Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

V1 Wat is uw geslacht?

Beantwoord: 316  Overgeslagen: 5

Vrouw

Man

Anders
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ANTWOORDKEUZEN REACTIES
Vrouw 68.35%
Man 31.65%
Anders 0.00%
TOTAAL
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V3 Woont u alleen of samen met een partner?

Beantwoord: 320

Ik woon alleen -

Ik woon samen
met mijn...

Ik woon samen
met één of m...

Ik woon nog
bij mijn...

Anders l
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ANTWOORDKEUZEN

Ik woon alleen

Ik woon samen met mijn partner

Ik woon samen met één of meer kinderen

Ik woon nog bij mijn ouder(s)

Anders
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ANDERS

Ik woon samen met partner en kinderen
Lat relatie

Alleenstaand met 2 kinderen

Partner en kinderen

Sinds 2017 weduwe

Met partner en kinderen

Ik woonde met man en 2 kids, inmiddels ben ik aan het scheiden.

Met broer & vader

Met partner en meerdere kinderen.
Samen met partner en kind
Samen met partner en kinderen
Samen met man en kinderen
Samenwonend met zus

Ik woon samen met mijn partner en kind

40%
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Overgeslagen: 1
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REACTIES
16.25%
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5/7/2022 1:31 PM
5/7/2022 12:21 PM
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ik woon met vrouw en kinderen, in de tijd dat we nog geen diagnose hadden woonden we
samen zonder kinderen maar was de eerste al wel onderweg

Ik woon samen met mijn partner en onze kinderen.

studentenhuis
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V4 Welke diagnose heeft u gekregen?

Beantwoord: 321  Overgeslagen: 0
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ANTWOORDKEUZEN

Bijnierschorsinsufficiéntie primair (ziekte van Addison)

Bijnierschorsinsufficiéntie centraal (uitval van de hypofyse of hypothalamus)

Bijnierschorsinsufficiéntie door medicijngebruik

Syndroom van Cushing

Ziekte van Cushing

AGS

Primair hyperaldosteronisme

Feochromocytoom

Bijnierschorscarcinoom

Prolactinoom

Acromegalie

Syndroom van Sheehan

Craniofaringeoom

Niet functioneel hypofyse adenoom

Anders (geef nadere toelichting)

Totaal aantal respondenten: 321
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ANDERS (GEEF NADERE TOELICHTING)

Pseudo hypo aldesteronisme

met glomus caroticum en paragangliomen borst en hals

Later ook nog anti-fosfolipiden syndroom (APS)

hypofise uitgeschakeld door immuun therapie

Dit als gevolg van Immunotherapie met ippilimumab

Primaire bijnierschorsinsufficientie agv bijnierbloedingen (sepsis)

in 'diagnosefase’

Addison + Hypoparathyreoidie

Na inmuno kuur

eerst cushing en na bijnierverwijdering (beide) nu addison

Congenitale adrenale hyperplasie van de bijnierschors

Centrale primaire partiéle bijnierschorsinsufficiéntie (hypocortisolisme)
Syndroom van cushing, als gevolg, bijnierschorsinsufficientie, insipidus
Primair door immunotherapie

Aangeboren Addison

niet klassieke congenitale bijnierhyperplasie

Addison

Addison 2

Ziekte van Hashimoto

MEN2A
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REACTIES
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Met crisis opgenomen in zieken en na test bleek Addison

Fgd, dna afwijking waardoor ik geen cortisol aanmaak. Genetisch bepaald.
Bijnierinsufficientie.

Extopische Cushing met verwijderde bijnieren
Gevolg van sarcoidose

Nog in verder onderzoek. Onduidelijke diagnose, heb nooit extra prednisolon oid gebruikt,
van klein af aan al wegvallen bij stress, spugen , diarree, bruin, heb wel op latere leeftijd
inhalers astma gebruikt, maar daarvoor al problemen, was ook erg dun, geen eetlust enz.
Heb een microadenoom al jaren. Ene ziekenhuis zegt: hypofyse probleem, de ander van
medicijnen!

Hypoaldosteronisme
Men2a syndroom

Rathe's Cleft Cyste
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V5 Hoeveel jaar heeft het geduurd voordat u een diagnose kreeg? Dat is
de periode tussen het begin van de klachten en de uiteindelijke
diagnose.

Beantwoord: 264  Overgeslagen: 57

Minder dan 1
jaar

2 -5 jaar

5-10 jaar

Meer dan 10
jaar

Weet ik niet I

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

ANTWOORDKEUZEN REACTIES

Minder dan 1 jaar 27.27% 72
1-2jaar 18.18% 48
2 -5jaar 17.42% 46
5-10 jaar 14.77% 39
Meer dan 10 jaar 18.18% 48
Weet ik niet 4.17% 11
TOTAAL 264
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V6 Hebben de klachten voorafgaand aan de diagnose uw mogelijkheden

om te werken beinvioed?

Beantwoord: 242  Overgeslagen: 79

Ik heb tot de
diagnose en ...
Ik heb tot de
diagnose doo...

Ik heb kunnen
doorwerken,...

Ik heb op een
gegeven...

Ik heb moeten
besluiten om...
Ik heb nooit
kunnen werke...

Niet van
toepassing

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

ANTWOORDKEUZEN

Ik heb tot de diagnose en ook na de diagnose door kunnen werken

Ik heb tot de diagnose door gewerkt, maar na de diagnose heb ik mijzelf ziek moeten melden.
Ik heb kunnen doorwerken, maar ik heb mijzelf regelmatig ziek moeten melden

Ik heb op een gegeven ogenblik moeten besluiten om mijn werk neer te leggen

Ik heb moeten besluiten om minder te gaan werken om het vol te houden

Ik heb nooit kunnen werken voor een werkgever, ook niet voor de diagnose

Niet van toepassing

Totaal aantal respondenten: 242

# OVERIGE (GEEF NADERE TOELICHTING)

1 De jaren voordat de diagnose en ten tijde van de diagnose zat ik nog op de MTS opleiding

2 Ik ben na een jaar na de diagnose volledig afgekeurd

3 Lastige vraag, gezien mijn primaire aandoening ook een zeer grote rol speelde en de
bijnierschorsinsufficiéntie steroid-geinduceerd is

4 Werkend als (wijk)verpleegkundige kon ik niet meer: vroeg in de ochtend actief zijn, in
tempo werken, lange dagen werken, onregelmatige diensten werken, bukken en door mijn
knieén gaan. Bovendien was ik depressief, waarvoor ik 2 jaar antidepressiva slikte en onder
behandeling was van een psycholoog. Daarom zocht ik werk met weinig lichamelijke
belasting en met minder uren.

5 Ik ben na het stellen van de diagnose ontslagen door mijn werkgever, bij wie ik nog in mijn

proeftijd zat
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100%
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18.60%

21.07%

22.31%

9.50%

0.83%

11.98%

DATE
5/9/2022 8:13 PM
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Na de diagnose meerdere keren geopereerd, met begrip van bedrijfsarts voor herstel na de
operaties.

in verband met vermoeidheidsklachten heb ik van mijn huisarts het advies gekregen om
maar eens een tijdje niet te werken. Hij dacht aan een burn out

In de loop van meerdere decennia steeds meer last van steeds ergere hoofdpijn. Uiteindelijk
steeds meer ziekmelding en minder goed functioneren.

Vermoedelijke diagnose PHA werd gesteld na acuut hartfalen (decompensatio cordis) in 02-
2007 waarna 6 dagen IC-opname. Was op dat moment werkloos, daarna langzaam weer op
krachten gekomen, ook nog 2 TIA's gehad. Werk zoeken was dus moeilijker geworden.
Aldosteron-Producerend Adenoom weggenomen in 10-2008. Daarna 5 maanden tijdelijke
parttimebaan. Daarna heel lang niet betaald gewerkt. Vanaf 2018 weer betaald deeltijdwerk.
Nu ca. 30 uur in 3 baantjes + vrijwilliger bij Bijniervereniging NVACP.

Op ongeveer 6jarige leeftijd is de diagnose al gesteld, dus van werkervaring was toen nog
geen sprake

ik heb 1,5 jaar gesukkeld, diverse malen mij moeten ziek melden, daarna krabbelde ik weer
op en dan ging het weer een aantal weken tot maanden goed. Na een jaar werd ik weer erg
ziek dit keer, naar de SEH met oa hoge bezinking nl 172. Diverse onderzoeken gehad waar
niets uit kwam, alleen een Natrium van 126. Dat werd door de endocrienoloog geaccepteerd.
2 maanden daarna zakte ik helemaal door mijn hoeven, uitgeput!!! Kon niet meer alleen
thuis wonen. Er is door een collega wederom aan de bel getrokken bij de endocrienoloog en
met veel gemopper mocht ik komen.Die zei toen dat er niets met mij aan de hand was. Tot
ik hem op mijn natrium en Kalium wees, Natrium was ondertussen gezakt tot 124. Toen ging
bij hem een lichtje branden en vroeg hij mij of ik onder de zonnebank ging. Het was eind
maart. Binnen een week had ik de diagnose Morbus Addison. NB ik was SEH
verpleegkundige in die tijd.

ik heb doorgewerkt tot de diagnose, toen 6 maanden ziek geweest en daarna het werk weer
opgepakt

ik had een 1 jarig contract die door verhuizing naar andere kant vh land niet werd verlengd.
Kon ook niet werken ivm klachten

pepensioneerd

Ben behandeld vanaf 2014 voor Melanoom kanker, met uiteindelijkin 2015, uitzaaiingen in
de lbijnier en 2 x hersenmetastasen

Ik heb doorgewerkt, maar eigenlijk had ik mezelf serieuzer moeten nemen en me ziek
moeten melden.

Ik had geen klachten.
Heb mij ziek moeten melden, hield het niet meer vol

Heb mijzelf 2x ziek moeten melden voor operatie+radiotherapie (5 maanden in 2020) en 4
operaties (4 maanden in 2021) en tussendoor en nadien weer fulltime aan het werk

Na de diagnose kon ik mijn oude werk niet meer doen, ben ander werk gaan doen en minder
uren gaan werken

Nooit ziekgemeld. Als ik thuiskwam ging ik altijd even slapen voor de energie,

Ik kreeg de secundaire vorm door immuuntherapie dus dat was gelijk duidelijk, na 2 jaar
ziekte het werk weer opgebouwd.

Voor de diagnose heb ik me nooit ziekgemeld. Na de diagnose ben ik één maand in de
ziektewet geweest om de medicatie goed afgesteld te krijgen.

Ik heb me een paar dagen voor de diagnose ziek gemeld, na de diagnose na een week of
twee mijn werk weer opgepakt

In overleg met werkgever werk aangepast

Heel acuut ziek geworden (influenza infectie gevolgd door sepsis). Bijnieren zijn als gevolg
daarvan tijdens ziekenhuisopname uitgevallen.

Altijd al moeite gehad met fysiek/cognitief volhouden van werk

Vraag is onduidelijk. Bedoelt u met doorwerken: nooit meer of na enige tijd wel weer? Toen
de klachten ontstonden wist ik niet wat er aan de hand was, dus officieel niet ziek, maar ik
heb me er doorheen geworsteld zonder dit te melden. Ik geef me niet zomaar gewonnen. Ik
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heb me pas ziek gemeld kort na de start van de behandeling toen de medicijnen moesten
worden ingeregeld, toen ging het echt niet meer, verder nooit meer ziek gemeld. Dat heeft
me wel veel eigen tijd gekost om tussendoor op adem te komen maar ik wilde per se blijven
werken.

Ik heb doorgewerkt tot dat ik niet meer kon, woog nog 30 kilo en daarna ben ik ontslagen
toen ik in het ziekenhuis belanden.

;ik was zelfstandig dus moest wel maar ging zeer moeilijk en ben uiteindelijk met mij 50 ste
enorm minderen en met 57 helemaal gestopt

Ik heb gewerkt voor een werkgever, daarna nog 2 jaren in een eigen bedrijf (B&B) en nu ik
een diagnose heb probeer ik zoveel mogelijk te werken wat soms lukt en andere dagen
minder

Ik kreeg de diagnose in mei 2018, ik stopte met werken november 2017. Maar werk ging al
moeizaam in 2015

Uitgezaaide nierkanker met o.a. als gevolg verwijdering bijnieren.

Op het moment van de diagnose was mijn lichaam ermee opgehouden. Ik heb twee weken
in coma gelegen. Al mijn organen vielen uit en ik heb blijvende schade aan mijn nieren
opgelopen. Ik heb ongeveer een jaar nodig gehad om te herstellen, maar vanwege het risico
op Corona ben ik pas na 1,5 jaar weer aan het werk gegaan.

Ik heb doorgewerkt. Omdat ik parttime werk heb ik het vol kunnen houden. maar dat heeft
héél veel energie en privéleven gekost

Ik had te weinig spierkracht en was te moe, veel vocht in benen

Ik heb mijzelf tijdelijk ziek moeten melden, net voor de diagnose en daarna, totaal ongeveer
8 weken

Ik ben in 2007 met een burnout/blackout thuis komen te zitten. Pas 12 jaar later (2019)
kreeg ik de diagnose BSI. In 2010 Hashimoto, van 2007 tm 2019 werd alles op mn moeilijke
jeugd gegooid door ggz en artsen borduurden daar op verder. (voor onderzoekers heb ik
eventueel mijn complete dossier ter inzage)

Ik zat nog op school.

Ik ben 6 jaar tijd van 4 dagen werk, naar 3 dagen en toen 2 dagen gegaan. En 1 jaar voor
mijn diagnose kon ik al helemaal niet meer werken.

Ik heb mij ziek gemeld, ruim 5 weken daarna is de diagnose gesteld. Na ongeveer 7 weken
ben ik weer gaan werken.

Ik ben door mij werkgever van mijn baan ontheven voordat de diagnose werd gesteld.
Diagnose is gesteld na mijn pensionering

Al langere tijd kon ik steeds minder goed mijn werk (in de zorg) doen en dacht dat ik de
stress niet aankon. Vaste baan opgezegd zodat ik met een oproepcontract meer zelf mijn
tijd in kon delen. Een half jaar later de diagnose ziekte van Cushing gekregen. Dat was, op
zijn zachtst gezegd, wel wrang...

ik had heel veel hoofdpijn en overgeven ging binnen 4 dagen naar de huis artsen post die
gaf paracetamol ,naar huis volgende dag naar huisarts ,die stuurde mij naar het ziekenhuis ,
ct scan op de eerste hulp een nachtje daar slapen toen de MRI in om 1200 uur 3 uur later
uitslag cortisol gekregen en pijn stiller na 2 dagen was ik er weer en ging naar huis met een
stapel cortisolpillen en pijn stillers

Nooit geen probleem gehad om te blijven werken.

Als zzp-er met kantoor aan huis heb ik kunnen doorwerken, maar op een lager tempo en
met veel moeite. De situatie speelde in 2006 - 2007, dus niet alles staat meer helder voor
de geest. Vraag 7 hierna bevat geen juist antwoord: ik heb mij niet ziek gemeld.

Diagnose gesteld een week na geboorte. Geen relevante vragen voor AGS als het gaat om
de diagnose. Echter zou de vraag wel kunnen zijn hoelang heeft het geduurd voordat u de
juiste behandeling gevonden heeft. Dit heeft namelijk ruim 32 jaar geduurd...

Ik was 7 zat nog op school

Diverse malen bij huisarts met klachten geweest. Werd aan de antidepressiva gezet. Na 20
jaar bleek er een tumor aan de bijnier te groeien, bloeddruk van 180/225, veel hoofdpijn.
Maar omdat het niet serieus werd genomen, ging ik er niet serieus mee om. Ik werkte in de
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zorg, maar heb signalen genegeerd, omdat het volgens "specialisten" tussen de oren zat.
Vlak voor operatie (in november) kreeg ik te horen dat ik de Kerstdagen niet meer zou
halen, als de tumor er niet uitgehaald zou worden.

Was +/- 4 jaar. Kleuter.

Gedeeltelijk ziek gemeld al voor de diagnose, geleidelijk werd het ziektepercentage hoger en
werkpercentage minder tot gehele uitval door de behandeling

Heb meerdere ziekten: glutenintolerant (diagnose in 2017), huidlymfoom (2017), melanoom
(2019), Addison (2021). Sinds 2017 steeds minder gewerkt, in 2019 gestopt.

