezenlijke rol hebben ge-
speeld in het beroepskeuzeproces. Wanneer er een geschikte specifieke test zou zijn
voor mensen met ASS, zou het een zeer waardevolle aanvulling zijn bij re-integratie
en begeleiding.

Deelvraag 1
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Een eenduidige test of methode voor beroepskeuze voor deze doelgroep is niet
beschikbaar. Dit hangt voor een groot deel samen met de specifieke kenmerken van
de stoornis. Er is wel literatuur beschikbaar over de fase voor plaatsing in werk “65657
en na plaatsing ¢4 Hierbij moet worden opgemerkt, dat de bewijskracht voor de
waarde van diverse interventies matig is ©*. 0ok zijn er publicaties aan de hand van
succesvol verlopen casus of vanuit projecten “*°7). De stap tussen de verkennende
fase (in kaart brengen van competenties, sterkte/zwakteanalyse, persoonlijkheids-
onderzoek, interesse bepaling e.d.) en de feitelijke plaatsing in werk wordt echter
zelden of nooit beschreven.

Deelvraag 2

a Aanwijzingen van deskundigen hoe om te gaan met deze problematiek waren:
Bij begeleiding naar werk en bij de voorbereiding op een beroepskeuze is het
noodzakelijk rekening te houden met de voor arbeid meest relevante compe-
tenties van cliénten, maar zeker ook met de belangrijkste beperkingen. Bij het
in kaart brengen hiervan is inbreng vanuit het netwerk rond de cliént onmis-
baar. Vooral de rol van de ouders is belangrijk bij het verwerven en behouden
van werk.

En arbeidstoeleiding blijkt een proces van learning by doing. Bij de keuze van
een beroep kan aansluiting bij een reeds bestaande passie/interesse van
voordeel zijn. Verder is beschikbaarheid van een vacature bij een re-integratie-
bedrijf en/of UWV WERKbedrijf een belangrijk ‘keuzemiddel” gebleken.

Het verdient overweging om de cliénten te laten starten in parttime arbeid en
zo mogelijk geleidelijk te laten groeien in aantal werkuren. Ook moet in het
oog worden gehouden, dat jongeren met ASS gemakkelijk kunnen worden
overvraagd. Het verdient dan ook overweging hen gedurende enige tijd op
een lager niveau te laten werken dan hun theoretisch hoogst haalbare niveau
('train-on-the-job").

Er is vrijwel altijd een vorm van begeleiding nodig, hetzij door een jobcoach,
hetzij door een betrokken collega of leidinggevende. Deze moet dan wel wor-
den geinformeerd over de specifieke kenmerken van (de persoon met) ASS.
Hiermee wordt de kans op duurzaamheid vergroot. Duur en intensiteit van de
begeleiding kunnen worden afgestemd op de behoefte van de cliént.

Het is raadzaam op gezette tijden te evalueren of de cliént het nog naar zijn
zin heeft in het werk. Hiertoe dient hij actief te worden benaderd. Zodoende
wordt career-development-on-the-job bevorderd.

b Een beroepskeuzeonderzoek door een gespecialiseerd instituut levert in dit onder-
zoek bij cliént E. geen substantiéle bijdrage aan het keuzeproces voor een beroep
of studie. Er werden overigens geen aanvullende gegevens uit het netwerk van
de cliént verzameld. Doordat de omgeving niet bij het onderzoek werd betrok-
ken, kan het resultaat beinvloed zijn in die zin dat er nu een beperkt of zelfs deels
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verkeerd beeld is verkregen van de mogelijkheden van de cliént 9. Opvallend was
verder het advies aan de cliént om te (blijven) werken op een niveau, dat ruim
onder zijn theoretisch hoogst haalbare niveau lag. Het beroepskeuzeadvies heeft in
deze casus niet meer opgeleverd dan de bevestiging van wat reeds van de cliént
bekend en door hem bereikt was. Dit resultaat sloot aan bij de verwachtingen van
de onderzoekers en was in lijn met de visie van de geconsulteerde deskundigen.

Deelvraag 3

De belangrijkste factoren die bepalend waren voor de (geslaagde) beroepskeuze zijn:
Aansluiting bij een al vanuit de kinderjaren bestaande passie.
Beschikbaarheid van een baan vanuit hun omgeving/netwerk.
De helft van de jongeren werkte op een niveau dat onder hun theoretisch haalbare
niveau lag. Dit gold vooral voor de jongeren met opleidingen op CBBS-niveau 5
(conform mbo-niveau 4). Dit strookt met het advies dat, zeker in het begin, moet
worden gewaakt voor overschatting en overbelasting ©. Geen van de jongeren in
deze groep had werk gevonden door directe bemoeienis van (een) school. 0ok was
in geen van deze gevallen een beroepskeuzeonderzoek relevant geweest. En er
werd geen overeenkomst gevonden tussen de beroepen van de ouders enerzijds,
en die van de cliénten anderzijds.

Omstandigheden die ertoe hebben bijgedragen dat de cliénten hun werk konden
blijven doen waren: goed contact met collega’s binnen het werk. Verder werd bege-
leiding (jobcoach, werkgever) door de meesten noodzakelijk geacht. Dit komt overeen
met ander onderzoek %4> Behoefte aan structuur in het werk werd eveneens
frequent genoemd. Daar staat tegenover dat de cliénten aangaven bevreesd te zijn
voor (te) saai en (te) eenvoudig werk. Dit beschouwden zij zelf als een op termijn
bedreigende factor. Van Berckelaer-Onnes “9 sprak in dit verband van ‘overzichtelijke
variatie’. Vermeulen (% geeft aan, dat ‘mensen met autisme houden van variatie,
maar niet van sociale variatie’. Ook werd enige malen aangegeven dat opbouw in
aantal uren en eventueel parttime werk de kans op duurzaamheid vergrootte.

Het onderzoek levert verschillende aanwijzingen op dat er bij mensen met ASS
sneller sprake kan zijn van overbelasting en dat een gefaseerde aanpak bij deze doel-
groep raadzaam is. Dit vergroot de kans op werk en bestendigt de duurzaamheid.
Het inzetten van een (tijdelijke) urenbeperking als instrument om overbelasting te
voorkomen bij re-integratie, wordt aanbevolen.
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Deelvraag 1

Nergens in de literatuur en standaarden/richtlijnen staat specifiek beschreven dat
mensen met ASS niet fulltime kunnen werken. Gezien het gebrek aan relevante
literatuur dient echter te worden vastgesteld dat het tot op heden ook niet is aan-
getoond dat urenbeperking en/of een gefaseerde aanpak niet noodzakelijk is. Wel
wordt beschreven dat ASS een ontwikkelingsstoornis is en vraagt om het leren om-
gaan met een aantal beperkingen in het functioneren. De noodzaak dat mensen met
ASS op een eigen manier en in een eigen tempo taken uitvoeren (in verband met
de problemen met Executief Functioneren) alsmede de veelheid aan beperkingen
waar mensen met ASS mee moeten leren omgaan in het functioneren in een nieuwe
omgeving (Centrale Coherentie problematiek), benadrukt de behoefte van een
gefaseerde aanpak. Goede begeleiding in de vorm van een jobcoach of een speciaal
aangewezen medewerker op de werkvloer, op wie de betrokken cliént zo nodig kan
terugvallen voor raadgeving en ondersteuning, is belangrijk.

Deelvraag 2

In slechts 3 procent van de onderzochte dossiers is een urenbeperking toegekend,
waarbij de argumentatie door de verzekeringsartsen om een urenbeperking te
geven, met name gerelateerd is aan bijkomende psychiatrische problematiek. Een
mogelijke verklaring hiervoor is dat er een aantal factoren is dat het vaststellen van
beperkingen van Wajongaanvragers met ASS beinvloedt tijdens de claimbeoordeling.
Omdat het merendeel van de Wajongaanvragers op het moment van de aanvraag
nog maar 18 jaar is (of nog net niet), beschikken zij vaak niet of nauwelijks over
werkervaring. En in het verlengde hiervan zijn er dan ook vaak geen ziekteverzuim-
gegevens bekend, die als ondersteuning kunnen dienen voor het goed inschatten
van de belastbaarheid. Toch dient de verzekeringsarts zich een beeld te vormen van
de belastbaarheid van de klant. Dit geldt uiteraard voor een groot deel van alle jonge
Wajongaanvragers. Dit wordt echter bij mensen met ASS extra moeilijk gemaakt,
doordat zij bij de eerste contacten op het spreekuur vaak een goede indruk wekken
van hun mogelijkheden. Beter dan in werkelijkheid het geval is. Ze worden daardoor
vaak overschat. Dit kan mogelijk een reden zijn waarom urenbeperkingen niet of
nauwelijks toegekend worden. Dat er nauwelijks een urenbeperking wordt opgelegd
in de beoordelingsfase, is bovendien in lijn met de beperking die het schattingsbe-
sluit hierin geeft in het kader van de claimbeoordeling: ofwel een urenbeperking die
altijd geldig is ofwel volledig kunnen werken op termijn. Dat betekent niet dat dan
verwacht wordt dat cliénten gelijk volledig kunnen werken.
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De nieuwe wet Wajong, die in 2010 is ingegaan, verlangt een nog duidelijker en
uitgebreider sociaal medisch oordeel dan voorheen. De verzekeringsarts moet hierbij
aangeven wat de belastbaarheid van iemand is, dus ook het aantal uren dat iemand
kan werken. Het door de verzekeringsarts en arbeidsdeskundige van SMZ gezamenlijk
opgestelde sociaal medisch oordeel gaat vervolgens naar het UWV WERKbedrijf. Sa-
men met de cliént wordt een participatieplan opgesteld, waarbij het sociaal medisch
oordeel wordt betrokken. Het participatieplan biedt aanknopingspunten om jongeren
niet alleen naar werk te begeleiden, maar ook te borgen dat zij werk behouden. In
dit onderzoek is aangetoond dat verzekeringsartsen urenbeperkingen op basis van
ASS niet of nauwelijks toekennen. Meer dan bij de oude wet Wajong zal zeker in

het participatieplan hier iets over gezegd moeten worden. In het verleden leek het
vooral belangrijk of iemand met ASS al dan niet in aanmerking kwam voor Wajong.
Het toekennen van ernstige beperkingen, op bijvoorbeeld zelfstandig handelen of
begeleiding, leidde daar veelal alleen al toe. In de praktijk kennen de verzekerings-
artsen niet of nauwelijks een urenbeperking toe aan cliénten met ASS. Dit terwijl er
in de Standaard Verminderde Arbeidsduur 2 wordt aangegeven dat op energetische
en preventieve gronden het geven van een urenbeperking mogelijk is. Echter, het
opleggen van een vaste urenbeperking lijkt niet het juiste middel om succesvolle
arbeidsparticipatie tot stand te brengen in het re-integratieproces. Voor de nieuwe
Wajong geldt dat wanneer iemand in de werkregeling komt, hij er tien jaar over mag
doen om te re-integreren en te werken naar vermogen.

Proefondervindelijk moet tijdens de re-integratie duidelijk worden (en dat geldt zeker
voor jongeren met ASS zonder werkervaring) in hoeverre zij in aangepast werk en in
tijd (aantal werkzame uren per dag en/of per week) belastbaar zijn. De deskundigen
vinden dat op de momenten dat overbelasting ‘dreigt’, een (tijdelijke) beperking

van het aantal werkzame uren gewenst is. Dit is in een werksituatie niet altijd even
gemakkelijk te realiseren en behoeft dus specifieke aandacht.