Ik was al afgekeurd ivm astma

Ik ben volkomen onverwacht 's nachts (was zelden ziek) op een zeevarend cruiseschip (ik
was destijds staff captain) in de Rotterdamse haven in diepe bewusteloosheid geraakt a.g.v.
een Addisoncrisis. Vervolgens naar een ziekenhuis vervoerd, daar 3x een hartstilstand
gehad en op de I.C. beland. Daar heeft men weliswaar mijn leven gered zonder te weten wat
ik mankeerde. Ik ben 1 maand op de I.C. geweest, daarna enkele weken op een reguliere
verpleegafdeling verzorgd (nog steeds geen juiste diagnose) en tenslotte (op aandringen van
mijn echtgenote) 80 km verderop naar een lokaal ziekenhuis in mijn woonplaats vervoerd.
Daar stelde de internist na 3 weken onderzoek vast dat ik de Ziekte van Addison had.
Tenslotte na 3 maanden ziekenhuisverpleging en ziekenhuis fysiotherapie weer succesvol
aan het werk gegaan. Met medicijnen is dat -tot op de dag van vandaag- probleemloos
verlopen.

Ik heb tot mijn energie op was gewerkt, toen vrijwel direct hierna opgenomen in het
ziekenuis en ongeveer 5 maanden hierna weer beginnen te werken. (Woog bij de opname
nog 46 kilo en kwam van 72 kg). Daarna altijd full-time gewerkt.

Heb een tijdje voor 50% van de tijd gewerkt, depressieklachten

Onwetendheid van huisartsen en internist maakte dat er pas werd geluisterd tien ik
psychotisch werd en vanuit Capelle aan den IJssel overgeplaatst werd naar Dijkzicht/
Erasmus MC. Daar werd diezelfde week bijniertumor geconstateerd na meer dan 15 jaar
aanmodderen. Na verwijdering bijnier na 1,5 Jr volledig hersteld. Wist niet dat het leven zo
soepel en licht kon zijn :-)

Ik kreeg de diagnose een paar weken na de geboorte.

Het werd te zwaar, erge vermoeidheid. En gevoelig geworden voor zout en vocht balans
stortingen.

Aanvankelijk dacht men dat er sprake was van een burn-out daarom paar maanden ziek
gemeld. Zodra diagnose bekend was en er sprake was van volledig herstel ben ik weer
fulltime gaan werken in dezelfde functie.

Ik had een eigen zaak, maar na de operatie heb ik die overgedaan! Ging trouwen en in
andere plaats wonen

Ik was 3 toen de diagnose gesteld werd
ik zat als in de ziektewet door andere ziekte

pas nadat de neuroloog, de internist en de huisarts me op het hart drukten dat ik ernstig
ziek was, heb ik besloten om me ziek te melden.

de volgende vraag klopt niet. Ik heb mij niet ziek gemeld alvorens een diagnose te krijgen.
Was al gepensioneerd.

Lange periode ziek geweest, langzaam opgebouwd. Een maand volledig kunnen werken
toen weer ingestort. Door acute ziekenhuisopname hebben ze snel de oorzaak kunnen
vinden

Ik heb niercelkanker met uitzaaiingen in de bijnieren, deze zijn verwijderd

tijdens studie al symptomen maar geen diagnose, hierdoor van niveau terug moeten
stappen (WO naar HBO). Vervolgens wel begonnen met 5 dagen werken. telkens na een
jaarcontract bij bedrijven niet het contract verlengd omdat zij zagen dat ik ziek was terwijl ik
nog geen idee had waarvan. Vervolgens altijd via detachering. Na diagnose in zw gekomen
voor 3 jaar. Daarna 3 dagen gaan werken. Nooit in de ZW gekomen omdat detachering
contract gewoon voor 3 dagen opgesteld werd.Zij hebben mij (onbekendheid) nooit
aangemeld voor de ZW. Loop dus al sindsdien arbeidsongeschiktheids uitkering van 40%
mis.
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Ik was 4 jaar oud toen ik de diagnose kreeg.

Ik kreeg ook darmkanker dus de klachten waren moeilijk te onderscheiden
Ik was al afgekeurd WAO

Maar. Wel op wilskracht. Ik ben zzp er, en er was geen uitkering

10 jaar voor diagnose klachten. Minder gaan werken. Half jaar voor diagnose moeten
stoppen met werken door ziek worden. Ziekenhuisopname agv darmperforatie en later
psychiatrie opname agv Psychose. Pas daarna ontstaat vermoeden van Cushing.

Ik heb wel door kunnen werken tijdens en na diagnose, maar wel veel slechter gepresteerd
en daardoor een baan a.g.v. slecht assessment gemist.

Ik zat op de lagere school 6e klas en op de LTS heel weinig naar school geweest
Ik werkt als verpleegster in de UK.
Ik ben in 2016 met pensioen gegaan, dus voordat ik klachten kreeg.

heb diagnose onlangs gekregen(twee maanden geleden) , ben nu een uurtje of 2 per dag van
uit huis aan het werk en van plan met een week of 2 weer naar werk te gaan. hoeveel uur
weet ik nog niet

Had steeds uitval, in de wc vaak moeten bijkomen. Ernstig uitgeput. Uiteindelijk afgekeurd
om andere ziekten.

Korte tijd in militaire dienst daarna werd duidelijk dat ik de ziekte van addison had

Door gewerkt tot dat niet verder ging. Werkzaamheden wel zelf aangepast aan de
symptomen, afwezig, instabiel en slechte concentratie.

Jaar of 10 a 15 kunnen werken, maar nu volledig arbeidsongeschikt. lva afkeur
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

V7 Hoeveel tijd zat er tussen het ziek melden en de uiteindelijke
diagnose?

Beantwoord: 257  Overgeslagen: 64

Minder dan een
jaar

1-2jaar
2- 5 jaar
Meer dan 5 jaar

Weet ik niet

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

ANTWOORDKEUZEN REACTIES

Minder dan een jaar 46.30% 119
1-2jaar 14.40% 37
2- 5 jaar 8.56% 22
Meer dan 5 jaar 10.89% 28
Weet ik niet 19.84% 51
TOTAAL 257
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V8 Heeft u voordat u stopte met werken regelmatig overleg gehad met
uw werkgever?

Beantwoord: 264  Overgeslagen: 57

Ja, ik heb
regelmatig m...

Nee er was
geen...

Niet van
toepassing

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

ANTWOORDKEUZEN REACTIES

Ja, ik heb regelmatig mijn problemen kunnen bespreken 29.55% 78
Nee er was geen mogelijkheid tot overleg over mijn gezondheidsklachten. 19.70% 52
Niet van toepassing 50.76% 134
TOTAAL 264
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V9 Op welke manier bent u ondersteund door uw werkgever?

Beantwoord: 265  Overgeslagen: 56

Ik heb geen
steun ontvangen

De werkgever
en ik hebben...

De werkgever
en ik hebben...

Niet van
toepassing

Anders (geef
nadere...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

ANTWOORDKEUZEN

Ik heb geen steun ontvangen

De werkgever en ik hebben gekeken of we werk kunnen aanpassen

De werkgever en ik hebben gekeken naar werkzaamheden op een andere plek binnen de organisatie
Niet van toepassing

Anders (geef nadere toelichting)

Totaal aantal respondenten: 265

# ANDERS (GEEF NADERE TOELICHTING)

1 Was nog bezig met mijn opleiding, de studie resultaten werden steeds slechter, er werd
eerst gedacht aan een psychische oorzaak.

2 Na 3 x crisis en bijna dood Voorbdevdiagnose Bleek tumor in mijn hoofd hypofyse
uitgeschakeld had compartiment Vd bijnieren

3 Ik weet eerlijk gezegd niet zo goed wat jullie bedoelen met deze vraag. Bedoelen jullie dan
het ziek zijn en de bedrijfsarts? Of de periode van het UWV-traject waarin in mijn ervaring
meer naar de regels geleefd moet worden. In mijn geval was mijn primaire aandoening
uitdagender dan de bijnierschorsinsufficiéntie, wat initieel meer op de voorgrond stond in wat
ik wel/niet kan in mijn baan.

4 Het was onduidelijk dat er sprake was van een lichamelijke oorzaak. Ik heb zelf stappen
ondernomen door ander werk te zoeken.

5 ik ben wel door blijven werken, maar met werkgever passend werk overeengekomen in
verband met problemen prikkelverwerking

6 Na de diagnose en opstarten van medicatie kon ik na een ongeveer 2 maanden weer
fulltime werken

7 Ziek thuis geweest

8 na de behandeling (verwijdern adenoom hypofyse heeft het lang geduurd om weer voldoende

energie te krijgen. eigenlijk meer dan 2 jaar, ik had ontslagen kunnen worden, maar hiervoor

23/82

100%

REACTIES
24.91%

18.49%

7.55%

30.19%

28.68%

DATE
5/9/2022 8:13 PM

5/9/2022 7:30 PM

5/8/2022 11:58 AM

5/7/2022 10:20 PM

5/6/2022 9:52 PM

5/6/2022 11:14 AM

5/5/2022 8:29 PM
5/5/2022 5:55 PM

66

49

20

80

76



10

11

12
13
14
15

16

17

18
19
20

21

22

23

24
25
26

27
28
29

30
31

32

Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

is uitstel aangevraagd en via gedeeltelijke werkhervatting en beschikbaar stellen van laptop
zodat ik ook thuis werkzaamheden kon doen, ben ik langzaamaan weer volledig (32 uur) aan
het werk gekomen.

na/tijdens diagnose aantal maanden uit-de-running, daarna 3 maanden re-
integreren/opbouwen en ik kon weer fulltime werken

niet, behalve dat ze wel zagen dat ik steeds magerder werd en ze hebben regelmatig met de
spoedarts overlegd, die daarna weer met de endocrienoloog overleg had. 1k werd daarin wel
begeleid en ondersteund.

ik heb het zelf nooit aangekaart omdat ik er vanuit ging dat de klachten vanzelf over zouden
gaan. Ben dus gewoon blijven werken ondanks mijn klachten en heb geen hulp gevraagd

Ben volledig ziek gemeld, wel zeer goede begeleiding arbo dienst en steun werkgever
Had 1 jarig contract
Ik had een tijdelijk contract en door verhuizing naar andere kant land is dat niet verlengd

De ruimte gekregen op na mijn 4 daagse ziekenhuisopname en het goed afstemmen van de
medicatie (op advies van endocrinoloog een maand thuis gezeten) en daarna de draad
gewoon weer opgepakt

Ik wist niet wat er aan de hand was. Ze vonden het heel vreemd dat ik soms heel erg ziek
was en mij daarna weer wat beter voelde, waarschijnlijk door inname zoute producten omdat
mijn lichaam daarom vroeg .

Tijdelijke vervanging op werk gedurende periode re-integratie naar operatie. Wel Terugkeer in
eigen functie, maar ondersteuning door middel van inhuur

Ik heb steun gekregen om terug te keren naar mijn huidige functie
Heb mij nooit ziekgemeld.

| had een draak van een leidinggevende, ben gelukkig sterk genoeg om voor mijzelf op te
komen. Werk nu max 24 uur

Ik heb de ruimte gekregen om of minder te werken of dezelfde uren of zelfs uitbreiding,
afhankelijk van wat ik aan kon. Ook is me de keus gegeven of ik al dan niet met covid
patienten wilde/durfde te werken. Na overleg met endocrinoloog gewoon doorgegaan met
hoe t voor de diagnose was, dus ook op covid afdeling (natuurlijk wel beschermende
maatregelen)

Echte ziekmelding is pas een paar dagen voor de diagnose gekomen, dus geen overleg met
werkgever nodig geweest. Na de diagnose wel overleg over het opbouwen van uren

Ik was er na de operaties van overtuigd dat ik fulltime zou kunnen werken. Dat heb ik ook
een hele poos gedaan maar viel steeds uit. De werkgever had al eerder aangegeven dat ik
minder uren moest gaan werken en uiteindelijk heb ik dat ook gedaan. Van de werkgever
heb ik alle medewerking gekregen zowel tijdens als na de ziekte.

er was begrip, te ziek om te kunnen werken
gewoon door kunnen werken met de vrijheid om intensivetijd zelf te bepalen.

Ik had uniek werk, aan de persoon gekoppeld, niet zo snel overdraagbaar, belangrijk voor
het bedrijf. Ik moest veel internationaal reizen. Heb steeds betere ondersteuning gekregen
bij het reizen, maar dat was wel afhankelijk van de directe lijnmanager. Eentje heeft
geprobeerd op basis van mijn gezondheid te wippen maar ik kende de juridische weg net zo
goed als hij.

zelfstandig
Maar het leek op burn-out, dus ik moest maar eens goed uitrusten.

Tijdens pensionering nierkanker vastgesteld en na ca 1 jaar uitzaaiingen o.a. naar de
bijnieren.

Met vaststellingsovereenkomst vertrokken

Voor mijn diagnose had ik wel aanvallen, maar hier heb ik mij nooit voor ziektegemeld. 1k
voelde mij na een aanval meestal vrij snel weer oké. Wel heb ik aangegeven dat ik voor
onderzoek bij de cardioloog en neuroloog ben geweest, vanwege het trillen, bleek
wegtrekken e.d.

Ik heb mijzelf 2 weken ziek gemeld en daarna ben ik weer gaan werken.
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Na de diagnose primaire Addison en het ingesteld zijn op Hydrocortison en Fludrocortison,
ben ik langzaam gaan re-integreren. Na een aantal maanden kon ik weer volledig werken

begrip voor situatie en geen druk op terugkeer voordat uitslag onderzoeken bekend waren

Tussen de officiéle diagnose en operatie zat zo kort tijd dat ik wel goed ben opgevangen
door leidinggevende, maar onmiddellijk ben ziekgemeld. Er was geen mogelijkheid tot
andere steun

Ik kwam door mijn aandoening en zorgburnout thuis te zitten

Alle steun van de werkgever ontvangen, met name t.a.v. rustige opbouw naar full-time
werken

Er lag een sterke focus op burn-out verschijnselen. Wat ik altijd heb tegengesproken.

Doordat ik een detecheringscontract bij het uitzendbureau had, liep het anders dan bij een
vaste werkgever. Ik kreeg daar wel alle steun en had ook een hele fijne en begripvolle
bedrijfsarts die mij enorm steunde. Ik kreeg alle tijd om te herstellen, wat uiteindelijk helaas
niet lukte.

ik werk onregelmatig 8 uur per dag, door carona hebben we de eind tijden kunnen
aanpassen

Nooit geen aangepast werk moeten doen.
Ik heb gewoon mijn werk kunnen doen en alle steun gekregen die ik nodig had.

Ik ben lang in de ziektewet gebleven omdat ik ook nog een jaar bezig geweest ben met dé
behandeling van borstkanker

Toen uiteindelijk de diagnose was gesteld, tumor aan bijnier, heeft mijn nieuwe werkgever
mij direct alle afspraken door de neus geboord: geen opleidingen, contract werd niet
verlengd. Dat terwijl de operatie nog moest plaatsvinden. Dat deze niet goed uitgevoerd
werd, en ik met veel ellende achterbleef, was toen nog niet bekend...

Ik heb een parkeerpas op medische grond gekregen, zodat ik niet met het OV hoefde te
reizen.

Ben pas vanaf 1999 voor 15 / 25% afgekeurd vanaf 2002 ondersteund uwv( ??? ) tot nu
Ergon ondersteund???.

Veel discussie/problemen

Ik verhuisde om de 4 jaar en werkte dan een poos niet. Vlak voor, na 15 jaar, de ziekte van
Addison bij mij ontdekt werd kon ik zelfs thuis niet meer functioneren. Mijn klachten werden
niet geloofd maar mijn bruine huid juist geroemd.

Ik heb alle ruimte gekregen wanneer ik mij niet goed voelde.

Na mijn herstel ben ik teruggekeerd aan boord van mijn zeevarende cruiseschip en heb ik
mijn functie als Staff Captain probleemloos kunnen hervatten en voortzetten tot aan mijn
pensioen. In die tijd heb ik weer wereldwijd gereisd.

Met de juiste medicatie had ik voldoende energie om min of meer normaal te kunnen
werken, ook uitgezonden geweest in niet de beste landen.

Tijdelijk re-integeatie plek. Uiteindelijk terug naar eigen functie
Ik werk nog steeds als ZZp-er

op een gegeven moment heeft de spoedarts [ik werkte op een SEH} aan de endocrienoloog
gevraagd om mij op korte termijn te zien.

Ik had een bijbaan in een attractie part, ik was toen 15

De Arbodienst van werkgever heeft steeds contact gehouden totdat ik weer volledig
werkzaam was in mijn functie

Ik kreeg de tijd om weer te re-integreren.
Maatwerkafdpraak, loyale (en royale) werkgever die mij faciliteerde.
wel overleg gehad, maar moeilijk aanpassingen te vinden.

na de operatie mmv de bedrijfsarts weer langzaam aan het werk gegaan
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Altijd de insteek geweest om volledig in eigen functie terug te keren( diagnose was toen
burn out, achteraf niet de juiste diagnose). In het opbouwen zeker ondersteunt door
werkgever

Regelmatig gesprekken, mogelijkheid gekregen minder te werken

detacheerder heeft bij de volgende opdrachtgever mijn contract van 5 naar 3 dagen
afgesloten. Zij hadden mij echter aan moeten melden bij de ZW zodat ik die overige 2 dagen
als arbeidsongeschikt kon regelen. Nu is dat te laat omdat ik vanaf die tijd in het vervolg
altijd een contract heb gehad voor 3 dagen (tot op heden)

bedrijfsarts, burnout, rustig terug opbouwen na diagnose. voor de diagnose heb ik geen
aanpassingen gehad maar ben ik in een soort crisis uitgevallen

Met regeling uit werk gestapt

Ik ben 13 en heb nog niet gewerkt

Werkgever en ik hebben werktijden aangepast.
Ik ben zzp er

in nagenoeg alle opzichten. Ik ben altijd erg eerlijk en open geweest naar mijn toenmalige
werkgever zelfs toen ze me vroegen om bij hen te komen werken heb ik aangegeven dat ik
medisch gezien wel een rugzakje heb.

had vooral last van vermoeidheid , vaak besproken met werkgever en doordat ik zelf mijn
werkzaamheden plan heb ik er voor kunnen zorgen dat het fysiek zware werk door anderen
gedaan werd.

Na medicatie weer voltijd gaan werken in zelfde functie.

Kon het werk niet meer uitvoeren ook omdat ik regelmatig nachtdienst had kon dat niet
meer volhouden ben in de wao terecht gekomen

Ik voelde mij ziek, maar kon in mijn functie gewoon blijven functioneren. Wel verteld dat er
gezondheidsproblemen waren. Geen enkel verder probleem ervaren in mijn werk om in
relatie met mijn werkgever.

Ik hen niet voldoende steun ontvangen waardoor ik nu volledig ben afgekeurd
Ik was zzp-er.

Door werken op afstand in COVID19 is het werkgever niet opgevallen. Zelf merkte ik wel dat
ik achteruitging maar eigenlijk geen hulp ingeschakeld tot aan addisonse crise.
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V10 Heeft u in die tijd dat u niet kon werken contact gehad met een
bedrijfsarts?

Beantwoord: 264  Overgeslagen: 57

Ik heb
regelmatig e...

Ik heb maar
beperkt cont...

Niet van
toepassing

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

ANTWOORDKEUZEN REACTIES

Ik heb regelmatig een gesprek met de bedrijfs-/arboarts gehad 38.64% 102
Ik heb maar beperkt contact gehad met de arboarts voordat ik het werk neerlegde 17.80% 47
Niet van toepassing 43.56% 115

Totaal aantal respondenten: 264
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V11 Wat heeft u zelf gedaan nadat u gestopt bent met uw betaalde

arbeid?

Beantwoord: 257  Overgeslagen: 64

Ik heb mijn
werk heb...

Ik heb mijn
werk neergel...

Anders

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

ANTWOORDKEUZEN
Ik heb mijn werk heb neergelegd en een arbeidsongeschiktheidsregeling heb aangevraagd
Ik heb mijn werk neergelegd en ben vrijwilligers werk gaan doen

Anders

Totaal aantal respondenten: 257

# ANDERS

1 Ik was nog bezig met mijn schoolopleiding

2 Ik ben gaan omscholen

3 Ik ben niet gestopt. Wanneer ik niet opgenomen lag in het ziekenhuis ben ik 2x 2uur naar de
werkvloer gegaan

4 Ik zocht en vond ander werk wat beter vol te houden was. Totdat ik ook daar aanliep tegen
mijn lichamelijke en geestelijke beperkingen, dwz niet goed nader stress kunnen
functioneren.

5 werk niet neergelegd

6 Ben op 62 jaar met pensioen gegaan en tot die tijd altijd hetzelfde werk gedaan

7 Nvt

8 Minder gaan werken

9 Ik ben langdurig ziek gemeld geweest, maar er was geen sprake van stoppen met betaalde
arbeid. Nadat de medicatie goed was ingeregeld ben ik gewoon weer volledig aan het werk
gegaan.

10 Ik ben 3,5 week ziek geweest na operatie, daarna weer rustig aan opgebouwd bij dezelfde
werkgever

11 ik ben gestopt met werken

12 Ik ben blijven werken

13 Altijd gewerkt

14 Ik ben niet gestopt met betaalde arbeid
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Ik ben er 1 jaar uit geweest en toen weer begonnen
ik ben niet gestopt met betaalde arbeid
ging maar om een hele korte periode, ruim binnen een "normaal” ziekteverlof

Ik ben herstel periode weer in volcontinue gaan werken (in overleg met bedrijfs/arbo arts. Na
~ ljaar in overleg naar volledige dagdienst in andere functie (dit allemaal in overl)

Was al zonder werk, onbetaalde klusjes gedaan, en vrijwilliger bij Bijniervereniging NVACP.
Na een aantal maanden ben ik weer aan het werk gegaan.

Niet van toepassing

Zelf mogelijkheden om te werken gezocht

ben daarna gewoon weer aan het werk gegaan op de SEH, alleen geen nachtdiensten meer.

Mij volledig gericht op mijn baby die ook in die tijd geboren werd en wat mij al zoveel moeite
kostte om voor te zorgen, laat staan om ook nog te werken. Ik was zo vaak zo ziek.

ik heb na tijdelijke stop het werk weer opgepakt
Gedeeltelijke arbeidsongeschiktheid en vrijwilligerswerk

Ik ben gestopt met werken en heb geen uitkering of wat dan ook ontvangen en heb zo goed
en zo kweaad dat kon mijn gezin draaiende proberen te houden

Kreeg een werkeloosheidsuitkering ivm verhuizing en einde 1 jarig contract
kreeg werkeloosheidsuitkering vanwege einde contract
Niet gestopt, behalve die maand ZW

aangepast werk

reeds met pensioen

Met pensioen gegaan

Ik ben afgekeurd. Zonder uitkering

nvt

Ik ben blijven werken

Ik ben nooit gestopt met werken

Nvt

n.v.t.

Ik heb mijn werk tijdelijk slechts deels neergelegd
Huishouden

Laatste drie vijftig procent gewerkt

Werkgever is traject opgestart voor WW, Ze hebben wel geprobeerd om mij ontslag te laten
nemen.om mij ontslag te laten nemen

ik ben blijven werken

Niet van toepassing. Na operatie en re-integratie weer volledig aan het werk gegaan
Ik heb zelf ander werk gezocht en gevonden

Voor 50% uitkering en voor 50% blijven werken

Met pensioen

werk nog 24 uur

Ben niet gestopt met mijn werk. Wat een vreemde vraagstelling met incomplete keuzes. Of
lees ik het niet goed?

Nvt

Gereintegreerd (na lange ziekenhuisopname en revalidatie) in eigen functie
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

ik ben gestopt met mijn bedrijf

Altijd gewerkt na de operatie

ik heb mijn werk alleen neergelegd tijdens de operaties en verder altijd gewerkt
ben invalide verklaard na 1 jaar ziekte(Belgi€)

Ontslagen fulltime, herplaatst parttime

N.V.T.

Uwv

Ik heb tot pensioen doorgewerkt en doe nog steeds een deel van mijn oude werk op
vrijwillige basis

Ik ben niet gestopt met werken.

Lag maanden in het ziekenhuis.

niet gestopt

ingekrompen en daarna vrijwilligerswerk

Zit nog in het traject van keuring etc

Ik ben mij gaan focussen op mijn studies. Het combineren van school en werk was niet

langer mogelijk.

ik was een eigen bedrijf begonnen voor mijn diagnose
Ziekmelding

Ik ben half jaar na operatie begin 2019 weer begonnen met werken
Nvt

Tijdens pensionering

ben na de diagnose langzaam aan weer gaan werken
Vasstellingovereenkomst, daarna WW, en daarna ziektewet

Ik ben bezig geweest met het herstellen na mijn ziekenhuisopname.
Ik werk nog

Ander werk zoeken

Nvt

Ben nooit gestopt met betaald werk, alleen ziek gemeld

Ben weer aan het werk gegaan

niet gestopt met werken

Geprobeerd vrijwilligerswerk te gaan doen toen ik dat nog wel kon. Maar door de
covidperiode lukte dat niet.

Ik ben na 2 jaar thuis zitten met veel lichamelijke klachten, afgekeurd.

Ik ben 80% afgekeurd

Ik werk gewoon

Was tijdelijk gestopt,was in de ziektewet

Ik zat nog op school.

arbeidsongeschiktheid was nog niet aan de orde. ik heb me vaak ziek gemeld
ik heb mij ziek gemeld, en heb daarna het werk bij de eigen werkgever hervat
Ik ben niet gestopt.

Had geen echte keus.

Heb aow
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

ik ben niet gestopt

Nvt

Vrijwilligers werk opnieuw opgepakt

vanwege rechtswege contract niet verlengd en sindsdien niet meer (kunnen) werken
ik werk gewoon

Ik heb altijd kunnen blijven werken

Heb op laag niveau doorgewerkt.

Nvt

Werk nog op aangepaste uren

Aangezien alvleesklies was geraakt en een dikke drain mijn rug en buikzenuwen, plus twee
ribben grote hoeken afbraken door de drain, was werk helaas niet meer te doen........

Ik ben niet gestopt met werken.
Ik was niet in staat om te werken, ik heb me het laatste half jaar volledig ziek gemeld
Werk nog steeds.

Ben niet gestopt, heb mede door Corona tijdperk vanuit huis kunnen werken in gereduceerde
uren.

Ik heb tot mijn 62e jaar gewerkt. Ben daarna met vervroegd pensioen gegaangd pensiien
gegaan

Ik werk nog altijd full time

Ik heb doorgewerkt

Revalidatie, binnen mijn mogelijkheden activiteiten gezocht

Rijksuitkering

50% gaan werken. officieel, maar het kwam neer op minstens 70% (onderwijs)

Ik heb aan mijn endocrinoloog van het oude AZU dr. Croughs, of er behoefte zou bestaan
aan een patiéntenvereniging. Hij heeft mijn naam en telefoonnummer doorgegeven aan de 6
patiénten die hij onder controle had. Daarna heb ik de NVAP opgericht. ing.

Ik zit momenteel in de ziektewet voor 100%. Ik heb geen werkgever.

Ik heb na mijn ziekte mijn werkzaamheden hervat. Dit in nauw en gezamenlijk overleg met
de directie van de rederij, de internist en de bedrijfsarts van de rederij.

Werk halftijds

Ben met VUT gegaan en heb daarna nog 4 jaar gewerkt

Aan de slag op een sociale werkplaats

Aan de slag op een sociale werkplaats

Deze vragen zijn niet op mij van toepassing, ik ben nooit gestopt met betaald werk.
Ik werk volledig

na verschillende malen mij ziek gemeld te hebben, werdik wederom naar de endocrieniloog
gstuurd, omdat ze zich ernstig zorgen maakten om mij,

Ik heb mijn werk toen niet neergelegd. Vreemde enquete.
Ben niet gestopt en werk er nu nog
Ik studeerde en stopte tijdelijk mijn studie

Ik was destijds niet op de hoogte van het vangnet. Uiteindelijk heb ik toen een klein bedrag
ontvangen achteraf.

ik was al gepensioneerd

Ik ben niet gestopt met mijn werk. Is ook niet aangepast
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Ik ben huisvrouw

Ben pas gestopt na opheffing afdeling

Nvt

Ik ben slechts (2 maanden) met ziekteverlof geweest, en daarna gere-integreerd
Ik ben niet gestopt met werken

Nvt

Ik kon blijvennwerken door maatwerk. Salaris werd volledig doorbetaald.

Andere functie

Ik heb bij mijn huisarts erop aangedrongen om verder onderzoek te doen.

ben niet gestopt met werken

Was al gepensioneerd

Ziek uit dienst, ziektewet, WGA en nu IVA

Ben nu nog Ziekgemeld, insteek is om weer te gaan starten in een andere functie
Ik ben niet gestopt, maar minder gaan werken

Ik heb doorgewerkt tot ik met pre pensioen kon

Ik heb 43 jaar zonder echte klachten gewerkt in het basisonderwijs.

Ik ben nooit gestopt met betaalde arbeid

Ik ben weer gaan werken na een hersteloperatie van 15 maanden

detacheerder heeft bij de volgende opdrachtgever mijn contract van 5 naar 3 dagen

afgesloten. Zij hadden mij echter aan moeten melden bij de ZW zodat ik die overige 2 dagen
als arbeidsongeschikt kon regelen. Nu is dat te laat omdat ik vanaf die tijd in het vervolg

altijd een contract heb gehad voor 3 dagen (tot op heden)
Ik ging de ziektewet in
Ik ben niet gestopt met werken, ik heb me alleen ziek gemeld.

nvt

Ik ben uiteindelijk vanuit een zorginstelling waar ik werkte eruit gewerkt op een hele nare
manier , hij vond dat ik met dit lijf met verschillende ziektebeelden niet meer kon werken in

de zorg

Ik heb nog niet gewerkt, ben 13 jaar.

Ik ben niet gestopt

Ben niet gestopt.

Ben met 60 jaar op eigen middelen met pensioen gegaan
Heb 1 week niet gewerkt..daarna op wilskracht opgepakt
ik werk nog steeds

ben nog deels arbeidsongeschikt

Ik werk nogsteeds

Niet van toepassing

Verschillende reintegratie pogingen gedaan, maar heb uiteindelijk ander werk moeten
zoeken

zat op school

in overleg met zowel mijn werkgever als de bedrijfsarts heb ik een
arbeidsongeschiktheidsregeling aangevraagd

Ik volg een traject bij Heliomare om misschien weer aan het werk te kunnen

Pensioen en daarna vrijwilligerswerk.
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Nvt

Nvt

Ben niet gestopt, alleen 7 maanden ziek geweest

Zit nu in deze fase nadat ik 100% afgekeurd ben ivm ziektes
ik ben niet gestopt en verwacht ook niet dat te gaan doen

Ik ben gestopt met werken. Was zzp'er

Na medicatie weer voltijd gaan werken.

Een vriend had een bouwbedrijf kon bij hem in dienst komen heef 15 jaar bij hem gewerkt
als inkoper maar moest na 15 jaar stoppen volledig in de WAO

Doorgewerkt
ik kon er goed mee omgaan en heb mijn werk gewoon gedaan.
Ik heb bijna wekelijks verlofuren opgenomen

Door nog andere aandoeningen zoals hemochromatose en dunnevezel neuropathy moest ik
stoppen toen in op de spoed terwchy kwam

Ik had destijds nog geen werk, was 13 jaar.
Moet nog ingaan, weet nog niet of ik vrijwilligerswerk ga doen
Mijn diagnose is vlak na mijn geboorte vastgesteld

Reintegratie opgestart, zonder medewerking van werkgever. Zit momenteel in een ontslag
procedure.

Revalidatie traject
Ben niet gestopt

Ben niet gestopt met betaalde arbeid. Ben nog steeds reintegrerende maar zal allicht ander
werk gaan zoeken.