Deelvraag 3

Het dossieronderzoek heeft geen argumenten opgeleverd, die het kiezen voor een
gefaseerde aanpak onderbouwen. Uit het verrichte dossieronderzoek van diege-

nen met ASS die werken (21 procent), blijkt dat de helft een parttime baan heeft
(minder dan 32 uur per week). Het merendeel van de werkzame mensen (ruim 86
procent) maakt bovendien gebruik van een jobcoach en/of loondispensatie. Door de
economische crisis dreigt het gebruik van de huidige instrumenten (zoals jobcoach-
begeleiding, loondispensatie en PGB) en de goede voornemens om mensen met
ASS levenslang te begeleiden, onder druk te komen staan. Terwijl daar, zo blijkt uit
dit onderzoek, wel behoefte aan lijkt te zijn. Het lezen van de dossiers, ook al blijkt
dat onvoldoende uit cijfers, levert een beeld op van een kwetsbare groep, die moeite
heeft om zich te handhaven op de arbeidsmarkt.
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Deelvraag 4

Wat vinden deskundigen van het al dan niet toekennen van een urenbeperking
en/of het kiezen voor een gefaseerde aanpak van re-integratie bij mensen met
ASS? Welke argumenten spelen daarbij een rol?

Deskundigen zeggen dat de mate waarin een cliént met ASS prikkelgevoelig is, mede
bepaalt of fulltime werken mogelijk is. Ze stellen dat cliénten met ASS gefaseerd
moeten integreren en/of aanpassingen nodig hebben op de werkplek. Wanneer de
client extra gevoelig is voor prikkels, dan zal hij veelal sneller overbelast zijn. Het kan
daarbij gaan om zintuiglijke prikkels (zoals visuele beelden, geluiden, geuren, smaak,
tastzin, bewegingen van het lichaam, pijn en temperatuurwaarneming), maar ook
om emoties, gedachten, overzicht, plotselinge veranderingen, feiten die onthouden
moeten worden en taalverwerking. Raakt de cliént overprikkeld, dan heeft dit vaak
voor kortere of langere tijd consequenties voor de belastbaarheid. Er lijken aanwijzin-
gen te zijn dat verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen onvoldoende bekend zijn
met de problematiek van prikkelverwerking. Tijdens het spreekuur wordt daar ook
niet naar gevraagd of op doorgevraagd.

De geinterviewde deskundigen vinden dat voor de arbeidsbegeleiding van mensen
met ASS specifieke kennis en vaardigheden nadig zijn. Ze worden in die mening on-
dersteund door het rapport van de Gezondheidsraad over ASS ©). Dat geldt overigens
ook voor de claimbeoordeling. Door de claimbeoordeling en de begeleiding naar werk
te beleggen bij een beperkte groep verzekeringsartsen en arbeidsdeskundigen, neemt
de kennis en ervaring van deze groep professionals toe. Het doel hiervan is te komen
tot een kwalitatief betere claimbeoordeling (betere vaststelling van belastbaarheid) en
begeleiding. Vooralsnog heeft het UWV als organisatie hier niet voor gekozen.

Veel mensen met ASS hebben een grote sociaal-emotionele achterstand. Niet alleen
in werk, maar ook daarbuiten. Het kost veel energie om zich te handhaven. Duidelijk
is dat er een goede balans moet bestaan tussen de belasting op het werk en daarbui-
ten. Voor veel cliénten met ASS is de leefsituatie dan ook bepalend voor hun functi-
oneren in het werk. Krijgen zij thuis en op het werk voldoende support? Het plannen
en organiseren van hun dagelijkse beslommeringen kost vaak veel inspanning. Kleine
dingen in het werk of daarbuiten kunnen hen soms volledig van streek maken. In het
rapport van de Gezondheidsraad @ wordt aangedrongen op een levensloopbegeleider.
Die kan actie ondernemen indien er sprake is van overbelasting. De Gezondheidsraad
acht het van belang dat arbeidsbegeleiding voor mensen met ASS toegankelijk blijft,
ook als zij daar gedurende langere tijd geen gebruik van hebben gemaakt.

5.2.4 Deelonderzoek: ‘Ernst ASS, factoren overvraging en arbeidsparticipatie’

De vraagstelling was: welke factoren (of cluster van factoren) in de ontwikke-
lingsgeschiedenis van jongeren met ASS (hoog functionerend; 1Q >80) die duiden
op overvraging, hangen samen met arbeidsparticipatie? En vervolgens: in hoe-
verre kan van die kennis gebruik worden gemaakt in de beoordeling en begelei-
ding in de dagelijkse Wajongpraktijk?
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Deze studie levert drie goede en voor de verzekeringsgeneeskundige (en arbeids-
kundige) praktijk bruikbare voorspellers op van duurzame arbeidsparticipatie die
te onderkennen zijn gedurende de ontwikkeling van de jongeren met ASS en een
normale begaafdheid:
Events gedurende de ontwikkelingsgeschiedenis blijken een negatieve voorspeller
te zijn. Hiermee wordt in het bijzonder gedoeld op een opname in een instelling
en het voortijdig verlaten van de school.
Medicatiegebruik - in het bijzonder antipsychotica en in mindere mate slaapme-
dicatie - blijken eveneens negatief samen te hangen met de kans op duurzame
arbeidsparticipatie. Zowel events als medicatiegebruik kunnen duiden op episoden
met ernstige overvraging, dan wel ernstige gedragsrequlatieproblematiek.
Enigszins verrassend blijkt echter het (gevolgd hebben van) speciaal (basis) on-
derwijs de meest krachtiger voorspeller te zijn: het gevolgd hebben van speciaal
onderwijs vergroot de kans op duurzame arbeidsparticipatie op 23-jarige leeftijd.

Over het algemeen kunnen mensen met transities of veranderingen redelijk goed
omgaan. Voor kinderen, jongeren en volwassenen met een ASS zijn alle transities en
veranderingen risicomomenten vanwege hun beperkingen in communicatie, sociale
interactie en gedrag ©. Het kan bij sommige leiden tot overvraging en verslechte-
ring van hun symptomen. Die risico’s nemen toe richting volwassenheid, omdat een
steeds groter beroep wordt gedaan op de communicatieve en sociale vaardigheid,
flexibiliteit en zelfstandigheid. Een bestaand evenwicht wordt door een transitie of
verandering verstoord: de omgeving verandert en de taakeisen worden plotseling
anders en/of hoger. Het hangt vervolgens van het samenspel van verschillende
krachten af welke kant de ontwikkeling op zal gaan. Het evenwicht kan worden her-
vonden, maar wanneer de grenzen van de ontwikkelingsmogelijkheden zijn bereikt,
kan dat betekenen dat een nieuw evenwicht wordt gevonden in een verergering van
de symptomen van de stoornis. Het is daarom van belang om de levensloop van het
kind en zijn omgeving goed te monitoren. Binnen de levensloop is het van belang
om de behandeling en de begeleiding te plaatsen in het kader van de ontwikkelings-
fase en aan te passen aan de levensomstandigheden ©1%).

Onderwijs als voorspeller en arbeidsparticipatie
Meer dan de helft van de normaalbegaafde jongeren met ASS die speciaal basison-
derwijs had gevolgd, was op 23-jarige leeftijd werkzaam in arbeid (53 procent). Hier
staat een percentage van 24 tegenover van jongeren die het requliere basisonderwijs
hadden gevolgd. Ruim 45 procent van de jongeren die het voorgezet speciaal onder-
wijs hadden gevolgd, waren bij follow up succesvol qua arbeidsparticipatie. Voor de
jongeren die het requlier onderwijs volgden, ligt dit percentage op 21 procent. Een
eenduidige verklaring is er op basis van deze studie niet voor deze samenhang tus-
sen het volgen van speciaal onderwijs en een betere kans op arbeidsparticipatie. Wel
bestaat er een aantal mogelijke overwegingen:
Waarschijnlijk verloopt de toeleiding bij jongeren die het speciale onderwijs heb-
ben gevolgd richting passende arbeid soepeler. Een mogelijke verklaring is dat
door plaatsing binnen het speciaal onderwijs eerder is onderkend en erkend dat
het kind (de jongere) met ASS, ondanks een normale of bovennormale begaafd-



heid, beperkt is in zijn mogelijkheden. Daarbij heeft hij behoefte aan een speciale
structurerende setting en functioneert hij beter onder zekere condities. Hierdoor
vindt er als het ware over vele jaren een reélere afstemming plaats tussen het
willen en kunnen van zowel het kind (de jongere) als het systeem (de ouders,
omgeving).

Men zou het kunnen zien als een vorm van psycho-educatie waardoor het ook
gemakkelijker wordt om op een passender niveau richting werk in te steken. Deze
redenering wordt deels ondersteund door de bevinding dat binnen het cohort de
gemiddelde leeftijd waarop ASS werd vastgesteld voor jongeren die het speciaal
basisonderwijs hebben gevolgd, ongeveer drie jaar vroeger ligt (10-11 jaar) dan
voor het reguliere onderwijs (13-14 jaar).

Opgemerkt dient hierbij wel te worden dat het een onderzoek betreft in een regio
waar relatief veel mensen wonen met ASS. Hierdoor is de zorg en de begeleiding
er waarschijnlijk beter op ingespeeld.

Een andere verklaring zou kunnen zijn dat jongeren binnen het speciaal onderwijs
vaak geen diploma kunnen behalen en daardoor uitstromen richting ongeschoolde
arbeid. Hierop worden zij dan ook als het ware meer en beter voorbereid door
praktische vorming en vaker ondersteund vanuit het onderwijs (arbeidstraining en
toeleiding) ©). Arbeid die overigens in de regel ook minder veeleisend en meer
concreet en overzichtelijk van aard is. Jongeren met ASS die het requliere onder-
wijs volgen krijgen die ondersteuning vaak niet, later, of onvoldoende aangebo-
den. Ze zijn zoals - in het rapport van de Gezondheidsraad wordt geconstateerd -
vaak ‘van niemand’.

Deze studie laat bovendien zien dat van de jongeren die het speciaal basison-
derwijs hebben gevolgd 83 procent in de 1Q klasse < 90 is ingedeeld, waardoor
waarschijnlijk wat gemakkelijker de uitstroom richting ongeschoold werk plaats
zal vinden. Van de jongeren met ASS die het requliere basisonderwijs hebben
gevolgd, is 85 procent ingedeeld in de 1Q klasse > 110.De verwachting is daarom
dat deze groep op termijn eerder op zoek zal gaan naar meer uitdagend werk. Dit
werk zal goed afgesternd moeten zijn op zwakke en sterke kanten van de jongere
en is zonder goede ondersteuning moeilijker te vinden. Hierdoor neemt de kans
op het vinden van niet passend werk toe en daarmee het risico op overvraging en
faalervaringen.