Na diagnose en voldoende hersteld ben ik als zelfstandige gestart
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

V12 Wat gebeurde er met u nadat de diagnose was gesteld en de
behandeling succesvol was ingezet?

Beantwoord: 263  Overgeslagen: 58

Ik heb weer
werk gezocht...

Ik kon bij
mijn vorige...

Ik ben niet in
staat om...

Ik ben als
zelfstandige...

Ik ben als
vrijwilliger...

Vanwege mijn
klachten ben...

Vanwege mijn
klachten heb...

Niet van
toepassing

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

ANTWOORDKEUZEN REACTIES
Ik heb weer werk gezocht en gevonden 3.80% 10
Ik kon bij mijn vorige werkgever weer terugkomen 16.73% 44
Ik ben niet in staat om betaalde arbeid te doen 20.53% 54
Ik ben als zelfstandige gaan werken 4.18% 11
Ik ben als vrijwilliger gaan werken 5.70% 15
Vanwege mijn klachten ben ik vroegtijdig als zelfstandige gaan werken, dus voordat ik een diagnose kreeg 1.52% 4
Vanwege mijn klachten heb ik een andere baan gezocht 2.28% 6
19.77% 52

Niet van toepassing

Anders 39.16% 103

Totaal aantal respondenten: 263

# ANDERS DATE

1 Ik heb mijn opleiding af kunnen maken en vertraagd examen gedaan. 5/9/2022 8:13 PM

2 Ik ben afgekeurd voor mijn werk en heb een functie als geadviseerd door het UWV, met een 5/8/2022 11:58 AM
WIA uitkering
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)
In de nieuwe (kleine) baan die ik had kon ik al snel mijn uren uitbreiden na de diagnose
Addison en de behandeling daarvan
ik wacht nog op bijnieroperatie en thans medicatie
Ik heb altijd hetzelfde werk uitgevoerd voor en na meerdere operaties.
Minder gaan werken bij dezelfde werlgever
Zie mijn antwoord op vraag 11.
Ik ben na ongeveer 2 maanden ziek te zijn geweest weer gaan werken

Omdat ik geen nachten meer kon doen en er een mogelijkheid was dat ik geen passende
werk aangeboden kreeg en mijn werkgever de regels volgde ipv kijken naar mijn kwaliteiten,
heb ik elders met succes gesolliciteerd

na operatie ziek gemeld, na 6 weken weer werken

mijn werkgever heeft mij in dienst gehouden,z ie boven

ik ben gewoon doorgegaan met m'n werk

Ik ben weer als verpleegkundige gaan werken op de SEH, net zoals voor die tijd.
Ik was zelf al gestopt met werken voor de diagnose

heb het werk weer opgepakt maar wel in een andere functie

Door ernstige bijwerkingen van de medicatie is er geen behandeling mogelijk en hebben
arsten de handoek in de ring gegooid. Ik ben niet meer onder behandeling en probeer te
overleven. Werken lukt niet meer.

Bij eigen werkgever de draad weer opgepakt

Omdat mijn toenmalige man genoeg verdiende volgens de rechter. lets wat ik nog steeds
heel lastig vind

Ik ben na herstel van de operatie weer gaan opbouwen qua werkzaamheden. Voor en na de
diagnose dezelfde werkgever

Ik ben 1 dag minder gaan werken
Na opname en operatie bij huidige werkgever blijven werken
Volledig in huidige baan aan het werk gegaan

Heb de vakbond ingeschakeld en zij hebben de werkgever verteld dat de werkgever
verplicht was mee te werken aan ander werk te zoeken zowel binnen als buiten de
organisatie.

vanwege mijn klachten ander werk gekregen

Na periode van ziekteverlof va 4 maanden regulier gereintegreerd in oude functie
Ik had een eigen bedrijf en ben na de operatie en herstel weer aan het werk gegaan
Ben meer gaan werken.

Ik kon bij mijn eigen werkgever de draad weer oppakken

Ik ben ongeveer drie weken ziel gemeld geweest daarna weer gewoon aan de slag
mijn behandeling was niet succesvol, en kan nog steeds niet werken

Ik ben altijd in dienst gebleven bij mijn werkgever, ook tijdens de ziekte en behandeling
Ik heb mijn baan met veel succes voortgezet

Ik ben niet gestopt met werken.

bliven werken

als zelfstandige door gemodderd

Ben binnen het bedrijf op zoek naar passend werk

Na herstel weer beter gemeld

Geen/nauwelijks klachten.
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Nog aan het revalideren, ga langzaam opzoek naar andere (minder intensieve) baan
Ik was nog steeds in dienst en ben na 1,5 jaar weer terug voor de klas gegaan.

Ik ben blijven werken in dezelfde functie en bij dezelfde wergever

Werkte in eigen bedrijf, ben daar alleen nog administratief werk gaan doen

Ben weer volledig gaan werken bij mijn toenmalige werkgever in dezelfde functie
doorgegaan met baan, niet veranderd niet gestopt alleen ziek geweest

Mijn gezondheid is veel slechter dan vlak voor de diagnose.

Ik kreeg mid 2019 mijn diagnose en jan2020 kreeg ik er covid overheen...ben nog
herstellende en inmiddels longcovidpatient

Altijd doorgewerkt

Ik zat nog op school.

ik heb hervat bij de toenmalige werkgever

Ik ben na mijn ziekteperiode weer gaan werken.

Ziekmelding was korter dan een half jaar

Ik kon (na enige tijd) weer normaal werken (zzp met kantoor aan huis)

Na heel veel jaren zoeken naar juiste behandeling uiteindelijk gewoon aan het werk kunnen.
Doorgegaan met school

Ziektewet

Ik ben nooit gestiopt met werken. Na de behandeling en 2 jaar revalideren (waarin een
percentage ziekgemeld) ben ik weer fulltime aan het werk gegaan.

Ik werkte op kantoor en in een kapsalon, ik heb mijn baan in de kapsalon niet meer hervat,
de kantoorbaan kon ik goed aan.

Heb altijd gewerkt in 2013 ontslag gehad, na uitkering bij Ergon terecht gekomen.
Ik ben blijven werken en werk nog steeds bij dezelfde weekgever

Werkzoekende

ik was al met pensioen toen de diagnose gesteld is.

Het duurde heel lang voordat ik goed ingeregeld was. Daarna ben ik een paar jaar voorzitter
van de NVAP geweest.

Ik heb doorgewerkt ten koste van mijn gezondheid. Resultaat is dat ik nu een jaar
arbeidsongeschikt ben.

Ziekte periode duurde korter dan 12 maanden, kon dus gewoon terug komen
Aan de slag op een sociale werkplaats

Ik ben na 1,5 ziektewet weer 100% aan het werk

ben na 4 week weer aan het werk gegaan op de SEH

Ik ben na mijn diagnose, in de WIA beland. Het was op.

Ben 2 maand ziek geweest en daarna mijn werkzaamheden geleidelijk aan hervat en na 2
maand zat ik weer oo mijn werkniveau als voor de ziekmelding

Heb mijn studie hervat
Ik ben mijn man gaan bij staan, deze was zelfstandige.
Weer gaan werken in mijn eigen functie

Naast mijn Bijnierinsufficientie heb ik ook astma osteoporose en eczeem. In de tijd dat de
diagnose is gesteld ben ik ook aan beide heupen geopereerd. Alles bij elkaar heeft ervoor
gezorgd dat ik niet meer terug in het arbeidsproces kon komen
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heb nog steeds klachten als gevolg van. Veel schade in lichaam opgelopen

Na 2 kinderen, gaan werken bij Kpn

Ik ben weer volledig gaan werken ipv gedeeltelijk bij dezelfde werkgever

Ik ben slechts (2 maanden) met ziekteverlof geweest, en daarna gere-integreerd
Ik ben niet gestopt met werken

Kon gewoon doorgaan met loopbaan.

Onmogelijk om door te werken vanwege een lang behandeltraject. Naast cushung kreeg ik
ook andere klachten door de vreselijk hoge cortisolwaarden.

behandeling was deels succesvol. ik heb nu niet meer Cushing maar Secundaire
bijnierschors insufficientie. ik ben weer gaan werken bij oude werkgever maar moest daar na
een aantal jaar toch weg. Ziekte reden nummer 1

En doe nu maximaal 2 uurtjes per week vrijwilligerswerk

Sinds de diagnose nog niet begonnen met werken. Insteek is een andere functie bij dezelfde
werkgever

Minder gaan werken in dezelfde baan tot pre pensioen
Kon gewoon niet meer werkenhelaas
Ik ben nooit gestopt bij mijn werkgever.

detacheerder heeft mij bij een andere opdrachtgever voor mijnder dagen weg kunnen zetten.
Loop wel 40% WAO mis

Ik ben gewoon bij mijn werkgever gebleven, heb me alleen een paar maanden ziek gemeld.

Ik ben gaan reintegreren als Gastvrouw maar voor korte duur, daarna kreeg ik
hartritmestoornissen en moest ik voor Ablatie,

Ik kon mijn werk beter doen

ik werk nog steeds bij dezelfde werkgever

deels doorgewerkt

Via eigen werkgever meer passende functie

school af gerond

Ik ben huisman gewoorden en mijn vrouw is fulltime gaan werken
boven de aow leeftijd

ik verwacht gewoon weer bij mijn huidige werkgever aan de slag te kunnen in mijn huidige
functie

Ook ivm andere aandoeningen
Zie vorige vraag
Doorgewerkt

Gewoon door gewerkt. Ziek geworden in juni 2001, diagnose in september en behandeling
(verwijderen bijnieren) in mei 2004)

Reintegratie zonder ondersteuning werkgever opgestart, werkgever is nu een ontslag
procedure opgestart onder valse beschuldigingen
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inkomen genereren?

Beantwoord: 236  Overgeslagen: 85

REACTIES

Na een periode van werkeloosheid, heb ik werk gevonden en tot mijn pensionering bij enkele
werkgevers in dienst geweest.

Nee
Ja
ja ben gepensioneerd

Nee. Ik ben voor 100% afgekeurd, krijg een uitkering. Goddank leeft mijn man nog, zodat ik
niet op straat sta. Financieel kan ik geen woning en andere levensbehoeften opbrengen.

Ja, ik ben inmiddels met pensioen

Ja, ik ben meer gaan werken in een mindere functie.
Ja

Ja

Mijn uitkering wordt aangevuld met een wao-gat verzekering. Daar kan ik goed van
rondkomen

nee

Nee

ontvang AOW en pensioen

Ja

Ja

Ja. Voltijds baan met vast contract.

ja ik heb een wia uitkering en AOP en heb een arbeid ongeschiktheidsverzekering

Ja, hoewel dit wel krapper is geworden, nadat ik na mijn laatste operatie minder ben gaan
werken.

mijn man heeft een goede baan, daarom hoef ik niet erken
Ja
Ja
Ja

Ja, mede door een goede collectieve arbeidsongeschiktheid verzekering van mijn
werkgever. Daar ben ik ze nog altijd dankbaar voor.

Ik ben met pensioen

Nee

Nee, ik heb gelukkig een partner.

ja

Ja

ja mijn behandeling dateert uit 2006 ik ben momenteel met pensioen

ja

Na mijn herintreden heb ik ~1 jaar gewerkt in mijn oude functie daarna in overleg in volledige
dagdienst ~ 10 jaar+,waar na op eigen verzoek vervroegd pensioen. Dit staat los van mijn

38/82

DATE
5/9/2022 8:17 PM

5/9/2022 7:38 PM
5/9/2022 9:49 AM
5/8/2022 10:02 PM
5/8/2022 4:17 PM

5/8/2022 3:50 PM
5/8/2022 12:10 PM
5/7/2022 10:28 PM
5/7/2022 1:37 PM
5/7/2022 12:25 PM

5/6/2022 9:57 PM
5/6/2022 9:44 PM
5/6/2022 8:12 PM
5/6/2022 7:06 PM
5/6/2022 5:23 PM
5/6/2022 2:54 PM
5/6/2022 2:15 PM
5/6/2022 1:24 PM

5/6/2022 1:19 PM
5/6/2022 11:15 AM
5/6/2022 10:42 AM
5/6/2022 10:14 AM
5/5/2022 9:02 PM

5/5/2022 8:34 PM
5/5/2022 8:33 PM
5/5/2022 8:11 PM
5/5/2022 7:23 PM
5/5/2022 6:26 PM
5/5/2022 6:02 PM
5/5/2022 2:12 PM
5/5/2022 1:35 PM



32

33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
a7
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66

67
68
69

Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

ziektebeeld.

Ja, met 28,75 uur per week werken en lage maandlasten, maar heb ook nog een partner met
inkomen.

Ja

Jal

Ja

Nee

Nee, lang niet voldoende inkomsten als freelancer
ja, sinds 7 jaar met pensioen, ben wel eerder gestopt met werken.
ja, ik heb een baan voor 32 uur

Ja

nee

Nee ben afhankelijk van het salaris van mijn partner
Kan voldoende inkomen genereren.

ben met pensioen

Ik ben voor 100% afgekeurd. Ik ben nooit meer in staat geweest om te werken.
Ja

Nee

Ja

Ja

Ik krijg AOW en een klein pensioen

Ja

ja

Ja, fulltime baan (36 uur)

Nee

nee

Ja

nee

Absoluut

Ja.

Ja

Ja

Niet meer

Neen

nee

Nee

Nee. Ik ben in eerste instantie wel gereintegreerd in eigen functie maar in minder uren.
Gedeeltelijk afgekeurd. In de loop van de daarop volgende jaren uiteindelijk helemaal
afgekeurd. Heb nu een IVA uitkering.

nee
Nee

Gelukkig 48 jaar gewerkt na operatie op 14 jarige leeftijd (verwijderen bijnieren) Nu al 9 jr
gepensioneerd
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Ja

Neen, krijg ziekte uitkering

Ja

X

Heb uitkering ziektewet UWV, te weinig inkomsten
Nee samen met mijn partner

ja

Ik heb voor 2 jaar een WGA uitkering, in april 2023 wordt opnieuw bekeken of ik nog arbeid
kan verrichten

Ja

nee

ja,gelukkig wel alles verkocht vandaar
Nee

40 uur per week werken lukt niet in de carriére die ik heb gekozen. Gelukkig kunnen mijn
ouders mij ondersteunen, vandaar dat ik een tweede opleiding heb gekozen waarbij ik
meerendeels kan zitten.

meestal wel

Niet meer. Van 1999 tot 2020 lukte dat nog maar zit nu weer in de ziektewet en kan de
draad niet meer oppakken. Heb inmiddels 2 extra auto immuun ziekten er bij gekregen

Ja

Werk partime, partner heeft hoofdinkomen

Ja

ja

Ja, ik zou voldoende WIA hebben, maar mijn partner verdient ook goed.
Nee

In combinatie met het loon van mijn partner en mijn UWV uitkering ben ik economisch
onafhankelijk

Ja
Ja
Ja

Nee, ben sinds de diagnose primaire Addison in 1998 full-time blijven werken tot aan mijn
pensioengerechtigde leeftijd in 2022

Ja
jazeker

Ik heb een WIA en met aanvulling zitten mijn partner en ik op bijstandsnivo. Is geen vetpot
maar is te doen. Inmiddels word duidelijk wat er allemaal speelt, ok bij gemeente en
hulpverleners, dus hulp komt langzaam op gang.

Nee

Nee

Ja

Nee, ik ben niet in staat om te werken.
Ik ben minderjarig.

Ja

Ja
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ja
Ja

Ja. Aanvankelijk heeft de arbeidsongeschiktheid verzekering me financieel door een
moeilijke periode geholpen. Nu met pensioen.

Ben met pensioen
ja kan ik
Ja

Ik heb een iva uitkering. Dit is berekend nav mijn vaste uren die ik werkte in de thuiszorg.
Het zou, zonder het loon van mijn man, niet voldoende zijn om van rond te komen.

Niet van toepassing

nee

Ben inmiddels gepensioneerd en kan met AOW en aanvullend pensioen voldoende inkomen

genereren.
jawel

Niet volledig meer. Ik werk nog wel 5 dagen per week, maar heb mij 2 jaar geleden laten
afkeuren voor 40% en krijg als zzp-er een kleine uitkering hiervoor. Het inkomen van mijn
vrouw is noodzakelijk.

Ik ben volledig economisch onafhankelijk

Ja

Ja eindelijk na 32 jaar naar de juiste behandeling zoeken
Ja

Ja

Nee

Ja

Ja

Weet ik niet. Heb naast betaald werk, een kleine WAO uitkering.
Ja

Ja

ja

Ja

Ik heb een uitkering maar kan daar niet zelfstandig van leven. Mijn partner heeft een baan.

Ja, wia iva uitkering

Nee

Ik werk nu nog steeds in de 5 ploegen dienst dus kan voldoende inkomsten genereren.
Ja

Ja

Ja. Nu gepensioneerd.

ja

Wao uitkering en alimentatie

Ja

Ja. Inmiddels met pensioen.

Ik ben 75 jaar, heb een goed pensioen enben dus econ.onafhankelijk

Nee

41/82

5/2/2022 8:41 PM
5/2/2022 8:41 PM
5/2/2022 8:33 PM

5/2/2022 8:19 PM
5/2/2022 8:13 PM
5/2/2022 8:12 PM
5/2/2022 8:06 PM

5/2/2022 8:03 PM
5/2/2022 7:52 PM
5/2/2022 7:47 PM

5/2/2022 7:45 PM
5/2/2022 7:33 PM

5/2/2022 7:30 PM
5/2/2022 7:26 PM
5/2/2022 7:19 PM
5/2/2022 7:13 PM
5/2/2022 7:12 PM
5/2/2022 7:06 PM
5/2/2022 6:54 PM
5/2/2022 6:49 PM
5/2/2022 6:48 PM
5/2/2022 6:34 PM
5/2/2022 6:33 PM
5/2/2022 6:05 PM
5/2/2022 5:59 PM
5/2/2022 5:54 PM
5/2/2022 5:21 PM
5/2/2022 4:58 PM
5/2/2022 4:51 PM
5/2/2022 4:19 PM
5/2/2022 4:17 PM
5/2/2022 4:02 PM
5/2/2022 4:00 PM
5/2/2022 3:48 PM
5/2/2022 3:37 PM
5/2/2022 3:37 PM
5/2/2022 3:37 PM
5/2/2022 3:36 PM



144
145
146
147
148
149
150
151
152
153
154
155
156
157
158
159
160
161
162
163
164
165
166
167
168
169
170
171
172
173
174

175
176
177
178
179
180
181
182

183

Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Nee,,, 80/100% afgekeurd
tot nu toe wel

Nee

ja

Ja

Nee

Ja.

nee

Ik ben momenteel met pensioen.
Ik ben 100% afgekeurd
Ja

ja

Ja

Ja

Nee, ik heb een uitkering via het uwv. Mijn partner heeft een betaalde baan en werkt fulltime

Ja

Ja

Ja

ja

Nee, maar doordat mijn partner ook werkt hebben wij voldoende inkomsten
ja gepensioneerd

Ja

via een uitkering en vergoedingen voor vrijwilligerswerk
Volledig

ja, nog wel

Nee

Ja

ja, dat kan ik.

Als de IVA definitief is wel (na 20-05-2022), anders niet
Ja

Dat is afwachten hoe het straks gaat met reintegreren en welke functie ik kan uitoefenen (
en ook hoeveel uur ik kan gaan werken)

Inmiddels heb ik Iva uitkering en icm inkomen v m'n man hebben we voldoende inkomen
Nee. Heb een arbeidsongeschiktheidsuitkering.

Nee

Ja,

Ja

Ja, in 2019 na 43 jaar werken met pensioen gegaan.

Nu met pensioen

ja, ook zonder de 40% WAOQ die ik mis loop, maar had wel graag die extra euro's erbij
gehad. Zit nu op de 1500 netto per maand

Ja
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Ja

Ik heb een uitkering van UWV
ja

Ja

ja

Ja

Nee ik heb een arbeidsongeschiktheids uitkering
Ja

Niet van toepassing

Neen Krijg bijstandsuitkering
Nee

Ja

Nee

Nee! Mijn man heeft gelukkig vaste baan
Ja

ja

Ja

Nee

Ja

nee

nee

Heb ern WAO gehad en nu bijna pensioen. En heb een partner. Ben erg dankbaar dat ik een
WAO kreeg, als ik weer door de ernstig astma in het ziekenhuis belande( weerstand was
toen echt slecht) kwam ik aan het infuus met prednisolon. Dat heeft mijn leven gered omdat
ik dus een tekort had aan cortisol. Niemand had dat door! Mijn leven daarvoor is een hel
geweest!

ja

ja

Nee

Ja

Nee

Ja

Ja

Ja

Ja

ja, ik heb ook altijd door kunnen blijven werken
Ja en nee

Ik ben economisch onafhankelijk

Nee een uitkering

ben nog gewoon in loondienst heb voldoende inkomen daar uit
Ja, ik werk voltijd voor werkgever.

Nee, heb den kleine uitkering en mijn man werkt.

Jawel
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223 Ja 5/2/2022 11:27 AM
224 Ja 5/2/2022 11:26 AM
225 Ja, momenteel wel. Kan na ontbinding arbeids overeenkomst anders worden. 5/2/2022 11:26 AM
226 Ja 5/2/2022 11:22 AM
227 Ja 5/2/2022 11:22 AM
228 nee, afhankelijk van inkomsten partner 5/2/2022 11:22 AM
229 Ja. 5/2/2022 11:22 AM
230 Nee 5/2/2022 11:21 AM
231 Ja 5/2/2022 11:20 AM
232 Nee 5/2/2022 11:15 AM
233 Nee 5/2/2022 11:14 AM
234 Ja 5/2/2022 11:11 AM
235 Jazeker 5/2/2022 11:09 AM
236 ja 4/13/2022 9:35 AM
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V14 Is er een onderwerp waarover wij u niet bevraagd hebben in deze
enquete en dan specifiek over de periode dat u ziek was en niet wist
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20
21

waarom?

Beantwoord: 208  Overgeslagen: 113

REACTIES

Nee

Doordat toenmalige endocrineloog onderzoek liet doen en hij mij vertelde dat ik allang dood
had moeten zijn werd ik op hydrocortison gezet maar te weinig ik heb 30 mg per dag nodig

Ik kon niet echt mijn situatie terugvinden. Toen ik nog geen diagnose had ben ik steeds
minder gaan werken, omdat ik dacht dat het me allemaal wat te veel werd naast het
huishouden en het hebben van kleine kinderen. Maar veel later bleek pas dat dat door de
Ziekte van Cushing kwam, dat ik zo moe was en krachtvermindering en
concentratievermindering had. Had ik dat eerder al geweten, dan had ik mij ziek kunnen
melden. Maar dat wist ik niet. Ik heb dus nooit een vergoeding mogen ontvangen, omdat ik
zelf minder ben gaan werken...

in de laatste 2 jaar ziektewet, was ik zo slecht dat ik gewoon zowel geestelijk als lichamelijk
volledig afgekeurd ben. Een jaar later is mijn diagnose bekend geworden.

Het zou heel veel ellende voorkomen, als er beter naar een patient geluisterd wordt, ipv
direct met een pilletje klaarstaan. Zelfs nd, is de gang naar de gezondheidswinkel eerder op
programma, dan daadwerkelijk onderzoek.... Gewoon LUISTEREN...

Ja, in mijn geval is de bijnierschorsinsufficiéntie veroorzaakt door corticosteroiden;
iatrogeen, simpelweg een van de meerdere complicaties van de corticosteroiden. Het niet
kunnen werken en het afkeuren door het UWV is zeker niet alleen door de
bijnierschorsinsufficiéntie. Ik vind het zeer zeker een goede zaak om te kijken naar
endocriene ziekten (uitgezonderd diabetes in deze lijst) en arbeid!

Nee
Weet niet

de ervaren beperkingen met het uitvoeren van het werk ( zoals vermoeidheid,
concentratiegebrek en prikkelgevoeligheid )

Nee

Vanaf pubertijd heb ik last gehad van specifieke klachten behorend bij deze aandoening.
Begin jaren negentig ontdekte men bij mijn zus glomus caroticum tumor, waarbij haar verteld
was dat dit een erfelijke aandoening kon zijn. Op die manier kwam ik er achter. Daarvoor
werd ik meerdere keren behandeld voor hoge bloeddrukken door de huisarts.

Nee
Nee

Ik ben van een Cushing patiént, na mijn operatie, Addison patiént geworden. Dat komt veel
voor. Daar zijn geen vragen over gesteld. Na mij operatie kon ik weer werken echter na 5
jaar kreeg ik mijn eerste Addisoncrisis.

Nee.
nee
Nee
Nee
Nee
Neen

Ik werkte in de volcontinu maar na de diagnose en toen de medicijnen hun werk deden heb
ik in overleg met de arbo arts en werkgever gestopt met nachtdiensten
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Hoe lang het duurde na de diagnose voordat je het werk weer op kon pakken

Door ziekte mijn baan verloren. De horeca is een harde en niet echt vriendelijke branche wat
dat betreft. Door het verlies van mijn baan heb ik niet een uitkering op basis van mjjn laatst
verdiende salaris kunnen aanvragen.

Ja

de diagnose is gesteld naar aanleiding van mijn bedrijfsarts die vond dat ik een prednison
gezicht had aangezien er geen hydrocortison medicatie in het spel was, moest ik mijn
huisarts contact met hem op laten nemen

ja, opzet is behoorlijk zwart/wit. Ik heb lang wat vage klachten gehad, daarmee heb ik
gewoon gewerkt. Toen het echt niet meer ging had ik behoorlijk snel een diagnose en
succesvolle behandeling (kewstie van paar maanden)

Werken ploegendienst
Nee
Nee
Nee
Nee

Ik heb mij eigenlijk nooit zorgen gemaakt over mijn ziek zijn. (cognitie)? Ik onderging het
eigenlijk. Was niet in paniek. Diverse onderzoeken gehad en specialisten gezien. Chirurg en
longarts. Dacht op een gegeven moment wel dat ik wat dement werd, zo voelde dat. Laag
natrium de oorzaak? Dat werd 2 maanden voor de diagnose nog een uitslag van 126
geaccepteerd. Jammer genoeg. Had mij een boel tijd en ellende kunnen besparen. 3 maand
voor de uiteindelijke diagnose heb ik nauwelijks kunnen werken.

ik heb de klachten nooit serieus genomen, dacht dat ik tegen een burn-out zat vanwege een
op dat moment ook zware baan

nee

Ik had al 3 uitzaaingen van de melanoom gehad, nu bleek dus dat het Feochromocytoom
was. Zeer hoge bloeddruk, daar door een lichte Tia gehad.

De meeste artsen kijken niet verder als er een klacht nagekeken is. Zij gaan er van uit dat
het tussen de oren zit. Je organen functioneren meestal nog goed, alleen de aansturing is
niet correct.

Nee

Het enige wat mij dwars zit is dat ik nooit een uitkering heb gekregen terwijl er mensen zij
die nog nooit hebben gewerkt dat wel genieten

Nee
Nee
Nee. Nvt

Diagnose is zeer moeizaam verlopen. Een half jaar bij een internist geweest in het
Bernhoven ziekenhuis, had geen enkel resultaat en keer op keer niet serieus genomen
gevoeld. Uiteindelijk zelf de stap gemaakt naar het ETZ in Tilburg, daar had ik binnen drie
dagen een diagnose en behandeling.

Nee

Ja, Over het onbegrip waar je tegen aan loopt. Je bent ziek, weet niet wat er aan de hand is.
Bedrijfsarts wist het ook niet en dan wordt je van het kastje naar de muur gestuurd . Je
voelt je zo onbegrepen en alleen.

Nee

de bekendheid van de ziekte van Addison. ik heb vaak moeten uitleggen aan de bedrijfarts
wat het inhoud

Enquéte is heel erg gericht op landurig ziekte, maar beperkt mensen die een regulier verlof
hebben gekoppeld aan operatie, behandelingen, etc en daadwerkelijke mogelijkheden.
Nadruk ligt te veel op wat er niet meer kan ipv wat er wel kan
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)
Toen ik nog geen diagnose had voelde ik mij uitgeput, was ik sterk vermagerd en had
concentratie problemen. Ik functioneerde privé niet meer. Het was werken en slapen.

Het onbegrip waar je tegen aanloopt in de periode waarin er nog geen diagnose is gesteld.
De lastigste fase, je denkt dat je je aanstelt en werkt daarom maar door, uiteindelijk volledig
uitgeput en ingestort na de diagnose

Ik heb een stapeling van auto-immunziektes. Bij elke diagnose en behandel ging het steeds
beter. Desondanks altijd kunnen blijven werken.

n.v.t.

Altijd positief blijven denken. Niet zeuren maar doen. Rijnheid, rust en regelmaat. Ik heb een
ziekte , maar de ziekte heeft mij niet.

nee

Vind het zelf lastig om aan te geven vanaf wanneer de klachten begonnen zijn. 1k heb lange
tijd allerlei vage klachten gehad, hiervoor wel de huisarts bezocht maar wel gewoon door
kunnen werken. Uiteindelijk zo ziek geworden dat ik echt niets meer kon, en toen ook
ziekgemeld.

Niet relevant. Ben acuut ziek geworden en vrijwel direct in het ziekenhuis opgenomen.

u stelt steeds "ziek was" maar ben nog steeds ziek en na 6 jaar zijn de artsen in een ander
ziekenhuis nog steeds bezig om het acceptabel te maken

Zou het zo niet weten
Nee

Betrokkenheid huisarts. Die van mij gaf aan dat het tussen mijn oren zat dat ik zo dik was
en dat ik de patatgeneratie was. Nooit een verwijzing voor het ziekenhuis gekregen. 1k kreeg
alleen een verwijzingvoor een diétist. Totdat er een huisarts in opleiding voor hem waarnam
en die bij mij direct de symptomen herkende en mij eindelijk naar een specialist verwees.

Neen

Nee

X

Nvt

Omdat alles op overgang ging gezien mijn leeftijd toendertijd

Ik vond de vragen uitgaan van een bepaald scenario, of ik heb de vragen anders
geinterpreteerd. Ziek worden is een raar begrip. Ik heb deze ziekte al tientallen jaren zonder
het te beseffen. Ik heb er last van gehad maar nooit geweten waarom. Die periode is veel
langer dan waar u naar gevraagd hebt.

Nee

achteraf gezien zou er alarmbel af moeten gaan bij mensen die regelmatig ineens crashen
weer opkrabbelen en weer voluit aan de gang gaan en zomaar ineens weer crashen dat dat
dus niets met burned out of dergelijke te maken heeft. Achteraf voor mij ook herkenbaar dat
vakanties ed niet meer genoeg waren om te herstellen zoals eerder wel. daar zou ook door
bedrijf/arbo arts beter op gemonitord kunnen worden

het nut van de nvacp en er is weinig hulp voor zelfstandigen heb ik ervaren als je het niet
zelf geregeld hebt

Nee

Ik werdt ziek met Addisson en binnen dezelfde maand had ik mijn eerste crisis. Hierdoor is
mijn Adisson ontdekt. Doordat ik geen geelzucht had was de huisarts ervan overtuigd dat ik
een maaggriep had en pas toen er eindelijk bloed werdt afgenomen (toen ik niet meer kon
lopen en amper mijn hoofd op kon houden) werdt tegen ons gezegd dat we met spoed naar
het ziekenhuis moesten.

Nee

Ik heb lange tijd gedacht dat ik gewoon gestressed was en ik had net mijn 2e jongen. Dus ik
ben pas in 2018 naar de dokter gegaan dat het geen buren out was, en dat ik bloed
onderzoek wilde en dan vooral op mijn stressniveau.

Slecht op de hoogte zijn van medisch specialisten/huisarts over symptomen Addison
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Nee, situatie vrij snel 9BINNE 1 JAAR) na uitgezaaide nierkanker
nee

Ik heb achteraf met teveel klachten doorgelopen omdat de cardioloog en neuroloog geen
oorzaak konden vinden. De aanvallen waren vervelend, maar daaromheen functioneerde ik
prima. |k had zelf ook de ernst niet ingeschat.