Medicatiegebruik als voorspeller en arbeidsparticipatie

De thans beschikbare geneesmiddelen (situatie 2013) hebben geen van allen een
primair effect op de sociale en communicatieve kernsymptomen van ASS (). Wel|
kan medicatie vermindering geven van de vaak met autisme geassocieerde gedrags-
problemen, en daarmee de ontvankelijkheid voor niet-medicamenteuze (psychosoci-
ale) interventies (op school en werk, als ondersteuning bij het aanleren van gewenst
gedraqg) (tijdelijk) vergroten. De effectiviteit van psychofarmaca bij ASS is aangetoond
voor de volgende vier symptoomclusters: disruptief gedrag d.w.z. oppositioneel,
agressief en/of regel overtredend gedrag (niveau 1 bewijs voor de antipsychotica
risperidone en aripiprazole (%197 ADHD-symptomen (niveau 2 bewijs), angst en
depressie (niveau 2 bewijs) en interfererend repetitief /dwangmatig gedrag (niveau
2 bewijs). Er is daarbij overlap wat betreft het indicatiegebied van de verschillende
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typen medicatie: antipsychotica hebben bijvoorbeeld zowel effect op agressie en
hyperactiviteit als op repetitief /dwangmatig gedrag. Primair wordt gekozen om het
hoofdsymptoom te behandelen dat het grootste lijden veroorzaakt en/of stagnatie
geeft 1% Hieronder wordt per soort medicatie een aantal overwegingen gegeven
naar aanleiding van de bevindingen in het onderzoek:
Antipsychotica. In onderhavige studie blijkt dat van de jongeren met autisme die
een beroep doen op de Wajongvoorziening in 2006, 46 procent gedragbeinvloe-
dende medicatie heeft gebruikt. Dit gebruik vond plaats in de kinder- en jeugd-
periode, voor een korte of langere tijd, en wordt soms nog steeds gebruikt op
het moment van de beoordeling. Het meest frequent werden antipsychotica en
stimulantia voorgeschreven, namelijk allebei in een kwart van de studiepopulatie.
Van de groep die (incidenteel) antipsychotica heeft gebruikt, blijkt 24 procent
succesvol te participeren. Dit in tegenstelling tot de groep die nooit antipsycho-
tica heeft gebruikt, waarvan bij follow up 46 procent succesvol participeert. Het
lijkt onwaarschijnlijk dat de negatieve samenhang het directe gevolg is van het
gebruik van antipsychotica. Vooral omdat de medicatie bij de meeste jongeren
slechts periodiek werd voorgeschreven om moeizame perioden te overbruggen
en ter ondersteuning van andere (gedragsmatige) interventies. Bovendien worden
langetermijnbijwerkingen bij intermitterend gebruik op cognitieve factoren niet
beschreven in de literatuur. De belangrijkste bijwerking van de meest voorge-
schreven antipsychotica is gewichtstoename (%, De meest voor de hand liggende
verklaring voor de negatieve samenhang van het gebruik van antipsychotica en
arbeidsparticipatie lijkt daarom vooral in de specifieke groep jongeren met ASS
zelf te liggen. Antipsychotica werden voorgeschreven voor jongeren met ASS en
tevens ernstige gedrags- en regulatieproblemen. Dat |aatste is een negatieve
voorspeller voor arbeidsparticipatie in deze studie.
Slaapmedicatie. Slaapstoornissen komen vaak voor bij kinderen en jongeren
met ASS, met een prevalentie van 50 tot 80 procent, in vergelijking tot een zich
normaal ontwikkelende populatie met 9 tot 50 procent (%819 De slaapproblemen
zijn vaak hardnekkig en blijven vaker jarenlang bestaan, soms tot in de volwas-
senheid. Slaapproblemen worden door sommige onderzoekers als onderdeel
beschouwd van het autisme symptomencomplex, waarbij slaapproblemen de
ernst van het autisme voorspellen (%110 In- en doorslaapproblemen worden het
meest frequent gerapporteerd, resulterend in een verkorte slaapduur en slechter
gedragsmatig functioneren gedurende de dag (%, Qok is er een forse impact
op de slaapkwaliteit bij de ouders. Een goede slaaphygiéne en gedragsmatige
aanpak van de problemen staat in de behandeling voorop, eventueel aangevuld
met het verstrekken van melatonine. Indien deze aanpak niet effectief blijkt, kan
slaapmedicatie worden overwogen. In de praktijk worden verschillende middelen
gebruikt waaronder antipsychotica, sederende antidepressiva en clonidine, echter
evidence based richtlijnen ontbreken "%, Deze studie laat zien dat bij relatief
weinig jongeren met ASS (5 procent), medicatie specifiek voor het slaapprobleem
werd voorgeschreven. De ledenenquéte van de NVA ® laat daarentegen een toe-
nemend gebruik zien van slaapmiddelen over de jaren: van 5 procent in 20071 tot
11 procent in 2004. Waarschijnlijk is het geringe gebruik van specifieke slaapme-
dicatie in onderhavige studie echter eerder een onderschatting van de slaap-



problematiek. Dit omdat met het voorschrijven van medicatie bij ASS juist vaak
meerdere werkingen worden beoogd (%7, 7o wordt met het voorschrijven van
antipsychotica vaak naast een kalmerende en prikkeldempende werking ook een
slaapverbeterende werking beoogd. Aangezien alle jongeren (n=6) waarbij slaap-
medicatie werd voorgeschreven het bij follow up slecht bleken te doen, in de zin
dat zij niet (succesvol) participeren, ligt een relatie met gedragsmatig functioneren
daarom voor de hand. Een mogelijke directe samenhang tussen slaapproblemen
en slecht gedragsmatig functioneren gedurende de dag wordt ook in de literatuur
gesuggereerd (19,

Voortijdig schoolverlaten en opname als voorspellers van arbeidsparticipatie
Een duidelijke samenhang wordt verder gevonden tussen het voortijdig schoolverla-
ten en een geringe kans om bij follow up succesvol te participeren in arbeid. Uit de

internationale literatuur is bekend dat ongeveer 50 tot 60 procent van de scholieren/
studenten met ASS de school verlaat zonder enig diploma of beroepskwalificatie ("2,
Onderzoek uit 2005 ander leden van de NVA @ laat zien dat 8 procent niet naar school
gaat, waarvan 7 procent met toestemming van de leerplicht. De gemiddelde thuiszit-

ter heeft een gemiddeld tot hoog 1Q. Overwegingen bij deze bevindingen zijn:

De samenhang tussen voortijdig schoolverlaten en een beduidend geringere kans
op de arbeidsmarkt is algemeen bekend. Sinds 2007 bestaat daarom een kwalifi-
catieplicht voor jongeren die het requliere onderwijs volgen (http://www.nji.nl ).
Onderzoek na uitval binnen het speciaal onderwijs van jongeren met ASS sug-
gereert dat het vooral die groep jongeren betreft, die vanaf de kindertijd al forse
emotie- en gedragsrequlatieproblematiek laten zien en daarom niet of nauwelijks
te handhaven zijn (. Het lijkt daarom aannemelijk dat de samenhang die gevon-
den wordt in de onderhavige studie tussen het voortijdig schoolverlaten en een
geringe kans om bij follow up succesvol te participeren in arbeid, vooral duidt op
een subgroep van jongeren met ASS en emotie- en gedragsregulatieproblematiek.
(Semi-)residentiéle behandeling en begeleiding bij autisme is aangewezen boven
ambulante behandeling bij ernstige gedragsproblemen of als het gezin de op-
voeding niet aankan ©). Soms wordt dit ook gecombineerd met een diagnostisch
traject. Indien een opname gedurende de ontwikkeling van een jongere met ASS
noodzakelijk is gebleken, blijkt dit in deze studie samen te hangen met een ge-
ringere kans op succesvolle participatie op 23-jarige leeftijd. Bij 25 procent van de
jongeren bleek één of meerdere opnames noodzakelijk. Van die jongeren liet 17
procent duurzame arbeidsdeelname zien, in tegenstelling tot 47 procent waarbij
geen sprake was van een opname.

Overige voorspellers en arbeidsparticipatie

In deze studie wordt geen negatieve samenhang gevonden tussen een vertraagde

taalspraakontwikkeling, een lager 1Q en arbeidsdeelname. Een mogelijke verklaring
hiervoor is het feit dat verzekeringsartsen een vertraagde taalspraakontwikkeling en

IQ-gegevens onvoldoende vastlegden of documenteerden (46 procent respectievelijk

35 procent missing). Dit in tegenstelling tot de opnames en medicatiegebruik. Een
recente systematische review van de onderzoeksliteratuur naar voorspellers voor
arbeidsparticipatie bij ASS (®) identificeerde zeventien verschillende prognostische
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factoren. Hierbij werd intelligentie als enige significante en consistente voorspeller in
vijftien studies gevonden, in die zin dat een hoger 1Q arbeidsparticipatie faciliteert. Dit
lijkt echter vooral samen te hangen met een brede 1Q-range, van ernstig verstandelijk
beperkt tot hoogbegaafd, waarbij een 1Q lager dan 50 vrijwel nooit tot arbeidsdeel-
name leidt. Ook in de laatste enquéte van de NVA blijkt dat van de groep ‘thuiszitters’
63 procent een hogere intelligentie heeft (IQ van 116 of hoger) 9.

Na de resultaten en de beantwoording van de deelvragen (hieronder) kunnen we
concluderen dat de mate van interdisciplinaire samenwerking, de efficiéntie en het
werkplezier voor een groot deel afhangt van de fysieke nabijheid: zijn de professio-
nals al dan niet in hetzelfde gebouw werkzaam? Dit komt overeen met de literatuur
over dit onderwerp. Gerritsen en Nauta "9 stelden dat er een positief verband is
tussen de intensiteit van samenwerking en de mate van fysieke samenwerking.
Bronstein ¢ benoemde tevens dat structurele kenmerken een belemmering
konden zijn voor het tot stand komen van samenwerking. Volgens Walton ¢® wordt
zelfs 85 procent van het gedrag van de medewerkers bepaald door de structuur van
de organisatie en dus niet door persoonlijke kenmerken. Het is mogelijk dat door
structurele kenmerken, zoals tijd en ruimte om samenwerking tot stand te laten
komen, de samenwerking bij teams zonder fysieke nabijheid minder makkelijk tot
stand komt.

Alle professionals zijn zeer betrokken en willen graag weten hoe het de cliénten ver-
gaat. Bij SMZ missen ze echter de terugkoppeling vanuit het WERKbedrijf en zouden
ze graag betrokken worden bij stagnatie. Daarnaast missen ze bij het WERKbedrijf
met name de verzekeringsarts in het re-integratieproces bij vragen over verwijtbaar-
heid, het medisch beeld of bij de aanvraag van voorzieningen. Met betrekking tot
efficientie blijkt dat het gebrek aan samenwerking consequenties heeft. Doordat er
vaak geen warme overdracht plaatsvindt, wordt niet alle beschikbare informatie met
elkaar gedeeld. Dit leidt tot het extra bevragen van cliénten. De splitsing die het UWV
heeft doorgevoerd, leidt tot een extra tussenstap, waardoor het voor de cliént wel-
licht niet altijd duidelijk is wat het doel is bij een gesprek. Dit leidt er toe dat bij SMZ
al vaak gesproken wordt over re-integratie, terwijl dit in principe tot de taken van het
WERKbedrijf behoort. Dit komt de efficiéntie niet ten goede. Dit blijkt ook wanneer
een cliént zich aanmeldt voor de Wajong via een school die in het netwerkoverleg bij
het WERKbedrijf zit. Wanneer dit het geval is, moet het WERKbedrijf informatie zoals
bekend bij scholen, aanleveren bij SMZ. Deze informatieaanlevering van gegevens
blijkt niet optimaal, waardoor SMZ zelf weer achter deze gegevens aan moet. Dit al-
les blijkt het werkplezier niet altijd ten goede te komen.
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De herbeoordeling blijkt een omslachtige administratieve procedure en vindt wellicht
daardoor niet vaak plaats, met gevolgen voor zowel het UWV als de cliént. Het is
mogelijk dat een cliént na een herbeoordeling beter geholpen kan worden, doordat
opnieuw in kaart is gebracht wat de cliént wel of niet kan. Tevens kan het nu zo zijn
dat een uitkering doorloopt terwijl een cliént, bijvoorbeeld nadat hij in therapie is ge-
weest, in staat is om (meer) te werken, waardoor de uitkering verlaagd kan worden.
Door de fysieke afstand en de werkdruk die de professionals ervaren, vindt er minder
overleg en minder communicatie plaats tussen SMZ en het WERKbedrijf.