Dat huisartsen misschien ook nog beter geinformeerd worden met het serieuzer nemen van
klachten voorgaand de uiteindelijke diagnose. Hierdoor ben ik jarenlang van het kastje naar
de muur gestuurd.

Welke klachten er speelde
Begeleiding vanuit ziekenhuis: nihil
Nee

Niet dat ik weet

Nee

vraag of bedrijfsarts begrip hebben voor klachten idem huisarts. ik hd geluk dat ze me
wilden doorsturen naar endocrinoloog (die ook meedacht) ivm bekende schildklierproblemen

De psychische kant die vaak aangegrepen word door artsen om op SOLK aan te sturen. 1k
ben naast BSI-patient ook nog autist en dat maakt het dubbel lastig en psychisch is het
zwaar omdat niemand t snapt.

Speelde er meer voordat de diagnose werd gesteld?

Gesprekken met werkgever, arboartsen en uwv waren ongelooflijk ingewikkeld en rottig
omdat ik wel ziek was maar geen diagnose had. Ik was zelf niet verder gekomen dan
cvs/me en had daarvoor een diagnose laten stellen bij een particulier bedrijf. 1k kwam klem
te zitten met een conflict met mijn werkgever (ik was juf) en ook met het uwv. Ik raakte
zwaar overspannen en werd tegen mijn zin in ontslagen. De diagnose Ziekte van Cushing
(cyclisch) volgde anderhalf jaar later. 16 maanden geleden ben ik geopereerd en nog steeds
herstellende... Of dit is wat het is.. ..

N.v.t
Nee

Het onbegrip van de (mijn) huisdokter (sinds 25 jaar dezelfde) i.v.m.de klachten. Als (
fulltime) werkende vrouw met (3) kinderen en een man met een drukke job, krijg je steeds
hetzelfde advies/antwoord: teveel stress, ga minder werken. En dat terwijl ik doodziek was.
Artsen moeten verder kijken en zoeken naar het ‘waarom’ van klachten.

neen

Ik werd eigenlijk pas echt ziek na de operatie, toen is een van de bijnieren verwijderd.
Gelukkig ook weer hersteld.

nee
Nvt

Het is voor mij erg wrang te weten dat ik echt wel ziek was en ik de 'schuld’ bij mezelf
zocht. Ik kreeg extra taken in een zelfsturend team en ik voelde dat ik het niet aankon. Ik
besloot voor mezelf te kiezen en mijn vaste baan op te zeggen. Een half jaar later (ik kreeg
toen ook de spierzwakte, kon geen trap meer lopen, geen steunkousen meer aantrekken) de
diagnose... Twee jaar lang gehoopt om zodanig te herstellen om weer mee te kunnen
draaien in de maatschappij... Het vechten om daar weer te komen, vond ik ook er moeilijk.

Niet van toepassing

nee

Nee

nou ik zoek lotgenoten die hetzelfde hebben als ik

Over andere inspanning, zoals sport. 1k heb weliswaar tot aan mijn diagnose gewerkt, maar
kon sporten (hardlopen, 1x per week) niet meer volhouden tot een halfjaar voor diagnose.

Neen ik kan geen andere vragen bedenken die voor mij van toepassing zijn.
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Welke verwijzingen de bedrijfsarts deed om mijn problemen te behandelen.

T was bij mij op jonge leeftijd aan de hand. Lijkt of ze daar hier niet van uit gaan
De invloed op het gezin

Nee

Volgens mij niet

Nee.

Ik voelde mij niet ziek. Ik ging slechter zien en via de oogarts ben ik bij de neuroloog
terechtgekomen. Ik had een tennisbalgrote hypofysetumor en daar ben ik vrij snel aan
geopereerd. Daarna volgden nog 25 bestralingen, die ik voor of na mijn werk plande, zodat
ik normaal mijn werk als vetpleegkundige kon doen. Ik heb in totaal rondom de operatie een
maand niet gewerkt.

Nee
nee
Nee

Leefstiujl aanpassingen: Heb ook hulp gezocht bij een psycholoog, homeopaat, osteopaat,
ortomoleculair arts, voeding en beweging aangepast

Nee
Geen vragen meer.
Nee

Ja, waarom het zolang duurde (ca 15 jaar) voordat mijn ziekte een naam kreeg. Waar en
hoe het ontdekt werd in 1982. Toen was de ziekte van Addison volkomen onbekend, heb ik
gemerkt tijdens mijn verhuizingen en dus diverse huisartsen had.

Er jammer dat er zelfs in Davos niet over Addison/ bijnierschors insufficiéntie is gesproken.
Na terugkomst uit Davos ben ik heel ziek geworden, als ik van Addison had geweten...

Opnieuw werk zoen wanneer je maar partime kan werken is zeer moeilijk en bijna nier
vindbaar. Duojobs zijn schaars en werkgevers staan er weinig voor open

Nee

Huisarts en specialist dachten dat ik overspannen was en ik dacht dat ik kanker had, toen
ik in coma raakte in het ziekenhuis, en 43 kg,woog kwamen ze er pas achter dat ik Addison
had.

Nee

X

Ik heb altijd al geweten dat ik Addison heb.
Nee

verschillende malen ziek geweest, kwam ik er weer bovenop en ging dn weer aan het werk.
Tot de laatste keer ziek melden, was ik uitgeput, afgevallen en kon ook niet meer op mijzelf
wonen. Toen de synactentest gehad en toen ws het duidelijk.

Vreemde enquete. Ik geef aan dat ik voor de diagnose, regelmatig/vaak ziek was, maar
meestal wel gewoon doorwerkte. En dan wordt er verder gegaan met Gestopt met werken-
vragen. .?

Ik heb PanHypopituitarisme a.g.v. een cyste welke ook mijn oog zenuw beschadigd heeft ik
heb dus ook gezichtsvelduitval

De diagnose op verzoek van de huisarts is de eerste keer gemist in een regionaal
ziekenhuis uiteindelijk wel goed gesteld in academisch ziekenhuis

ik mis steeds het traject nadat het Chusing gebeuren voorbij is. De gevolgschade in het
lichaam. Die niet direct het gevolg is van de Chusding zelf, maar wel het gevolg is van het
(zeer) langdurig blootstaan van het lichaam aan enorm hoge cortisonwaardes. Ik heb
versleten gewrichten, defect bloedvaten. Hem me jaren erna nog misselijk gevoeld etc..
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

nee
Was er genoeg kennis bij de bedrijfsarts?
Nee

Nee

?

Nee

nee

Nee

nee

Nee Ik miste bij een aantal vragen nvt
nvt

Rol van partner en vrienden.

de enorme weg naar volledig arbeidsongeschikt zijn, ik na zoveel jaren nog steeds geen
vaste diagnose

Nee

uiteindelijk volledig arbeidsongeschikt verklaard en nu 18 jaar later nog restklachten. UWV-
arts dacht er wel heel simpel over. 20mg. De substitutie voor de bijnieren Cortisonacetaat
zou ik volgens haar in 4 weken af kunnen bouwen. 4x5 =20 was haar redenatie. GELUKKIG
HEEFT DE PROFESSOR DIE MIJ DAT HELE TRAJECT GOED BEGELEID HEEFT,
CONTACT MET HAAR OPGENOMEN OM HAAR UIT TE LEGGEN, DAT HET ZO SIMPEL
NIET WAS.

Nee

Ik was wel ziek, maar kon wel werken. ik had alleen een erg dik gezicht en romp en viel niet
af.

Nvt
Nee

Bij mij werd vrij snel de diagnose burn out gegeven door de bedrijfsarts, achteraf een foute
diagnose. Ik begrijp dat dit vaak voorkomt. Wellicht interessant om te weten of deze
foutieve diagnose vaker wordt gegeven( burn out). Burn out wordt nu snel als diagnose
genoemd als er niet direct een andere oorzaak gevonden wordt

Hoe de leidinggevende en collega's ermee omgaan. Ik heb er zelf moeite mee gehad toen
uiteindelijk de diagnose gesteld was, maar op m'n werk begrepen ze t niet omdat cushing zo
weinig voorkomt. Ze zagen de ernst vd situatie niet in

Nee.

Nee, maar ik vind de enquéte wel heel sturend in de vragen. Veel vragen waar er
vanuitgegaan wordt dag je gestopt bent met werken

Nee, ik heb kortdurend klachten gehad en ben toen acuut opgenomen waarna de diagnose
redelijk snel bekend was

Nee
?

Diagnose: door bedrijfsarts bij eerste consult Huisarts was na twee jaar klachten niet in
staat tot diagnose! Bloeddrukprobemen hoorde niet tot zijn protocol, hij dacht aan
psychische klachten

Ik ben met elk symptoom bij de arts geweest, Deze heeft er geen ziekte aan kunnen
koppelen. Werd bij mij gegooid op het feit dat ik als student op kamers ging en wel te veel
zou eten e.d. Onbekendheid van artsen moet nog aan gewerkt worden. Ik wist dat er iets
mis was maar niet wat.

Nvt

Ja, bent u aan eensluitende periodes ziek geweest of waren er periodes waarin u wel kon
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werken. Ik kon dus werken, maar was regelmatig heel erg ziek.

Ik werd in een ziekenhuis waar ik behandeld ben voor ziekte van Crohn met jaren prednison
en entocort gezien als het is psychisch!! Ze wisten geen raad met mn klachten, telkens als
ik ging afbouwen werd is vreselijk ziek Uiteindelijk over via HA naar Lumc daar kreeg ik een
endocrinoloog die vertelde me dat ik al 5 x begraven kon zijn Ik ben gelijk goed ingesteld op
hydrocortison en geleerd te spuiten(noodinjectie) en ik begon weer te leven Ben nu op dit
moment net uit een zware burn-out van 2 jaar maar er is zoveel gebeurd , nu gelukkig even
een rustige periode

Ja, u suggereert in de enquete dat stoppen met werken hetzelfde is als 'je baan op zeggen.
Maar ik heb het over ziekteverlof. En misschien is een vraag over hoe lang je na de
diagnose weer aan het werk bent gegaan wel interessant.

Nee
nee
Nee, de enquete gaat uit van een diagnose op volwassen leeftijd

Hoe ik mij toen voelde, ik was doodmoe, wou niet opgeven maar moest mij door de dagen
heen slepen en was verder nergens meer toe in staat, ik moest rusten om het de volgende
dag vol te kunnen houden.

Bij mij was de cortisoldeficiéntie niet volledig. Dat heeft gemaakt dat ik jarenlang op de
toppen van mijn tenen heb gelopen, zonder dat ik het wist. Ik ben doorgegaan met mijn
leven, maar alles ging moeizaam en zwaar. Na mijn diagnose en start van medicatie ging
alles veel makkelijker. Langzaamaan ben ik steeds sterker geworden. Uiteindelijk is er nog
een diagnose ADHD bijgekomen en ben ik overgestapt naar een andere, minder stressvolle
baan. Nu ben ik helemaal in balans.

Nee

In de 10 jaar voorafgaand aan de diagnose ontstonden er steeds meer klachten. Die steeds
afzonderlijk van elkaar onderzocht werden bij afzonderlijke specialisten. De totaalpuzzel
werd nooit gelegd. Klachten werden steeds gezien als burnout, menopauze, teveel eten, te
weinig beweging. Kreeg adviezen van sportschool , diétist en psycholoog. |k voelde me niet
gehoord of gezien. Voelde wel schaamte en schuld waardoor ik ook geen hulp kon
inschakelen van werkgever om met me mee te denken. Ik moest dit zelf oplossen. Cushing
brak mijn spieren steeds verder af en ik kon het werk, verpleegkundige, niet meer aan. Ik
ging s'nachts werken omdat fysieke inspanningen dan iets minder aaneengesloten waren.

Wat kunnen zzp er doen ?

Diverse malen verkeerde diagnoses gesteld waardoor ik lichamelijke en psychische schade
heb opgelopen

Nee.
Onbegrip Bezwaard voelen tegenover collega’s
Nvt

De vraag over ziekmelding geeft te weinig ruimte, ik heb doorgewerkt totdat de
voorbehandeling startte. Ik had meerdere soorten werk, een aantal heb ik afgestoten ten
tijde toen diagnose onduidelijk was. Ik heb me niet met klachten gemeld, diagnose "bij
toeval" gesteld. De enquete gaat erg ervan uit dat iemand al voor de diagnose zich ziek
meldde.

De klachten in die periode en hoe die zich verhielden tot het werk. Het was zonder meer een
moeilijke tijd
Naar een psycholoog gestuurd. Medicijnen gekregen voor depressie. Niet veder gekeken

psychologisch vlak mis ik het 1 en ander

Ja, hoeveel tijden heb slechte ervaringen bij artsen gehad. bvb, toen de arts heeft je verteld
dat je gewoon gestrest bent, er is niets mis met je bloeduitslagen, ga naar een counselor,
eet beter, beweeg meer, ga op dieet, doe aan mindfulness of meditatie.

Ja dat ik er niet bij kan dat artsen er bij staan in het ziekenhuis terwijl je een ingreep krijgt (
meerdere keren) en dat je dan erg ziek wordt met spugen overgeven, en wegzakken. Dat er
dan geen enkele link is dat er meer aan de hand is! Scholing ontbreekt dus bij artsen...
Soms voelde ik me zo ernstig naar dat ik wel eens dacht: dit trek ik niet meer! Door dat ik
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op latere leeftijd inhalers kreeg teerde ik op de hele kleine beetjes cortistoiden wat in de
inhaler zat.
er is geen rekening gehouden met zeer jonge mensen

ja, waarschijnlijk aangeboren, in +/_ 2008 ziekte van Peronie, hierbij door professor van
Driel, academie ziekenhuis Groningen vast gesteld tekort Testeron, twee jaar geleden voor
dood in ziekenhuis Hardenberg beland. Hier geconstateerd Dat mijn Hypofise niet meer
werkte. Endricologe nu Mevr. Simone Spoorenberg.

Nee
Nee
Nee
nee
Nee
nee

Hoe vaak je uitgevallen bent. Wat het met je als persoon doet. Begrip van je werkgever en
collega’s

Het verbaast mij dat deze enquéte zo negatief is ingestoken. Er wordt per definitie van
uitgegaan dat er niet gewerkt wordt of met aanpassing. Ik ken naast mij meerdere gevallen
die arbeid en ziek zijn gewoon hebben kunnen combineren. U moet niet vergeten dat de
negatieve ervaringen te lezen zijn op sociale media en website c.a.. De mensen die er goed
mee kunnen omgaan hoor je niet. Dat zijn er heel veel. Misschien eens een goed onderzoek
doen hoe dat kan.

Ik ben de generatie waar we nog niet afwisten van de ziekte van addison.
nee
Nvt

Het heeft drie jaar geduurd met 3 advocaten n voordat ik wia kreeg. Krijg ook iedere driw
maanden een ketaminne infuus waardoor ik dan zoizo 2 weken niets kan.

Nee
Nee
Nee

Symptomen werden door huisarts verkeerd gediagnosticeerd, hierdoor pas laat ingegrepen
en door gestuurd naar ziekenhuis (spoed eisende hulp ivm laag natrium gehalte),

Op welke manier wordt het werk na terugkomst terug opgepikt? Terug in oude functie of
aanpassing noodzakelijk, al dan niet tijdelijk of permannent? Begrip van de werkgever?

Ik ben in 2002 gediagnosticeerd met de ziekte van Cushing. Toen ik aan het werk ging toen
ik 16 jaar was, heb ik dit niet verteld. In 2006 (toen was ik 16) werd ik weer ziek, weer een
tumor. Ik ben toen uitermate fijn opgevangen, wilde graag ontslag nemen maar mijn
leidinggevende heeft aangedrongen op de ziektewet.

nee

Ik had al jaren last maar begon heel mild. Met name in het laatste jaar werd het ernstig maar
vanwege COVID-maatregelen was er te weinig zicht van anderen op mijn situatie. Ik heb de
andere enquete van werk gemist maar loop nu wel erg aan tegen het probleem van ziekte
i.c.m. werk.