Bij de teams waarbij wel sprake is van fysieke nabijheid, blijkt de samenwerking tus-
sen SMZ en het WERKbedrijf beter te verlopen. Hier is een warme overdracht vaker
het geval en dit leidt tot effectiever werken en meer werkplezier voor alle professio-
nals. Hier blijken de arbeidsdeskundigen onderling ook regelmatiger contact te heb-
ben. Ook de informatieaanlevering via de scholen blijkt hier beter te verlopen. Tevens
kunnen arbeidsdeskundigen van het WERKbedrijf bij vragen sneller in contact komen
met de verzekeringsarts. Fysiek dichter bij elkaar zitten, lijkt de efficiéntie ten goede
te komen. Er wordt meer informatie gedeeld en mensen zijn meer op de hoogte van
elkaar. Hieronder worden achtereenvolgens de deelvragen beantwoordt.

Deelvraag 1

Omdat de arbeidsdeskundige van SMZ en de verzekeringsarts tot dezelfde divisie
behoren en daardoor altijd in hetzelfde gebouw zitten, is het te verwachten dat de
samenwerking hier beter verloopt. Dat blijkt ook uit dit onderzoek: deze samenwer-
king ervaren professionals wat efficiéntie en werkplezier betreft als intensief en zeer
prettig. De professionals hebben regelmatig overleg, maken gebruik van elkaars
expertise en geven elkaar feedback. Daarnaast vinden de professionals het prettig
dat ze het gevoel wat ze bij een cliént hebben, kunnen overbrengen. Op papier is dit
nauwelijks tot uitdrukking te brengen.

Tevens blijkt overleg extra gewenst bij complexe situaties zoals bij cliénten met ASS.
De samenwerking blijkt in deze situaties gewenster en vindt dan dus vaker plaats. Dit
is een interessant resultaat in dit huidige onderzoek, aangezien dit onderzoek deel
uitmaakt van het grotere geheel ‘voorspellende factoren duurzame inzetbaarheid'.
Juist bij jongeren met een Autisme Spectrum Stoornis blijkt dat er vaak sprake is van
comorbiditeit en bijkomende problematiek, zoals schulden en verslaving, die een
negatieve invloed hebben op arbeidsparticipatie ®. De NVA concludeerde dezelfde
comorbiditeit en bijkomende problematiek ©). Bovendien zitten de jongeren bij de
Wajongaanvraag in een overgangssituatie van middelbare school naar een andere
opleiding of naar werk. Een dergelijk transitiernoment is juist voor mensen met ASS
extra lastig en veroorzaakt nog meer problemen (9. Hieruit kunnen we concluderen
dat juist bij jongeren met ASS - waarbij vaak sprake is van bijkomende complexe
problematiek - overleg en extra samenwerking gewenst is.
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Deelvraag 2

De samenwerking tussen de verzekeringsarts en de arbeidsdeskundige bij het
WERKbedrijf blijkt af te hangen van de fysieke nabijheid. Wanneer de professionals
bij elkaar in hetzelfde gebouw zitten, is de samenwerking intensiever dan wanneer
dat niet zo is. Al blijkt dit dan vaak voort te komen uit eigen initiatief en niet formeel
ingepland. Uit de interviews blijkt bovendien dat zowel de arbeidsdeskundigen van
het WERKbedrijf als de verzekeringsartsen de samenwerking zeer missen wanneer
deze niet aanwezig is. Wanneer er wel samenwerking plaatsvindt vanwege fysieke
nabijheid, worden tegelijk ook knelpunten genoemd. De arbeidsdeskundigen wensen
(tijdens het proces van begeleiding naar werk) overleq met verzekeringsarts over
verwijtbaarheid wanneer een cliént ongewenst gedrag laat zien, bij vragen over

het medisch beeld en bij stagnatie. Omgekeerd zouden de verzekeringsartsen graag
feedback willen ontvangen. Ze willen graag weten hoe het verder gaat met de cliént
en ze willen betrokken worden bij het re-integratieproces. Ze zeggen dat een terug-
koppeling tevens een leercirkel voor henzelf is voor een eventuele volgende cliént
met vergelijkbare problematiek. De artsen geven aan dat ze zelden nog vragen krij-
gen vanuit de arbeidsdeskundigen. In de beleidsinstructie Wet Wajong (2011) staat
vermeld dat juist de verzekeringsarts door de invoering van de nieuwe Wet Wajong
vaker dient te worden geconsulteerd in het kader van de arbeidsondersteuning. In de
praktijk gebeurt dit dus nog weinig. Tevens vinden ze allebei dat een herbeoordeling
een omslachtig en langdurig proces is. Dit blijkt, volgens de respondenten, nauwelijks
voor te kamen.

Deelvraag 3

Ook hier blijkt de samenwerking af te hangen van de nabijheid. Wanneer profes-
sionals bij elkaar in het gebouw zitten, blijkt de samenwerking intensiever te zijn
dan wanneer er geen fysieke nabijheid is. Waar geen fysieke nabijheid is, wordt de
samenwerking door beide als een gemis ervaren. Ook hier zeggen betrokkenen dat
het belangrijk is om een gevoel over een cliént te kunnen overbrengen. De arbeids-
deskundigen van het WERKbedrijf ervaren soms dat zij in een afhankelijkere positie
zitten, omdat zij niet verder kunnen zonder de informatie van SMZ. Desondanks
ervaren de arbeidsdeskundigen van SMZ soms ook een afhankelijke positie, omdat de
informatieaanlevering vanuit de scholen niet altijd even goed verloopt. Deze scholen
zitten in het netwerkoverleg met de arbeidsdeskundige van het WERKbedrijf. Beide
arbeidsdeskundigen benoemen dit probleem. De arbeidsdeskundigen van SMZ blij-
ken, net als de verzekeringsartsen, graag op de hoogte te willen worden gehouden
van de vorderingen van de cliént en missen de feedback en terugkoppeling.
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Zowel persoonlijke als stoornisgerelateerde en sociale aspecten blijken in dit onder-
zoek van invloed op succesvolle arbeidsparticipatie. Drie factoren lijken gezamenlijk
voorspellend te zijn voor succesvolle arbeidsparticipatie: minder prikkelverwerkings-
problematiek, meer werkplezier en een lagere eigen effectiviteit (minder vertrou-
wen in eigen kunnen). Dat betekent dat wanneer mensen met ASS veel problemen
hebben met prikkelverwerking (overprikkeling, overvraging), de kans om succesvol
aan het werk te gaan en te blijven, kleiner is. Dat kan dus een aandachtspunt zijn bij
de beoordeling en begeleiding: voor Wajongers met ASS die snel(ler) overprikkeld
raken door geuren, beweging, aanraking, activiteiten, geluiden en/of visuele prikkels
is extra aandacht nodig bij het inrichten van de werkplek. Maar ook bij het inlichten
van de collega’s en misschien ook wel bij het langzaam opbouwen van werkuren.
Opnieuw wordt duidelijk dat mensen die met plezier werken het langer volhouden
dan wanneer dat minder het geval is. Hier wordt bevestigd wat in de pilotstudie al
naar voren kwam: succesvolle arbeidsparticipatie is meer dan alleen aan het werk
zijn en blijven, het is ook werken met plezier.

Invloed van persoonlijke factoren op arbeidssucces

Van de demografische persoonlijke factoren lijkt het opleidingsniveau van de ouders
en speciaal de moeder in dit onderzoek, het grootst. Dit is in ander onderzoek niet
gevonden. Wel dat mannen succesvoller zijn dan vrouwen . In deze steekproef
waren de vrouwen juist iets succesvoller.

Kijkend naar de psychosociale kenmerken, valt op dat in de niet-succesvolle groep
een groter percentage zichzelf niet in staat acht om te werken. Op motivatie en
coping zijn geen significante verschillen gevonden, wel op eigen effectiviteit: de suc-
cesvolle groep scoort lager en heeft dus minder zelfvertrouwen in vergelijking met
de niet-succesvolle groep. 0ok van deze bevinding is geen ander wetenschappelijk
onderzoek bekend. Eigen effectiviteit is in internationaal onderzoek een factor van
belang als het gaat om succesvolle participatie 1>, Bij andere doelgroepen ligt de
relatie net andersom: met meer zelfvertrouwen lukt het mensen vaak beter om werk
te vinden en te behouden. Verrassend is de bevinding dat in dit onderzoek bij ASS

de groep die succesvol aan het werk is, minder zelfvertrouwen heeft dan de groep
die dat niet is. Mogelijk hebben de mensen die aan het werk zijn ‘vergelijkings-
materiaal” in de vorm van collega’s die veel meer zelfvertrouwen lijken te hebben.
Verder kan, net als bij het ArbeidsCompetentieProfiel, overschatting een rol spelen en
hebben de mensen die in dit onderzoek succesvol aan het werk waren, een reéler
zelfbeeld. Tegelijk is er weinig wetenschappelijke onderbouwing voor het concept
eigen effectiviteit bij ASS en hoe zich dat bij mensen met autisme ontwikkelt. Het is
een onderdeel van iemands zelfvertrouwen inclusief het zelfbeeld (voelt iemand zich
waardevol). Bij deze groep met fundamenteel andere neurologische ontwikkelings-
processen en vaak opgroeiend met veel faalervaringen wordt zeer waarschijnlijk het
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zelfbeeld aangetast. Daarbij ontwikkelt het gevoel voor wat iemand wel en niet kan
zich onvoldoende. Bij lage verwachtingen van het eigen kunnen, gaat iemand het
immers niet eens proberen. In dit onderzoek vinden we juist met een gestandaardi-
seerde vragenlijst voor eigen effectiviteit dat mensen met autisme die duurzaam aan
het werk zijn, lager scoren op die lijst. Bij een vergelijking op een aantal algemene
(1Q, leeftijd, geslacht) en stoornisgerelateerde kenmerken (Asperger) tussen de hoog-
en de laag scorende deelnemers op eigen effectiviteit, blijken er geen significante
verschillen te zijn. Deze factor lijkt dus een op zichzelf staande beinvlioedende factor
te zijn voor duurzame arbeidsparticipatie. Om echt te begrijpen wat dit betekent, is
meer onderzoek nodig. Duidelijk lijkt wel, dat er bij de beoordeling niet alleen moet
worden afgegaan op wat iemand denkt te kunnen, omdat mensen met ASS dat van
zichzelf vaak niet goed in kunnen schatten (197192117,

Gezondheidstoestand en werk

In de diagnosecategorieén blijkt de groep met de diagnose Asperger het relatief min-
der goed te doen in arbeid, al is dat verschil niet significant. Deze groep heeft gemid-
deld een hoger 1Q dan de andere categorieén. Ook in ander onderzoek is aangetoond
dat wanneer normaal intelligente personen met ASS worden vergeleken met hoog
intelligente personen, deze laatste groep veel minder succesvol is op de arbeidsmarkt
®%_Mogelijk is dat juist de groep die het in het onderwijs zelfs op universitair niveau
goed doet, maar bij de transitie naar werk de overgang dusdanig groot is, dat men
daar niet slaagt. Het praktisch toepassen van de kennis staat zover weg van het
geleerde, dat werken minder makkelijk lukt.

Verder blijken met name psychische problemen zoals depressie van negatieve in-
vloed te zijn. Net zoals het in aanraking te zijn geweest met justitie. Ook het gebruik
van medicijnen lijkt een negatieve voorspeller van succesvolle arbeidsparticipatie.
Dit komt overeen met de resultaten uit de deelstudie van het team Eindhoven. Deze
factoren waren in dit onderzoek niet significant verschillend. Dat geldt wel voor
slaapproblemen: de niet-werkende groep heeft daar significant meer last van. Deze
factoren duiden mogelijk op overvraging en hebben daardoor een negatieve invloed
op het functioneren in arbeid. Slaapproblemen komen meer voor bij mensen met
ASS (50 tot 80 procent), zijn vaak hardnekkig en er wordt in de literatuur veronder-
steld dat er een directe samenhang is met gedragsproblemen bij ASS en slecht(er)
functioneren gedurende de dag (.

Voor wat betreft stoornisgerelateerde factoren, blijkt de niet-succesvolle groep signi-
ficant gevoeliger voor prikkels dan de succesvolle groep. Door prikkelverwerkingspro-
blemen kunnen allerlei problemen ontstaan zoals gedragsproblemen (bijvoorbeeld
driftbuien of zelfs agressie), opstandig gedrag en inflexibiliteit, gezondheidsproble-
men zoals hoofdpijn en (over)vermoeidheid en functioneringsproblemen zoals niet
kunnen werken (811 Vaak zien of negeren professionals de problemen die horen bij
zintuiglijke overprikkeling. Terwijl deze overprikkeling juist een terugkerend hoofd-
probleem voor mensen met ASS kan zijn en de reden van hun gezondheidsklachten
en moeizaam functioneren in werk- en privéleven. Mensen met ASS ervaren, en dat
wordt zoals gezegd ondersteund door wetenschappelijk onderzoek, dat overprikke-
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ling een voortdurende zorg is omdat deze communicatie, betrekkingen met andere
mensen en deelname aan de samenleving hindert (12722, Het neurowetenschap-
pelijke onderzoek dat nu plaatsvindt, richt zich onder andere op ineffectieve inhibitie
van sensorische processen in de hersenen: ‘sensory gating” ?% en op verminderde
connectiviteit en synchroniciteit in neurale netwerken (2%, Mogelijk kan op termijn
op basis van deze relatief nieuwe neurologische theorieén, verklaard worden hoe de
problemen die mensen met ASS door overprikkeling ondervinden in hun welbevin-
den en het dagelijks functioneren, samenhangen met zintuiglijke gewaarwording en
prikkelverwerkingsafwijkingen in het brein (15127),

Invloed externe factoren: sociale context

De werkende groep woont vaker nog bij de ouders dan de niet-werkende groep.
Jonge(re) mensen met autisme maken kennelijk een grotere kans op het vinden en
behouden van werk als ze daarbij niet ook nog eens helemaal voor zichzelf hoe-
ven zorgen. In ander onderzoek is deze relatie juist andersom gevonden . In deze
steekproef zitten voornamelijk jongere mensen met autisme die een Wajongtoe-
kenning hebben gekregen in 2009 of 2010. Het ligt dan ook voor de hand dat een
grote groep in 2012 nog bij de ouders woont. Dat de omgeving van de persoon met
autisme het van belang vindt dat hij aan het werk gaat, heeft een matig positieve
invloed. Stimulans uit de omgeving zou kunnen helpen om gemotiveerder te zijn en
het beter vol te houden in werk. Dat is ook in ander onderzoek bevestigd 128,

Invioed externe factoren: werkgerelateerd

In dit onderzoek hebben zowel de niet als de wel succesvolle groep begeleiding ge-
had bij het werk. De verklaring waarom het bij de ene persoon wel en bij de andere
niet lukt, lijkt dus in de kwaliteit van de begeleiding te zitten. En niet zozeer in het
hebben van wel of geen begeleiding. Over de kwaliteit kan in dit onderzoek verder
geen uitspraak worden gedaan.

Werktevredenheid heeft een positieve invloed op succesvolle arbeidsparticipatie. De
niet-succesvolle groep heeft ook de vragen ingevuld over tevredenheid over werk
(dat ze ooit hebben gehad). Dan is te zien dat de succesvolle groep meer plezier
heeft in het werk en vindt dat het bij hen past en/of passend is gemaakt.

Dit rapport geeft een overzicht van ziektespecifieke, persoonlijke en sociale kenmer-
ken van Wajongers met ASS en hoe deze factoren mogelijk invioed hebben op
duurzame arbeidsparticipatie. Een sterk punt van dit rapport is de werkwijze vanuit
academische werkplaatsen, waarbij in samenwerking tussen UWV-professionals en
onderzoekers getracht is om antwoord te krijgen op een aantal relevante praktijkvra-
gen rondom deze doelgroep. Een ander sterk punt is de brede aanpak, waarbij zowel
kwalitatieve als kwantitatieve methoden zijn gebruikt om relevante informatie te
verzamelen rondom dit thema.

De uitgevoerde studies kennen echter ook een aantal beperkingen die, bij het
lezen van de conclusies en aanbevelingen van dit rapport, in ogenschouw moeten
worden genomen. De belangrijksten zijn het geringe aantal geraadpleegde externe
deskundigen per studie, het geringe aantal onderzochte deelnemers van de studies
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van Rotterdam en Venlo, het ontbreken van een controlegroep bij alle deelstudies,
het retrospectieve karakter van het cliéntenonderzoek en de lage respons van het
vragenlijstonderzoek van het UMCG.

Generaliseerbaarheid

De deelstudies zijn uitgevoerd met gegevens afkomstig van Wajongers verspreid
over heel Nederland. De vier UWV-projecten zijn uitgevoerd in Noord-, Zuid en West-
Nederland. Voor het vragenlijstonderzoek van het UMCG is gebruik gemaakt van een
landelijk databestand. Elk team heeft de resultaten van hun studie tijdens de looptijd
van het project meerdere keren gepresenteerd aan de andere deelnemers. Er bleek
veel herkenning bij de andere districten. Er zijn overeenkomsten met ander onder-
zoek naar participatie bij deze doelgroep ™ en de verwachting is dan ook dat de
resultaten generaliseerbaar zijn naar Wajongers met ASS in het hele land.

Het feit dat in dit onderzoek alleen gekeken is naar mensen met ASS die een
Wajongtoekenning hebben, beperkt de generaliseerbaarheid van de conclusies wel
enigszins. Mogelijk spelen bij mensen met ASS die afgewezen zijn voor een Wajong
of die geen Wajongaanvraag hebben gedaan, andere kansen en belemmeringen een
rol bij duurzame arbeidsparticipatie. Daarentegen verschilt de onderzochte groep op
algemene kenmerken niet met andere groepen mensen met ASS in onderzoek. Dit
komt de generaliseerbaarheid weer ten goede. Ook worden overeenkomstige cijfers
gevonden onder de leden van de Nederlandse Vereniging voor Autisme die aan de
landelijke enquéte hebben deelgenomen (n=4068) ©®. De samenstelling van de
onderzoeksgroepen in de deelstudies (de één groter dan de andere) komt in grote
lijnen met elkaar - en met ander onderzoek - overeen als het gaat om de verhouding
man/vrouw en gestelde diagnoses. Ook het percentage werkenden en niet-werken-
den komt overeen met andere studies “#°.

In de onderzoekspopulatie zitten voornamelijk jonge Wajongaanvragers. In de UMCG-
studie zitten ook zeventien zogenaamde ‘laattijdigen” (Wajongaanvraag na het 28¢¢
levensjaar). Bij analyses blijkt dat deze groep niet significant verschilt van de jongere
groep op de gemeten factoren in dit onderzoek. Wel hebben ze een andere (werk)
geschiedenis. Het zijn mensen die al aan het werk zijn geweest, soms ook langere
tijd met succes, maar door allerlei omstandigheden zoals reorganisaties of hogere
(taak)eisen het werk niet konden volhouden.

In deze slotparagraaf worden zeven aanbevelingen voor zowel de wetenschap als de
praktijk geformuleerd, voortkomend uit de resultaten van de verschillende deel-
projecten in dit rapport. Met deze aanbevelingen proberen we een aantal concrete
handvatten te geven waarmee de begeleiding en ondersteuning van jongeren met
ASS richting werk kan worden geoptimaliseerd.

1 Inzichtelijk maken van problematiek doelgroep

Bij jongeren met ASS en een normaal of hoog 1Q is aan de buitenkant veelal niet
goed zichtbaar dat zij een beperking hebben. Bovendien is er vaak sprake van bijko-
mende problematiek, die de kansen op succesvolle arbeidsparticipatie belemmert.
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Drie kenmerken uit de ontwikkelingsgeschiedenis blijken belangrijke indicatoren voor
latere kansen op succes. Te weten: events (gebeurtenissen zoals uithuisplaatsing,
schoolverlaten en/of opname), medicatiegebruik en type onderwijs (zie deelstudie
4). Op volwassen leeftijd blijken prikkelverwerkingsproblematiek, eigen effectiviteit
en ervaren werkplezier belangrijke voorspellers voor duurzame arbeidsparticipatie
(deelstudie 6). Om een goed beeld van de persoon te krijgen, is het van belang om
enerzijds de relevante informatie uit de ontwikkelingsgeschiedenis mee te nemen bij
het inschatten van iemands arbeidsmogelijkheden. Anderzijds is het belangrijk om
goed in kaart te brengen welke belemmeringen in de huidige situatie de kansen op
werk kunnen beinvloeden, zowel in thuis- als werkomgeving.

Concrete aanbevelingen
Relevante informatie afkomstig uit de ontwikkelingsgeschiedenis meenemen bij
inschatting van arbeidsmogelijkheden van mensen met ASS.
Aanwijzingen voor overvraging zoals prikkelverwerkingsproblematiek en een (te)
hoge eigen effectiviteit meenemen bij inschatting van arbeidsmogelijkheden en
bij het realiseren van duurzame arbeid.
Trainen van professionals die werken met mensen met ASS in het ‘kijken voorbij
de diagnose’: er bewust van zijn dat het vaak lijkt of de beperking minder ernstig
is dan in werkelijkheid het geval is, omdat mensen met ASS en een normaal of
hoog 1Q zichzelf vaak goed kunnen presenteren. Hoe hoger de intelligentie, hoe
meer de beperking wordt gemaskeerd.
Er is onderzoek nodig om te begrijpen hoe het concept eigen effectiviteit, mo-
gelijk in relatie met een hoog 1Q, bij deze doelgroep samenhangt met kansen en
belemmeringen op duurzame arbeidsparticipatie. De aanwijzingen uit dit en ander
onderzoek van mogelijke samenhang van een hoger IQ met meer slaapproblemen
en prikkelverwerkingsproblematiek, vereist meer onderzoek om met die kennis
deze mensen beter te kunnen begeleiden in de toekomst.

2 Vergroten rol sociaal netwerk

Clienten met ASS schatten hun eigen arbeidsvermogen vaak beter in dan dat in
werkelijkheid het geval is. In dit onderzoek bleek zoals gezegd dat een hoge mate
van eigen effectiviteit (vertrouwen in eigen kunnen) samenhing met een kleinere
kans om duurzaam in werk te participeren (deelstudie 6). Clienten met ASS schatten
hun eigen arbeidscompetenties significant hoger in dan hun ouders en begeleiders
(deelstudie 1). Het lijkt erop dat een grote groep zichzelf als het ware overschat. Om
een 70 betrouwbaar mogelijk beeld te krijgen van de participatiemogelijkheden van
Wajongers met ASS, is het daarom van belang om aanvullende informatie te gebrui-
ken bij de beoordeling en bij het opstellen van een participatieplan en advies. De be-
trouwbaarheid van een beoordeling van competenties (deelstudie 1) en de kwaliteit
van begeleiding worden hierdoor bevorderd, waardoor ook het beroepskeuzeproces
in goede banen kan worden geleid (deelstudie 2).