Nee

Op een bepaald moment was mijn astma niet meer onder controle, veel opnames in
ziekenhuis. Buiten de vele longontstekingen waren er veel andere klachten, die na de
ontdekking van de bijnierinsufficiéntie ineens herkenbaar waren. De combinatie ernstige
astma en de bijnier problemen was de reden dat ik volledig werd afgekeurd

Nee

Bij mij werd acromegalie vastgesteld nav een ernstige hoofdpijn. Achteraf gezien had ik al
vele jaren acromegalie. Wel slaap (snhurk issues) maar geen impact op werk.

Nee
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V15 Stel u bezoekt in dezelfde situatie als destijds informatie op het
internet over dit onderwerp, wat had u kunnen helpen op dat moment?
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Schrijf aub op wat het eerste in uw opkomt.

Beantwoord: 219  Overgeslagen: 102

REACTIES

Op het moment dat ik ziek werd was internet nog niet beschikbaar

Nvcap

Misschien had ik eerder antwoord op mijn vragen gekregen over mijn gezondheid.
Ik denk het niet

Ik had kunnen aantonen dat het niet tussen de oren zat, dat ik me niet aanstelde! Dat ik
geen antidepressiva nodig had!!!' EN NOG HEB....

Duidelijkheid over de gezondheid, over het steeds weer uitvallen en hoe er mee om te gaan
en natuurlijk een vroegere diagnose.

Voor mij persoonlijk niet zoveel. Een bedrijfsarts die kennis had van
bijnierschorsinsufficiéntie en wat dat doet met mijn primaire aandoening als met de steroid
geinduceerde diabetes was prettig geweest. Maar misschien nog wel belangrijker; de UWV-
arts!

Ik had eerder mijn vermoedens over een bijnierschorsziekte met mijn toenmalige huisarts
besproken, die wuifde dit weg. Ik heb niet als betweter (verpleegkundige!) of als
hypochonder over willen komen, en dacht werkelijk daarna dat mijn klachten van
psychische aard waren. Later zag ik ergens de woorden ‘zouthonger, zin in drop’ en
‘onverklaarbare pigmentatie’, die zouden me getriggerd hebben.

Oorzaken van hormonale dysregulatie
Hetzelfde als nu: de bijniervereniging nvacp. Bijniernet kwam later

ervaringen van lotgenoten met betaald werk, herkenning van de klachten die het werken
lastiger maken

Geen idee

Internet was mij toen niet bekend

Ik heb veel informatie kunnen vinden op internet

Toen ik ziek werd was er amper internet. Wat dat betreft is de situatie nu aanzienlijk beter!

Een scenario over het verloop van de ziekte na behandeling (Operatie aan je hypofyse) en
de invloed van de ziekte op je psyché.

X
Weet ik niet
Hoe ik meer weerbaar naar werkgever en bedrijfsarts had kunnen zijn

Advies om zeker niet minder te gaan werken maar ziek melden. Dit ivm kans op zeer laag
inkomen bij arbeidsongeschiktheid uitkering.

Ja dat denk ik wel

Patiénten vereniging!

Niet veel. Het was zo onbekend. Het duurde twee jaar vooordat de diagnose is gesteld.
Erkenning

ik zou nooit op grond van mijn toenmalige klachten op het idee zijn gekomen om naar
Cushing te zoeken

duiden (vage) klachten
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Er was op dat moment ook minder bekend

Informatie in het Nederlands. Bij elk huisarts bezoek bloeddruk meten.
Welke sites zijn echt en medisch onderbouwd

Ik zag geen reden om op internet te zoeken.

Niets

Info over Tijdelijke financiéle ondersteuning, hoe om te gaan met uwv

Ik heb een jaar voor die tijd een grapje gemaakt tegen een spoedarts over mijn bruine kleur
met nog donkere strepen op mijn handen, zal ik mijn Natrium en Kalium eens gaan
controleren. Ik doelde daarmee op de ziekte van Addison. Toen was ik al een paar maand
daarvoor ingestuurd met dyspneu d, effort. Kwam niets uit.

Als er betere nazorg en uitleg vanuit het zkh was geweest had ik geweten dat het een tijdje
kon duren voor mijn lichaam weer aan het oude normaal gewend was. Dan had ik
waarschijnlijk geen psychische klachten overgehouden nav alles wat je meemaakt in de tijd
voor de diagnose en na de operatie dat het zijn tijd nodig heeft om te herstellen. Daar hoort
ook de psyche bij en dat wordt echt onderschat. Daardoor liep ik vast zowel privé als in
werk. Eenzame aandoening als je niemand kent met soortgelijke ervaringen.

ik wist niets van ziekten aan bijnieren dus had er ook nooit naar gezocht op het internet

Ik was direct lid geworden van de patiéntenvereniging, door hun advies ben ik bij het juiste
ziekenhuis gekomen wat een hoop dat had gescheeld

ik wist zelf niet waar de klachten vandaan kwamen en ging gewoon door. Je verlegd grenzen
en weet niet meer wat wel en niet normaal is. Laat staan dat een werkgever dat had kunnen
begrijpen.

Dat naast hoge bloeddruk en laag kalium er zoveel meer klachten zijn die bij dit ziektebeeld
voorkomen en serieus genomen moeten worden door artsen. Het had mij een stuk geholpen
in het contact met de werkgever, arboarts, psychologen en specialisten.

Ik was niet met Internet bezig ik zocht dus ook niks op.
alles te vinden
Dat er meer achter de afzonderlijke klachten zou kunnen zitten.

Ja, maar ik ben er ingerold. 1. eerst een donkere vlek achter mijn linker oor. 2.
Dermatoloog, Pathaloog, Radioloog en Huisarts maken fout na fout. 3. Een second opinion
via een Kaakchirurg (oncoloog ) brengt duidelijkheid, melanoom kanker in de oor
speekselklier. 4.2014 geopereerd Radboud UMC MKA 5.2016 bestraald en daarna
immunotherapie 4 behandelingen met ipilimumab 6. na 3 maanden ellende wordt uiteindelijk
Hypofisitus vastgesteld. 7 Momenteel in zeer slechte leef omstandigheden Spier en
gewrichtspijn in armen en benen Spierzwakte en spierkrampen Pijn in schouders, armen,
handen, benen Moeilijk kunnen lopen en een vorm van artrose.

Geen idee

Nvt

Meer bekendheid over de ziekte.

ziekte wet

Nvt

Meer informatie over de psychische gevolgen van deze ziekte.

Website van thuisarts.nl is waardevol. Wat de ziekte mentaal met iemand (en direct
betrokkenen) kan doen is onderbelicht

Meer over geweten.

contact en bevindingen van lotgenoten
Meer bekendheid met mijn aandoening
eerder de symtonen herkend

Voorbeelden en verhalen van mensen, contact personen van inspirerende personen wat er
WEL kan en niet wat er NIET meer kan. Concrete tips en handvatten.
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Ik denk het wel want ik had een bruine kleur, zout honger en nul energie.
Hoe te handelen naar een arbeidsongeschiktheidsverzekering

Addison verzin je niet, dus vind je ook niet zonder die zoekterm. Met die zoekterm is
informatie prima vindbaar. Dus helaas pas na diagnose. Daar we hebben dan ook artsen
VOor.

Dat je eerst rust moet nemen om te wennen aan de nieuwe situatie
Niets eigenlijk.

Goede uitleg van af het begin

Je bent niet gek, er is echt iets mis!

nvt

Duidelijkheid

Heb er altijd goed mee om kunnen gaan.het

Waarschijnlijk had ik zelf dan eerder een idee gehad van wat ik kon hebben. Maar omdat ik
steeds weggestuurd werd bij de huisarts ben ik nooit zelf op zoek gegaan.

Geen idee, complexe situatie, je weet zelf niet wat er met je lichaam aan de hand is
Nee, diagnose zeer snel gesteld door specialist met hulp van vader die arts was

X

Verder onderzoek

Dat het toendertijd toch niet geloofwaardig overkwam als je zelf met zoiets kwam werd niet
geloofd ben in die periode met wel 10 Artsen in gesprek geweest altijd was alles goed en
dan zit het tussen de oren er werd alleen maar op mijn hoge bloeddruk gereageerd en verder
niks.

Weet het niet, de klachten waren erg diffuus, hadden op verschillende ziekten kunnen
wijzen. De belangrijkste aanwijzing achteraf was het verlies van kalium en het feit dat ik niet
reageerde op bloeddruk medicijnen op eentje na.

Geen idee

Niks ze wisten in het ziekenhuis niet wat het was dus kon hier ook niks over lezen op
internet

zie antwoord 14, bewustwording of deze situatie speelt
nvacp is onmisbaar

Wel of niet werken Ik wil wel maar weet niet of dit gaat, meer info hierover zou aan te raden
zijn

Dat huisartsen het niet altijd goed hebben en dat het vragen naar meer testen nooit kwaad
kan.

meer steun van mijn werkgever

Misschien was het voor mij juist goed zo. Heb 20 jaar zonder veel focus op mijn ziekte
kunnen werken . Anders had ik mij daar misschien door laten belemmeren

Bijniernet website en lotgenoten pagina.

Uiteindelijk wel info gevonden. Je wilt snel info vinden over de diagnose bij bepaalde
symptomen

Voor mij nauwelijks van toepassing daar direct aansluitend aan behandeling nierkanker.
M.a.w. herstellend van nieroperatie aansluitend a.g.v uitzaaiingen bijnieren verwijdert.

nvt

Dat een feochromocytoom past bij deze klachten.
Betere communicatie en medewerking van huisarts
Hoe je een evenwichtig leven kan lijden met Addison.

Gesprek met een deskundige
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Nvt
een patientvereniging

Diagnose had ik misschien eerder zelf gesteld. De geconsulteerde huisarts ging uit van
psychische klachten zonder 1 onderzoek te doen. Een bloedonderzoekje had een diagnose
kunnen opleveren.

nvt

Het totaalplaatje was niet duidelijk dus artsen sloegen de plank mis. Kan me zo geen
andere dingen herinneren die hadden kunnen helpen, anders dan dat de ggz misschien
fysieke onderzoeken had kunnen laten doen waarbij 0.a t stresssysteem doorgelicht word bij
"niet meer te behandelen"ggzpatienten

Weinig. Te weinig tijd om te zoeken in alle snelheid en emotionele achtbaan van diagnose
tot behandeling

Minder onzekerheid. Meer begrip voor de situatie.

Een eerdere juiste diagnose! Ik heb zelf altijd gevoeld dat er iets mis was in mijn hoofd. Ik
ben in het begin van mijn ziekte proces wel getest op Cushing maar omdat ik cyclische
coshing had glipte ik door de mazen van de standaard test

Ik had geen benul dat ik in een crisis zat. Tot dat ik in het ziekenhuis belande.
Wat zijn de financiéle gevolgen?

Ik zou het niet zoeken op het internet.

niet van toepassing

Ervaringsverhalen over een bijnierschorscarcinoom en de afwegingen die hierbij gemaakt
moeten worden, bijvoorbeeld gebruik van mitotaan.

Welke stappen moet ik nemen t.a.v. mijn werkgever. Welke rechten en plichten heb ik als
patiénte.

Nvt

Ik vond al heel toevallig op internet iets over de ziekte van Cushing wat mij duidelijk maakte
dat ik dat had! In oktober 2016 kwam er een verhaal van de acteur Oscar Aerts voorbij en
daar herkende ik de symptomen. Maar daarvoor waren de symptomen zo algemeen...er zijn
al verschillende diagnoses voorbij gekomen: burnout, vervroegde overgang etc..

Op dat moment voldoende info gekregen van uit het ziekenhuis

serieus genomen worden

Informatie over (zeldzame) ziekte van Addison en het bestaan van een patiéntenvereniging.
hoe nu verder met mijn werk

De klachten (vermoeidheid, significant gewichtsverlies o0.a.) waren feitelijk aspecifiek. De
bruinkleuring van de huid ervoer ik pas in het ziekenhuis, daags voor de diagnose. Ik
vermoed dat ik op internet tegenwoordig slechts beperkt wijzer zou worden, vanwege de
aspecifieke klachten. Ongetwijfeld zou ziekte van Addison nu wel als een van de mogelijke
oorzaken zijn gevonden, maar daarnaast nog divere andere aandoeningen.

Bij mij is de diagnose gesteld op 6 jarige leeftijd dit is 52 jaar geleden er was dan nog geen
informatie beschikbaar alles stond nog in zijn kinderschoenen.

Niets anders dan destijds.

De uitstekende expertise van dr Stikkelbroeck uit het Radboud met betrekking tot vrouwen
met AGS vermelden. Ze heeft me echt m’n leven terug gegeven wat nu zelfs resulteert in
een mooie zwangerschap.

Niet mee bezig

Psycholoog

Geen idee

Naam van de ziekte Google. ( addison ).

Ik wert het niet. Ik denk, dat ik dan hetzelfde had gedaan. Ik had plezier in mijn werk en
leuke vollega's en wilde me niet laten sturen door de medicatie, die ik moet slikken. Ik zei
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altijd: ik pas me niet aan aan de pillen, maar de pillen moeten zich maar aan mij aanpassen.
Daarom en daardoor deed ik ook avond- en nachtdiensten zonder problemen.
Weet ik niet.
niets
Herkennen van de symptomen en deze kunnen duiden
Eerder de goed medicatie

Hoe gaat het er aan toe bij uwv keuring, hoe bereidt je dat voor kun je ergens ondersteuning
hierbij krijgen Tips, adviezen

Was voor mij hetzelfde gebleven omdat de klachten vaag waren en ik in klein dorp woon
We hebben zelf de klachten en later de diagnose via internet gevonden
?

Wat is de bedoeling? De situatie schetsen van de informatie, die nu over de ziekte bekend
is of wat er nu bekend is? Ik vind de vraag niet duidelijk. In 1982 was er bijna niets bekend,;
heb ik zelf moeten uitzoeken en het geluk gehad dat een internist van het ziekenhuis "Berg
en Bosch" in Bilthoven, eerder een Addison patiént had gezien.

Zeker

Revalidatie therapie

Meer info mbt te verwachten situatie na operatie
Niets

Internet bestond toen nog niet.

Hoe ga ik het gesprek aan met mijn werkgever?
Patiéntenverenigingen

ik had in die tijd nog geen computer

Ik benbop jullie site geattendeerd door mijn endocrinoloog na verwijdering bijnier. Eerder wist
niemand wat er medisch met mij was. Ik praat over 1996

Er was niet eens internet dus nvt
Ik had me nooit over laten plaatsen naar een streekziekenhuis.

ik heb een jaar voor de diagnose tegen de spoedartsen een grapje gemaakt over mijn
enorme bruine huid. Toen had ik addison in mijn gedachte, ze hebben het zich later ook
kwalijk genomen dat ze daar niet aan gedacht hebben.

Zolang er geen diagnose is weet je niet waarnaar te zoeken. Laag Natrium? Daar staat
nauwelijks iets over op internet.

hoe gezichtsveld uitval werkt. Wat de symptomen zijn. Dit is niet herkend door de
huisarts/oogarts.

Informatie over symptomen bij hormoontekort
Hoe herken ik Chusing

We hebben destijds blind vertrouwt op de artsen, zelfs toen ze het niet wisten wat het was,
zijn we ervan uitgegaan dat het niet te vinden was. Inmiddels heb ik geleerd dat dit zeker
niet altijd het geval is en doe ik zelf onderzoek.

ik ben gepensioneerd
Weet ik niet.

Zijn er veel mensen waarbij het niet lukt om weer aan het werk te komen na het stellen van
de diagnose? Wat zijn dingen die je zelf kan doen om zoveel mogelijk weer op hetzelfde
niveau te komen als voor de diagnose, zodat je weer kan werken

Ik ben door een bevriend arts op het goede spoor gezet.
Uiterlijk cushing

Verschillende ervaringsverhalen zowel positief als negatief
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er komt niets bij mij op

Ik heb altijd voldoende kunnen vinden op het forum
toelichting over addison

Nvt

wat je kan doen als je werkgever je niet meer wil

hulp en de weg naar arbeidsongeschiktheid

Stappen plan rondom uwv het 2 jarig traject. Uitgekauwd.

Aanvankelijk heb je geen idee wat je mankeert. Ik was de eerste cushing patient in 30 jaar
van mijn huisarts. Eenmaal een diagnose, dan is er genoeg te vinden en dan herken je ook
heel veel.