Concrete aanbevelingen
Het in kaart brengen en betrekken van het sociale netwerk van de jongere bij
begeleiding naar werk.
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Aan de hand van dagverhalen en concrete voorbeelden doorvragen naar het
functioneren van de cliént in de thuissituatie, op school en in stage en/of werk
(bijbaantjes).

De verkregen informatie van de cliént toetsen aan de ervaringen van ouder(s),
(stage)begeleiders en eventuele vorige werkgevers.

Het benutten van het inzicht van de ouders bij het in kaart brengen van arbeids-
mogelijkheden, ambities en mogelijke knelpunten bij het aansluitend opstellen
van een participatieplan.

Indien de ouders niet beschikbaar zijn of niet of onvoldoende in staat om inzicht
en ondersteuning te bieden, is extra begeleiding en hulp nodig van anderen in het
sociale netwerk en/of professionals.

3 Ontwikkelen en inzetten van ASS-specifiek instrumentarium

Jongeren met ASS hebben te weinig zelfinzicht om schriftelijke vragen te beantwoor-
den door een contextblindheid en het missen van begrip door het letterlijk nemen
van zaken. Dit betekent dat er een groter beroep moet worden gedaan op andere
vormen van dataverzameling, bijvoorbeeld in de vorm van interviews/anamnese,
observaties en/of informatie verzamelen via derden. Daarnaast blijkt in de praktijk
veelal gebruik te worden gemaakt van generiek instrumentarium (deelstudie 1 en
2), waardoor items gerelateerd aan de specifieke gevolgen van ASS niet worden
meegenomen. Of de focus ligt op stoornis- en beperkingenniveau, maar de koppeling
richting arbeidsparticipatie wordt niet gemaakt. De uitkomsten van dit project geven
een aantal items die relevant zijn om op te nemen in het ontwikkelen van een
instrument, waarmee de arbeidsmogelijkheden in relatie tot werk mogelijk op een
betere manier kunnen worden gemeten.

Concrete aanbevelingen
Ontwikkelen en valideren van instrumenten, zoals het assessmentdeel van de Pas-
sermethode of de KIRA-methodiek, die bruikbaar zijn voor professionals van het
UWV bij het in kaart brengen van de arbeidsmogelijkheden en dienst kunnen doen
bij het begeleiden naar regulier werk.
Het (verder) ontwikkelen van de Functionele MogelijkhedenLijst (FML) zodat deze
lijst ook de werkelijke functionele mogelijkheden van mensen met ASS in kaart
kan brengen. Een meer uitgebreide checklist met aandachtspunten voor beoorde-
ling en begeleiding van deze doelgroep geeft een specifieker en bruikbaar beeld
van de kansen en belemmeringen voor duurzame arbeid.

4 Aandacht voor prikkelgevoeligheid op de werkplek

Prikkelverwerkingsproblematiek of ‘sensorische over- of ondergevoeligheid” wordt
binnen de DSM-5 opgenomen als een van de symptomen binnen het domein van
repetitief en stereotiep gedrag bij Autisme Spectrum Stoornis. Er is dus steeds meer
consensus over het gegeven dat deze problematiek onderdeel uitmaakt van de
stoornis. De in dit onderzoek gevonden negatieve relatie tussen prikkelgevoeligheid
en arbeidsparticipatie (deelstudie 6) geeft aan dat het een belangrijk onderdeel is
bij het vinden en behouden van werk. Tot op heden is er slechts beperkt onderzoek
beschikbaar op dit gebied.
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Concrete aanbevelingen
Wetenschappelijk onderzoek naar de relatie tussen prikkelgevoeligheid en arbeids-
participatie alsmede ontwikkelen van evidence based interventies.
Bewustwording en trainen van mensen met ASS om hun eigen gevoeligheid voor
prikkels te (h)erkennen en beter om te gaan met prikkelgevoeligheid. Vooral in
situaties waarin een groter beroep wordt gedaan op aanpassingsvermogen (tran-
sittemomenten), zoals bij het beginnen met een nieuwe baan.
Concrete handvatten opstellen en aanbieden aan werkgevers om aanpassingen in
de werkomgeving te verrichten om prikkels te reduceren indien nodig.

5 Verbeteren instroom in werk

Inschatten hoe iemand met ASS zal functioneren in een werksituatie en welk soort
werk het beste past, is een moeizaam proces (zie deelstudie 3). Dat komt doordat
het moeilijk voorstelbaar is hoe het zal gaan in bepaald werk. En doordat er geen
goede instrumenten bestaan om dat in kaart te brengen. Om de instroom in werk te
verbeteren zou snelle re-integratie in arbeid en al doende leren werken onder des-
kundige begeleiding succesvoller kunnen zijn dan iemand eerst uitgebreid voorberei-
den op een baan door middel van bijvoorbeeld scholing. Mensen met ASS hebben,
vooral in nieuwe situaties, meer hersteltijd nodig dan misschien in eerste instantie
gedacht. Omdat alle informatie ongefilterd binnenkomt, raken ze sneller overbelast
dan mensen zonder autisme. Doordat mensen met autisme vaak weinig contact heb-
ben met hun eigen gevoelens, herkennen ze signalen van overbelasting in hun eigen
lichaam niet of te laat. Het lijkt daardoor oppervlakkig gezien goed met ze te gaan,
terwijl (ogenschijnlijk plotselinge) overbelasting op de loer ligt. Belastbaarheid is dus
moeilijk in te schatten bij toeleiding naar werk (zie deelstudie 3). Verder blijkt dat de
succesvolle groep zich gezonder voelt en beter belastbaar dan de niet-succesvolle
groep (zie deelstudie 6). Onduidelijk is of dit het positieve effect is van het hebben
van een voldoening gevende baan. En/of dat deze groep zich voorafgaand aan het
vinden van een baan al gezonder voelde en beter belastbaar was dan de groep die
het niet lukte om duurzame arbeid te vinden. De uitkomst dat mensen met ASS die
speciaal onderwijs hebben gevolgd succesvoller zijn op de arbeidsmarkt, geeft aan
dat passend onderwijs voor deze groep extra van belang is bij instroom in werk.

Concrete aanbevelingen
Gefaseerd opbouwen van aantal werkuren en taken om faalervaringen en overbe-
lasting te voorkomen.
Soms kan werken en leren tegelijk de instroom in werk verbeteren.
Voor verdere onderbouwing van de gevonden conclusies is longitudinaal onder-
zoek nodig om een grote groep mensen met ASS langere tijd te volgen. Vanuit
de laatste enquéte van de Nederlandse Vereniging voor Autisme ¢ is onlangs
hiervoor het Nederlands Autisme Register® opgezet.
Kinderen en jongeren met ASS krijgen steeds vaker geen toegang tot speciaal on-
derwijs. Daarbij verdwijnt het leerlinggebonden budget. Het is daarom van groot
belang dat het requliere basis- en vervolgonderwijs de kennis en ervaring van

¢ www.nederlandsautismeregister.nl. Aan de NVA-enquéte nemen 15.00 mensen met ASS of hun ouder/begeleider/partner
deel. Het is de bedoeling dat vanuit de samenleving steeds meer mensen met ASS gaan deelnemen aan het NAR zodat
mensen met ASS langere tijd gevolgd kunnen worden.
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het speciaal onderwijs met leerlingen met ASS toepast. Dit is ook een belangrijk
aandachtspunt voor ouders bij hun onderwijskeuze voor hun kind.

Ontwikkelen van interventies voor jongeren met ASS om ze te ondersteunen in
het vinden van hun plek op de arbeidsmarkt zoals bijvoorbeeld een webbased
programma als ‘Job-TIPS” (2 of het programma ‘watwerkt" van Auris’.

6 Verbeteren duurzaamheid van werk: transitiemomenten detecteren en gericht inter-
veniéren
Mensen met ASS hebben over het algemeen moeite met transitiemomenten, de
onderzoekers in alle zes deelprojecten zien dit als een belangrijke beinvlioedende
factor voor duurzame arbeidsparticipatie. Voor mensen met een ASS zijn alle transi-
ties en veranderingen risicomomenten vanwege hun beperkingen in communicatie,
sociale interactie en gedrag. De risico’s bij transities nemen toe richting volwassen-
heid omdat er een steeds groter beroep wordt gedaan op communicatieve en sociale
vaardigheden, flexibiliteit en zelfstandigheid. Dergelijke momenten van verstoring
van een evenwicht kunnen sneller leiden tot overvraging en verslechtering van
autisme-symptomen. Denk aan overprikkeling, vermoeidheid en boosheid maar
ook hoofdpijn en slaapproblemen. Dit kan vervolgens weer leiden tot verzuim en
(langdurige) uitval. De transitiemomenten kunnen zich zowel in de leef- als werk-
omgeving voordoen. In de leefsituatie kan het bijvoorbeeld gaan om de overgang
van school naar een andere studie, verhuizen, trouwen, kinderen krijgen of overlij-
den van een belangrijk familielid of vriend. Bij belangrijke transitiemomenten in de
werksituatie gaat het niet alleen om tijd (het moment waarop iemand aan het werk
gaat). Het betreft ook transities in de werksituatie zoals een verhuizing van werkplek,
reorganisatie, extra of andere taken, afscheid van collega’s/leidinggevende of andere
veranderingen in de werksituatie.

Concrete aanbevelingen
Om duurzame arbeidsparticipatie te bevorderen, is het van belang om de nood-
zakelijke ondersteuning en begeleiding op de werkplek te continueren gedurende
de gehele arbeidslevensloop van mensen met ASS om eventuele verstoringen in
evenwicht te voorkomen.
Bij het ontstaan van verstoring in het evenwicht in arbeidsmogelijkheden en
taakeisen moeten betrokken organisaties (UWV, zorginstellingen, gemeente,
werkgever) naar (tijdelijke) oplossingen zoeken. Bijvoorbeeld urenreductie, om zo
de werknemer de kans te bieden om het evenwicht terug te vinden en uitval te
voorkomen.
Bij dergelijke transitiemomenten is extra begeleiding nodig.
Op gezette tijden evalueren of het werk — naast voldoende structuur en voor-
zichtige opbouw - 0ok voldoende uitdaging en plezier geeft en in overleg met
leidinggevende afspraken maken over de verdere carriere en ambities. Dit kan
bijvoorbeeld een specifiek onderdeel van het jaargesprek zijn.
Er is onderzoek nodig om inzicht te krijgen in hoe mensen met ASS het beste
begeleid kunnen worden, zodat ze zelf de regie nemen en terug kunnen val-
len op begeleiding als dat nodig is. Onder andere bij transitiemomenten:

2 www.autismewerktwel.nl /projecten/projecten/koninklijke-auris-groep



‘samenredzaamheid’ versus ‘zelfredzaamheid’. Door de economische crisis en de
kabinetsplannen komt het gebruik van de huidige instrumenten zoals jobcoaching,
langdurige begeleiding, loondispensatie en PGB en ideeén over een levensloop-
begeleider onder druk te staan en is er behoefte aan een nieuwe aanpak van
levensloopbegeleiding.

7 Bevorderen van integrale samenwerking

Verontrustend is dat een relatief grote groep Wajongers met ASS (30 procent) niet
werkt, niet studeert en geen enkele zinvolle dagbesteding heeft (zie deelstudies

4 en 6). Dit onderstreept de noodzaak tot een intensiever volgen, begeleiden en
waar nodig interveniéren van Wajongers met ASS nadat de claimbeoordeling heeft
plaatsgevonden, zoals ook voorzien is in de nieuwe Wajong (zie deelstudie 5). Het
betreft hier samenwerking tussen alle betrokken instellingen, UWV, gemeenten en
zorginstellingen.

Concrete aanbevelingen
Structurele communicatie en ‘warme overdracht’ tussen betrokken actoren met als
doel stagnaties in re-inteqratie tijdig te signaleren en gericht op te interveniéren.
Met casuistiekbesprekingen kennis en ervaringen over deze doelgroep te delen en
te leren van elkaar.
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Bijlage 1 Deelnemende teams, student en klankbordgroep

Deelnemende teams
1 Eindhoven
a De heer WA.M. (Walter) Venmans, Verzekeringsarts.
b Door ziekte uitgevallen: mevrouw L.Y. (Inge) Waarts, Arbeidsdeskundige SMZ.
¢ De heer J.A.G. (Sjef) Wijnen, Verzekeringsarts.
d Mevrouw Th.C.M. (Dorine) van Hout - van Rooij, Arbeidsdeskundige WERKbedrijf.
2 Assen
a De heer 0. (Otto) 't Hart, Arbeidsdeskundige WERKbedrijf.
b De heer T. (Ton) Gerdes, Verzekeringsarts SMZ, Groningen.
¢ De heer H. (Hein) Pierik, Arbeidsdeskundige SMZ.
d Mevrouw ). (Jeanette) Schrader, Verzekeringsarts SMZ, Assen.
3. Venlo
a De heer T. (Ton) van den Broeke, Arbeidsdeskundige SMZ.
b Mevrouw E. (Els) Gorissen, Arbeidsdeskundige WERKbedrijf.
¢ De heer 0. (Otto) Dittrich, Verzekeringsarts.
4 Rotterdam
a Mevrouw L. (Lydia) van Holten, arbeidsdeskundige SMZ.
b Mevrouw A. (Atjie) Tan-Oen, Verzekeringsarts.
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Geslacht Man N=20 (83,3%)

viouw N=4 (16,7%)
Leeftijd <18 N=12

>18 N=12
Opleidingsniveau 1: enkele jaren basisonderwijs in Nederland of buitenland N=0

2: voltooid basisonderwijs (in Nederland of buitenland) en

eventueel enkele jaren vervolgonderwijs N=2

3: algemeen vormend of primair beroepsgericht onderwijs, VYMBO, MBO 1 en 2 N=15

4: MBO 3 met diploma of MBO 4 gevolgd zonder diploma, of 5 klassen VWO, 4 klassen Havo ~ N=1

5: HAVO, VWO, specialisten MBO 4 met diploma N=5

6: HBO diploma N=1

7: afgeronde universitaire opleiding N=0
Diagnose Asperger N=6

PDD-NOS N=17

ADD N=1

Klassiek autisme N=0
Dagbesteding Studie N=13

Werk N=1

DAC N=1

Geen N=9
Begeleiding Wel N=14

Niet N=10
Woonsituatie Thuis (bij ouders) N=19

Zelfstandig N=3

Begeleide Woon Vorm N=2
Sociale steun Ouders N=15

Moeder of vader N=5

Anders N=4
Initiatief nemen 1,45 1,05 0.0487 1,02 0.074"
Motivatie 1,96 1,59 0.0217 1,68 0.027%
Flexibiliteit 1,53 1,30 0.034*" 1,41 0.05"
Stressbestendigheid 1,69 1,19 0.004 1,43 0.006™
Doorzettingsvermogen 1,94 1,66 0.360 1,67 0.072%
Samenwerken 1,6 1,21 0.032° 1,13 0.026™
Concentratie 1,57 1,34 0.032°* 1,34 0.004™
Zelfstandigheid 1,9 1,37 0.008"" 1,32 0.004°"
Orde 1,96 13 0.074* 1,69 0.084°
Planning en Organisatie 1,74 14 0.068" 1,36 0.105
Discipline 2,07 1,66 0.068" 1,79 0.071*
Kwaliteit 2,14 1,86 0.182 1,85 0.190
Aanwijzingen begrijpen 1,48 1,65 0.041°" 1,31 0.049°"
Sociaal zijn 1,91 1,46 0.074* 1,64 0.105

Bij een p-waarde kleiner dan 0,1 is het gevonden verschil statistisch significant en in tabel 1 aangeduid met *,
was de waarde kleiner dan 0,05, dan staan er twee sterren bij (*)
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Tabel 7.3 Cliéntgegevens onderzoek Venlo

Persoon N=12 Diagnose leeftijd Opleidingsniveau? Werkniveau? Melding bij UWV® door

A 10 5 2 Thuisbegeleider ASS

B 15 2 3 Ouders

C 17 2 2 Reintegratiebedrijf

D 28 4 3 Ouders

E 17 5 132 Ouders

F 12 2 2 MEE

G 15 3 233 Ouders

H 7 1 2 School

| 19 5 334 MEE

J 12 3 3 Ouders

K 15 2 1 Reintegratiebedrijf
1 3 1 GGZ instelling

¢ (BBS-criteria
® Wajongaanvraag

Tabel 7.4 Overzichtstabel van de belangrijkste resultaten dossierstudie Assen

Totaal Voltijd Deeltijd Deeltijd Niet
werkenden werkenden werkenden werkenden
(=32 uur) (20 tot 32 u) (12 tot 20 u)

Aantal 345 n=35 (10%)  n=27 (8%) n=9 (3%) n=274 (79%)
Gemiddelde leeftijd” 22 22 21 24 22
Geslacht vrouw 82 4 4 2 72
Geslacht man 263 31 23 7 202
Gemiddelde leeftijd diagnose 14 13 14 16 14
Totaal 1Q™* 86 81 88 83 87

Diagnose
Asperger 43 5 2 1 40
PDD-NOS 270 27 23 8 212
Overige ASS 27 3 2 0 22

Begeleiding
Jobcoach 55 26 23 6 0

Comorbiditeit
ADHD 93 9 5 5 74
ADD 33 4 0 0 29
00D 15 2 0 0 13
Antisociaal gedrag 4 0 0 0 4
Overige psychische stoornissen 1 0 0 0 1
Epilepsie 8 2 1 0 5
Depressie 20 1 0 0 19
Angststoornis 60 5 7 2 46
Obsessief compulsief 18 2 0 2 14
Overige diagnoses 178 17 15 7 139
Loondispensatie 47 21 21 5 0

Medicijnen
Risperdon 25 3 0 0 22
Ritalin/ Concerta 54 3 3 2 4
Anti-depressiva 37 3 4 1 29
Anti-epileptica 5 2 1 0 2

Huisvesting
Inwonend ouders 268 29 26 5 208
Zelfstandig 34 1 2 2 29
Begeleid wonen 41 5 1 1 34
Onbekend 2 1 1

“ Als beoordelingsmoment voor het bepalen van de gemiddelde leeftijd per categorie is 1 januari 2012 genomen.
“*Van 57% (N=197) van de onderzoekspopulatie (N=345) is het TIQ niet bekend.



Tabel 7.5 Overzicht van de studievariabelen Findhoven en arbeidsparticipatie

Niet Succesvol
participeren

Wel Succesvol
participeren

Likelihood
ratio

= 99

Fisher’s Exact Test
Exact Sig. (1-sided)

VARIABELE

(n=73) (n=49)
Geslacht
Man 57 (78,1%) 42 (85,7%)
Vrouw 16 (21,9%) 7 (14,3%)

Speciaal basisonderwijs
Nee

41 (56,20%)

13 (26,5%)

Ja 32 (43,8%) 36 (73,5%)
Speciaal VO

Nee 22 (30,1%) 6 (12,2%)
Ja 51 (69,9%) 43 (87,8%)
1Q

TIQ < 90 27 (37,0%) 26 (53,1%)
T 90-110 30 (41,1%) 19 (38,80)
TIQ > 110 16 (21,9%) 4 (8,2%)
Diagnose

Autistische stoornis 3 (4,1%) 1 (2%)
Asperger 18 (24,7%) 3 (6,1%)
PDD-NOS 52 (71,2%) 45 (91,80)

1,147

10,734

5,649

5,467

8,687

0,207

0,001

0,017°

0,067

0,020

EVENTS

Events nee 38 (52,1%) 38 (77,6%)
Events ja 35 (47,9%) 11 (22,4%)
Voortijdig schoolverlaten

Nee 58 46

Ja 15 3
Ondertoezichtstelling

Nee A 48

Ja 1
Uithuisplaatsing

Nee 67 45

Ja 6 4

Opname

Nee 43 43

Ja 25 6

Detentie

Nee 70 49

Ja 3 0

8,41

5,37

0,061

0,000

8,035

3,132

0,023"

0,647

0,633

0,005

0,211

VERVOLG >>>
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Vervolg tabel 7.5 Overzicht van de studievariabelen Eindhoven en arbeidsparticipatie

Niet Succesvol Wel Succesvol Likelihood Fisher’s Exact Test
participeren participeren ratio Exact Sig. (1-sided)
(n=73) (n=49)

VARIABELE
MEDICATIEGEBRUIK

Nee 33 33 5,874 0,013"
Ja 40 16
Antidepressiva

Nee 64 47 2,680 0,106
Ja 9 2
Antipsychotica

Nee 50 42 4,937 0,0247
Ja 23 7

Stimulantia

Nee 53 39 0,784 0,255
Ja 20 10
Tranquillizers

Nee 70 49 3,132 0,211
Ja 3 0

Slaapmedicatie

Nee 67 49 6,370 0,042°
a 6 0
Vertraagde taalontwikkeling

Nee 25 12 1,744 0,420
Ja 15 14

Taalontw. niet bekend 33 23

Comorbiditeit Psych en Ontw.

Nee 39 30 0,729 0,253
Ja 34 19
Comorbiditeit Lichamelijk

Nee 64 40 0,836 0,252
Ja 9 9
ADHD

Nee 59 4 0,163 0,440
Ja 14 8

Psychose

Nee 7 47 0,163 0,529
Ja 2 2
Stemmingstoornis

Nee 67 46 0,193 0,476
Ja 6 3
Angststoornis

Nee 68 48 1,624 0,224
Ja 5 1

Dwangstoornis

Nee 72 48 0,080 0,644
Ja 1 1
Gedragsstoornis

Nee 69 47 0,125 0,541
Ja 4 2

Leerstoornis

Nee 66 45 0,073 0,528
Ja 7 4
Slaapstoornis

Nee 72 49 1,033 0,598

Ja 1 0
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Tabel 7.6 Algemene gegevens groep UMCG deelproject en arbeidsparticipatie (n=179)

Kenmerk Waarde N (%)

Geslacht Man N=126 (70.4%)
Vrouw N=53 (29.6%)

Leeftijd Gemiddeld (min, max) M= 24.34

Min: 21, Max: 52

Diagnose ASS Asperger N=46 (25.7%)
PDD-NOS N=111 (62.0%)
McDD N=2 (1.1%)
Klassiek autisme N=14 (7.8%)
Anders N=6 (3,4%)
Arbeidsparticipatie  Volgt opleiding N=29 (16.2%)
Werkt duurzaam: 12 uur of meer per week, minimaal in een periode van 6 maanden N=36 (20.1%)
Werkt 12 uur of meer per week, minder dan 6 maanden aaneengesloten N=2 (1.1%)
Werkt wel, maar minder dan 12 uur N=4 (2.2%)
Onbetaald werk, stage of anders N=90 (50.2%)
Geen structurele dagbesteding N=18 (10.2%)
[0] Gemiddeld (min, max) M= 108.2
SD=17.9
Min= 80

Max= 148
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Tabel 7.7 Invloed persoonlijke factoren op arbeidsparticipatie in UMCG-deelproject

Demografische factoren Niet succesvol Wel succesvol Totaal
Leeftijd N = (%) N = (%) N = (%)
15-24 jaar 101 (74,8%) 29 (78.4%) 134 (75.7%)
25-34 jaar 26 (19.30) 7 (18.9%) 34 (19.20%)
35-44 jaar 4 (3.0%) 1(2.7%) 5 ( 2.800)
45-54 jaar 4 (3.0%) - 4 (2.3%)
Totaal 135 37 177
Geslacht

Man 101 (73.7%) 22 (59,5%) 126 (70.4%)
Viouw 36 (26.3%) 15 (40.50) 53 (29.6%)
Totaal 137 37 179

1Q

Laag (80-90) 10 (16.7%) 5 (38.5%) 15 (6.8%)
Midden (90-110) 20 (33.3%) 4 (30.8%) 26 (11.9%)
Hoog (>110) 30 (50.0%) 4 (30.8%) 34 (15.50)
Totaal 60 13 75

Speciaal voorgezet onderwijs

Speciaal voortgezet onderwijs ja 32 (23.4%) 12 (32.4%) 46 (25.7%)
Speciaal voortgezet onderwijs nee 105 (76.6%) 25 (67.6%) 133 (74.3%)
Totaal 137 37 219
Opleidingsniveau

L3ag (VMBO leerweg. Onderst.) 3(2.3%) 1(2.8%) 4(2.3%)
Midden (vmbo, mavo, mbo 80 (60.6%) 28 (77.8%) 111 (64.5%)
Hoog (HAVO, VWO, HBO, W) 49 (37.1%) 7 (19.4%) 57 (33.1%)
Totaal 132 36 172

Algemene ervaren gezondheid

Uitstekend 32 (23.7%) 6 (17.1%) 40 (23.0%)
Goed 80 (59.3%) 26 (74.3%) 106 (60.9%)
Slecht 23 (17.0%) 3 (8.6%) 28 (16.1%)
Totaal 135 35 174

Belasting/herstelmogelijkheden

In staat tot fulltime werk 36 (27.5%) 13 (36.1%) 52 (30.2%)
In staat tot parttime werk 61(46.6%) 21 (58.3%) 84 (48.8%)
Niet in staat tot werken 34 (26.0%) 2 (5.6%) 36 (20.9%)
Totaal 131 36 172

Eigen effectiviteit Gem: SD: Gem: SD: Gem: SD:
(0-27) 17.62 (3.83) 15.69 (4.16) 17.24 (3.96)
Coping met ASS N = (%) N = (%) N = (%)
Geen of weinig problemen 65 (48.5%) 20 (57.1%) 89 (51.1%)
Veel problemen 65 (51.5%) 15 (42.9) 85 (48.9%)
Totaal 137 37 174
Motivatie Gem: SD: Gem: SD: Gem: SD:

(0-30) 25.59 (2.73) 25.30 (2.83) 26.65 (2.06)



Diagnose

Klassiek autisme
Stoornis van Asperger
M(c)DD

PDD-NOS

Andere autismediagnose
Totaal

Leeftijd stellen diagnose
Diagnose > 12 jaar
Diagnose <= 12 jaar
Totaal

Multiproblematiek (ja)
Leerproblemen

Psychische problemen
Medisch organische problemen
Verslavingsproblematiek
Overige problematiek

Totaal

Slaapproblemen

Lichte slaapproblemen
Ernstige slaapproblemen
Geen slaapproblemen
Totaal

Aanraking met justitie (ja)
Behandeling/Begeleiding (ja)
Ondersteuning (zoals PGB) (ja)
Gebruik van medicijnen (ja)

Prikkelverwerking kwadranten

Prikkels zoekend

Evenveel of meer dan de meeste mensen
Minder dan de meeste mensen
Gebrekkige registratie

Evenveel of meer dan de meeste mensen
Minder dan de meeste mensen

Prikkels vermijdend

Evenveel of meer dan de meeste mensen
Minder dan de meeste mensen
Gevoeligheid voor prikkels

(Veel) meer dan de meeste mensen
Evenveel of minder dan de meeste mensen

Prikkelverwerking categorieén
Sectie A: Smaak/geur

Sectie B: Beweging

Sectie C: Visueel

Sectie D: Tactiel

Sectie E: Activiteitsniveau
Sectie F: Auditief

N = (%)

13 (9.5%)
36 (26.3%)
82 (59.9%)
2 (1.5%)

4 (2.9%)
137

N = (%)
68 (50.7%)
66 (49.3%)
134

5 (7.5%)
32 (47.8%)
8 (11.9%)
6 (9.0%)
16 (23.9%)
67 (48.9%)

39 (29.8%)
48 (36.6%)
44 (33.6%)
131

31 (23.00)
126 (94.7%)
91 (68.9%)
55 (40.7%)

38 (28.4%)
9 (71.6%)

128 (95.50)
6 (4.5%)

119 (89.50%)
14 (10.5%)

55 (41.4%)
78 (58.6%)

Gem. SD:
19.36 (3.90)
17.50 (5.04)
26.33 (6.47)
29.62 (6.97)
30.08 (4.81)
30.47 (7.04)

N = (%)

0

9 (25.00)
0

26 (72.2%)
1(2.8%)
36

N = (%)
19 (52.8%)
17 (47,2%)
36

3 (21.4%)
3 (21.4%)
4(28.6%)
1(7.1%)
3 (21.4%)
14 (37.8%)
10 (29.4%)
7 (20.6%)
17 (50.0%)
34

4.(10.80%)

34 (94.4%)
24 (66.7%)
12 (34.3%)

7 (21.2%)
26 (78.8%)

34 (97.1%)
1(2.9%)

31 (91.2%)
3 (8.8%)

8 (21.6%)
29 (78.4%)

Gem. SD:

17.35 (4.20
15.39 (4.89
2436 (6.12
2862 (7.13
29.19 (5.26
28.44 (7.97

—_ T ===
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N = (%)

14 (7.9%)
46 (25.8%)
2 (1.1%)
111 (62.4%)
5 (2.8%)
178

N = (%)
88 (50.3%)
87 (49.7%)
175

8 (9.8%)

36 (43.9%)
12 (14.6%)
7 (8.5%)

19 (23.2%)
137 (37.4%)

49 (29.0%)
56 (33.1%)
64 (37.9%)
169

35 (19.80%)
164 (94.3%)
117 (68.0%)
68 (38.9%)

N
45 (26.2%)
127 (73.8%)

166 (95.4%)
8 (4.6%)

154 (89.50)
18 (10.5%)

64 (36.3%)
111 (63.3%)

Gem. SD:
18.08 (4.02)
17.02 (5.02)
25.73 (6.53)
29.35 (6.93)
29.72 (5.00)
29.89 (7.30)
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Tabel 7.9 Invioed sociale context op arbeidsparticipatie in UMCG-deelproject

Niet succesvol Wel succesvol Totaal
Woonsituatie N = (%) N = (%) = (%)
Zelfstandig met of zonder partner 6 (19.0%) 7 (19.4%) (18 50p)
Zelfstandig met begeleiding 29 (21.2%) 3 (8.3%) 33 (18.5%)
Instelling 0 (7.3%) 3 (8.3%) 14 (7.9%)
Ouders/familie/pleeggezin 61 (44.5%) 23 (63.9%) 87 (48.9%)
Overig 11(8.0%) - 11 (6.2%)
Totaal 137 36 178
Ouders nog samen (ja) 101 (73.7%) 29 (78.4%) 133 (74.3%)
opleidingsniveau Vader
Laag 17 (13.5%) 10 (32.3%) 28 (17.4%)
Midden 65 (51.6%) 13 (41.9%) 80 (49.7%)
Hoog 44 (34.9%) 8 (25.8%) 53 (32.9%)
Totaal 126 31 161
Opleidingsniveau Moeder
Laag 18 (13.6%) 6 (18.8%) 24 (14.2%)
Midden 78 (59.1%) 19 (59.4%) 101 (59.8%)
Hoog 36 (27.3%) 7 (21.9%) 44 (26.0%)
Totaal 132 32 169
Ouders werken N = (%) N = (%) N = (%)
Tenminste 1 ouder werkt 88 (89.8%) 28 (90.3%) 119 (89.5%)
Ouders werken niet 8 (8.2%) 3 (9.7%) 12 (9.0%)
Totaal 96 31 131
Attitude ouders tov werk (belangrijk) 104 (88.1%) 31 (97.1%) 143 (90.5%)
Attitude omgeving tov werk (belangrijk) 81 (61.8%) 30 (85.7%) 116 (67.8%)
Vrienden 117 (86.0%) 31 (86.1%) 153 (86.4%)
Werk vrienden
Geen of weinig vrienden werken 13 (10.7%) 6 (19.4%) 19 (12.1%)
Sommige vrienden werken 30 (24.8%) 3(9.7%) 33 (21.0%)
Meeste vrienden werken 78 (64.5%) 22 (71.0%) 105 (66.9%)

Totaal 121 31 157



Tabel 7.10 Invioed werkgerelateerde factoren op arbeidsparticipatie in UMCG deelproject

Stage gelopen (ja)

Begeleiding tijdens stage
School (ja)

Werkgever (ja)

Jobcoach (ja)

Onderwijsbegeleiding (ja)

Begeleiding bij vinden/behouden van werk (ja)

Werkplezier
Zou u van baan willen veranderen (ja)
Tevreden met werk (ja)

Tevredenheid aspecten van werk (0-18)

Passend werk
Passend werk qua niveau (ja)
Passend werk qua inhoud (ja)

Kenmerken werk

Initiatief vereist (ja)

Mogelijkheid tot nieuwe dingen leren (ja)
Vindt u uw werk belangrijk? (ja)

Kennis over autisme en de mogelijkheden
tot aanpassing van het werk (0-39)

Niet succesvol
93 (68.9%)

92 (67.2%)
93 (67.9%)
27 (19.7%)

90 (68.2%)
86 (66.7%)
25 (41.8%)
39 (66.1%)
Gem: SD

12.28 (3.47)

39 (68.4%)
37 (66.1%)

38 (66.7%)
42 (73.7%)
44 (75.9%)

Gem: SD:
29.72 (4.44)

Wel succesvol
34 (91.1%)

31 (83.8%)
34 (91.9%)
11 (29.7%)

19 (52.8%)
30 (83.3%)
5 (14.3%)
34 (91.9%)
Gem: SD

13.71 (2.85)

28 (77.8%)
27 (75.0%)

25 (69.4%)
29 (80.6%)
32 (86.5%)

Gem: SD:
31.31 (3.66)

Totaal
132 (74.6%)

128 (58.4%)
132 (60.3%)
41 (18.7%)

110 (64.0%)
120 (70.6%)
30 (32.6%)
78 (77.2%)
Gem: SD

12.83 (3.31)

69 (71.1%)
67 (69.8%)

68 (69.4%)
74 (75.5%)
80 (80.0%)

Gem: SD:
30.29 (4.26)

= 105
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