Weet ik niet

niets. ik had maar een aantal symptomen. de huisarts wist ook niet dat hij naar hormonen
moest kijken.

Nvt
X

Bij thuis arts.nl een kopje bij burn out wat eventueel andere oorzaken kunnen zijn van
klachten. Ik heb in eerste instantie niet getwijfeld aan diagnose van de artsen omdat de
klachten die ik had overeenkwamen met burn out, maar dus ook met addison

Duidelijke uitleg over syndroom v cushing voor m'n werkgever. Wat het precies is en wat het

voor klachten veroorzaakt
Niets
Onduidelijke vraagstelling

Weet niet of ik in die tijd op het idee was gekomen aangezien klachten niet echt
overduidelijk waren

Ik heb niets op het internet opgezocht pas na overleg lid geworden van de bijniervereniging.
Geen info opgezocht omdat het op het internet eennwarboel is en sommige mensen zeer
dramatisch zijn

Ik heb weinig belemmeringen ervaren.
Destijds was er geen internet!

Wist niet dat de symptomen de oorzaak waren van de ziekte van cushing. Er had meer
bekendheid bij de huisartsen moeten zijn.

De goede info die je allemaal kunt vinden
Niet van toepassing door de zeldzaamheid van mijn ziekte.
Dat in naar een endocrinoloog doorverwezen wordt

Dat had mijn diagnose versneld. Toen ik ziek werd bestond er nog geen internet, en mijn
huisarts werkte niet mee. Ik heb het lijstje symptomen bij toeval in een medische
encyclopedie gevonden.

Ervaringsverhalen

ervaringsverhalen van anderen zodat je weet wat veelvoorkomend is. en misschien tips in
hoe om te gaan met vermoeidheid

Nvt, toen ik de diagnose kreeg was er nog geen internet
Dan had er misschien eerder een diagnose gesteld kunnen worden.

Mijn klachten waren te vaag om echt op internet te gaan speuren (vooral vermoeidheid en
hoofdpijn). Dankzij het feit dat mijn dochter een aangeboren hypofyse aandoening heeft,
legde ik de link. Anders had ik waarschijnlijk gewoon voortgeploeterd.

Geen idee

Jazeker. Cushing face, spierzwakte in benen en armen. Cushingbuik.
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Jazeker

Helaas

Ja.

Hulp vanuit vereniging...

Nvt

Ik heb geen problemen ervaren in ziekteperiode. IK heb mezelf goed in ziektebeeld verdiept.

Daarmee kon ik werkgever en arbo-arts zelf van voldoende informatie voorzien. |k ben zelf
arts....

Dat zou ik zo niet weten... Als je niet weet waar je naar zoekt is het lastig googlen
Na
inzicht in de gevolgen van mijn/het ziektebeeld

hulp on een verstandelijk doctor te vinden, die verstaat how je kan bijnier insufficiencie
hebben zonder een volledig verlies van alle cortisol.

Beetje moeilijk om te zoeken als je niet weet wat te zoeken. Ik ben in die periode neergezet

als iemand die te veel op internet kijkt! Heb daar best wel een deuk van opgelopen! Als |k er

aan denk wordt ik woest, heb enigzins hersenletsel opgelopen door tekorten aan Cortisol. (
onderzocht)

er was geen enkele info
Nee
Wellicht dat er hierdoor sneller een diagnose kon worden gesteld

Niets. Alles snel kunnen vinden na de diagnose.

Er was in mijn tijd nog geen internet. Het had zeker kunnen helpen.

Een uitgebreide lijst met alle mogelijke klachten die bij bijnierschorsinsufficientie kunnen
voorkomen.

Geen idee

wellicht eerdere diagnose. Nu nierschade en verdikte hartspier vanwege niet- en niet juiste
behandeling destijds

Begeleiding hoe hiermee om te gaan Wat kun je zelf doen

Het beste advies wat ik kreeg toen mijn diagnose bekend was, was van een oudere vrouw
die al tientallen jaren Cushing had, gewoon kinderen had gekregen en nu al lang
mantelzorger was voor haar man die weinig gezichtsvermogen had was: Blijf functioneren,
leer goed naar je eigen lichaam te luisteren en blijf weg van lotgenoten contacten en sociale
media. Luister alleen naar je eigen endocrinoloog.

???7.bespreken met je huisarts

dt hisartsen meer weten over dit onderwerp , nu wordt hier niet naar gezocht
Nee, ik ben na diagnose direct in contact gekomen met patiéntenvereniging.
Soort lijst met stappen om te zien of weken nog lukt. Dus echt hulp daarbij.
Geen idee

Diagnose

Ik had graag willen weten of ik me ziek kon melden. Nu heeft het me heel veel verlofuren
gekost

Combinatie van verschillende symptomen beter kunnen herleiden.
Hoe lang duurt het herstel, wat kan je ondervinden, o.a. ook werkgerelateerd?

Aangeraden worden een folder van de NVACP of de Hypofysestichting meenemen naar de
bedrijfsarts.

Dat er bij zoekopdracht op internet over moeheid/vermoeidheid, bijnierziekte eerder in
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beeld/verdenking gebracht word.

Niet veel. Mijn aandoening is erfelijk, toch heeft mijn familielid die het ook heeft niets bij mij
onderkend. Wat geholpen had kunnen hebben is informatie over welke symptomen precies
een bezoekje aan de huisarts rechtvaardigen. Veel klachten als moeheid zijn vaag, maar op
een gegeven moment wel zeer ernstig zonder dat je het zelf door hebt. De neiging is om bij
vage klachten toch snelnte denken dat het aan jezelf ligt en dat je maar even beter je best
moet doen. Totdat je dan ineens op de SEH ligt...

Eerder diagnose

Nee, dat denk ik niet

Dat snurken een gevolg kan zijn van acromegalie en niet altijd en eeuwig door veel eten.
Lotgenoten

waarschijnlijk wel
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UWYV, bedrijfs- dan wel arboarts?

Beantwoord: 204  Overgeslagen: 117

REACTIES
Wel diverse problemen met werk gehad maar er is geen relatie gelegd met mijn aandoening.

Bedrijfsarts liet me volledig afkeuren omdat ik steeds cris had en te moe om reis naar werk
te maken en dat is nog steeds zo reis maken op viisite zitten weer terug reis maken daarna
ben ik drie dagen Vd leg kan ik weinig tot niets De arts van uwv deed niet moeilijk ik werd
afgekeurd en ook nooit meer opgeroepen nu ben ik gepensioneerd

Bedrijfsarts bij een groot bedrijf heeft weinig inhoud, zei worden ook door het bedrijf betaald
en zijn vast niet 100% eerlijk naar mij toe. Het UWV was een hele zware strijd.

NA 15 jaar voor de kinderen gezorgd te hebben, een jonge vluchteling in huis genomen te
hebben, eindelijk mijn droom uit te kunnen voeren, mijn droombaan gevonden in de zorg.
Incluis opleidingen. Heb altijd met veel hartstocht mijn werk gedaan. Helaas ging de operatie
met veel complicaties gepaard; de arbo-arts had sneller in de gaten dat ik (100%) afgekeurd
zou worden dan ikzelf... Dit doet mij nog altijd veel verdriet en droom nog altijd dat ik aan
het werk ben.

Moeizame wisselwerking met het UWV, met name de keuringsarts, ondanks een goed
begeleiding door de arboarts

Neen.

Kwalijk dat de arboarts totaal niet mijn klachten en mijn hevig gebruinde uiterlijk in verband
bracht met Addison. Dat deed later wel een oogarts die ik bezocht. De arboarts was er
alleen op gericht om mij weer snel te laten integreren.

Nee
Geluk gehad met arboaets en keuringsarts
nee
Nee

Altijd en overal positieve ervaringen ontvangen tijdens mijn arbeidzaam leven, Geen
klachten hierover.

Nee

Heel goed begeleid terwijl het om een onbekende ziekte ging. Ik moet erbij vertellen dat ik
een hersenbloeding heb gehad door de ziekte

Probeer bij de gesprekken met je leidinggevende, de bedrijfsarts en het UWV de nadruk te
leggen op de ziekte en de medische gevolgen van de ziekte. Je bent ziek je hebt geen
arbeidsconflict. Geef de artsen, je leidinggevende en ook het UWV informatie over de
ziekte. De kans is heel groot dat ze de ziekte met de gevolgen voor jouw als patiént, niet
kennen.

X
Nee

De bedrijfsarts had geen kennis van zaken en ik had te weinig inspraak in mijn reintegratie
proces Er is geen vrijstelling gegeven voor het niet kunnen werken van nachten, terwijl dit
wel had gekund.

Ik ben door allen tot nu toe vriendelijk en steunend geholpen.
Nee

Voor de diagnose 3 maanden ziek thuis, na de diagnose en inzet behandeling 9 maanden
thuis en toen weer aan het werk 33%

Ervaring met het uwv was zeer confronterend. Je bent al kwetsbaar en wordt dan door de
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mangel gehaald. Gelukig wist de keuringsarts meer als gemiddeld van addison en cushing.

ik heb prettige ervaringen met mijn bedrijfsarts; zij ging voor mij op de rem staan, wanneer
ik iets teveel wilde

Ja

top bedrijfsarts die de diagnostiek heeft aangezwengeld werkgever heeft UWV verlenging
geregeld uiteindelijk ben ik weer mijn volledige 32 uur terug aan het werk gekomen

Ik heb een kort moment contact gehad met het UWV. Dit was over het algemeen behoorlijk
negatief

Nee, geen ervaring mee gehad.
Nee
Nee
Nee

Heb in de 2 jaar ziektewet 3 x telefoon gehad van uwv, zit nu te wachten op keuring voor
wia heb voorschot

ben 43 jaar verpleegkundige geweest, waarvan de laatste 25 jaar op de SEH gewerkt. Na de
diagnose Addison heb ik nog 7 jaar doorgewerkt tot mijn vervroegd pensioen, echter zonder
nachtdiensten. Pensioen heeft mij veel regelmatig gebracht en wanneer ik mij niet helemaal
goed voelde kon ik daar rustig aan toe geven.

voorafgaande aan de diagnose was in manager van een groep van 100 personen, dat heb ik
na mijn diagnose niet meer opgepakt maar heb besloten een stap terug te doen om het vol
te kunnen houden. mijn diagnose is in oktober 2021 gesteld en ik ben dus sinds enkele
weken weer volledig aan het werk.

Nog een aantal jaren partime kunnen werken, uiteindelijk afkeuringsprocedure ingegaan.
Arboarts wel goed begeleid, maar UWV keuringsarts bijna traumatisch. Geen erkenning hij
wilde geen contact opnemen met behandelend arts. Kreeg een lage uitkering waardoor ook
financiéle problemen. Heeft heel erg veel energie en frustratie gekost. Uiteindelijk 9 jaar later
herkeuring en wel erkenning gekregen en een normale IVA uitkering.

Wat ik wel wil delen is Dat er 20 jaar stond voor na controle. Maar dat ik ineens van de
specialist kreeg te horen dit is de laatste controle het was nu 10 jaar geworden. Daar heb ik
nu nog last van

hoofd TD papierfebriek

De meeste artsen willen het beste voor de werkgever, niet voor de werknemer.
Nee

Nee

Nee

Nee

Ik heb een dubbelzijdige bijnier operatie gehad. Met daarna een galblaasoperatie gehad. De
arbo arts vond dat ik na 3 maanden weer aan het werk kon. Terwijl ik nog aan het
herestellen was. De endocrinoloog heeft dit voor mij geregeld dat ik een paar maanden
langer thuis kon blijven blijven

Nee

Nee, beperkte ervaring
Nee

Ik werkte als ziekenverzorgende in de thuiszorg. Heb aangepast werk gekregen bij
werkgever. Wilde graag blijven werken. Veel minder uren gaan werken vanwege
vermoeidheidsklachten . Uiteindelijk na reorganisatie ontslag gekregen via rechtbank, was
OR lid. Papierwinkel UWV vond ik heel erg vermoeiend. Ook dat mensen die beslissen over
wat je wel en niet kan tijdens je werk niet eens wisten wat Addisson is, jou gaan beoordelen.
Koste mij heel veel energie. na lang traject eindelijk iemand getroffen bij het UWV die
begreep wat het inhoud om Addisson te hebben. Nu gelukkig rust en aales goed
afgehandeld.
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Nee
uwv mijn super goed geholpen. de mogelijkheden aangegeven die ik heb

Ik heb zelf veel extra hulp gezocht: fysio, sportarts, psycholoog voor het vergroten van
draagkracht om meer draaglast aan te kunnen. Hier ligt in begeleiding en re-integratie veel te
weinig nadruk op. Omgaan met stress is zowel fysiek als mentaal ontwikkelaar. Ook voor
mensen met bijnierschorsinsufficientie Had het geluk een bedrijfsarts te treffen met enige
ervaring met hypofyse patiénten en volgens veel specialisten ook een lijf en geest gewend
aan veel stress.

Nee want het was een frustrerende periode voor mij

In beginsel matig begrip van de verzekering tot ze horen dat je aan een adenoom op je
hypofyse geopereerd moet worden

Ik ben gelukkig zelfredzaam gebleven. Uit ervaring van naasten weet ik dat UWV een
wassen neus is. Vooral als ze bureau’s inschakelen voor een “deskundigen” oordeel. Lees
artikel in Trouw. Dan begrijp je wat ik bedoel.

Nee
Neen, heb altijd gewerkt
Arbo artsen zijn soms heel goed maar soms niet bereikbaar en begrijpen niet alles

Eigen werkgever (multinational) positief. Kon reintegreren in eigen functie voor minder uren.
UWV meegewerkt; gedeeltelijk afgekeurd. In de loop der jaren steeds minder uren, steeds
verder afgekeurd. Telkens met medewerking van werkgever en UWV. Pas na reorganisatie
werkgever en daaropvolgende detachering naar een callcenter ging het mis. Daar was geen
medewerking meer.. gevolg; ik ontvang nu een volledige IVA uitkering. Over het UWV ben ik
positief. Niets dan medewerking ontvangen!

Nee

Mijn ziekte nooit van invloed laten zijn op mijn arbeid 48 jr bouwkundig tekenaar geweest bij
een architecten bureau

Het UWV is het vreselijkste bedrijf dat er is. De arts daar vond dat ik makkelijk fulltime kon
werken, dat ik me aanstelde. Hij had geen flauw idee wat de ziekte inhield. Toen ik een
herkeuring vroeg, kreeg ik dezelfde arts met dezelfde uitkomst. Ondanks alle rapporten van
Nivel, NVACP, brieven van de specialist. Mijn werkgever heeft uiteindelijk een rechtszaak
aangespannen en die gewonnen. De arbo-arts was gelukkig wel betrokken maar snapte ook
niet veel van de ziekte. Ze deed echter wel moeite om zich te verdiepen erin.

bedrijfsarts weet niet goed wat ziekte inhoud, het is moeilijk om een balans te vinden. Je
ziet er niet ziek uit voor de buitenwereld, maar de mensen kortbij weten als het niet goed
gaat

Nee

X

Nee

Nee

De ARBO arts moest opzoeken op internet wat mijn ziekte inhield

Ik heb het gevoel dat er weinig bekend is bij de artsen van het UWV over het herstel van de
ziekte, ze denken je bent geholpen en dan ben je weer beter.

Nee hoor
nee

uwv is kansloos qua organisatie. Gelukkig zelf met partner de goede dingen achteraf
gedaan

De meeste bedrijfsarts/re-integratie arts etc hebben geen idee wat Addison inhoudt. Ze
denken dat je de medicatie op tijd inneemt dat dat voldoende is, dit is voor mij heel
frustrerend. De bedrijfsarts had voor mij bedacht dat ik wel schoonmaakwerk kan gaan
doen. Ben het daar niet mee eens en dat moet ik dan zelf gaan aanvechten.

Mijn arbeids geschiedenis was in Australie waar ik van 1986 tot 2014 woonde. Vanaf 2014
woon ik weer in Nederland en in Augustus 2017 heb ik de diagnose ziekte van cushing.
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Arbo artsen zijn slecht op de hoogte van auto immuuun ziekte. En de impact daarvan. Dat
is lastig en maakt dat ik me snel in de verdediging gedrongen vorl

Ik was al eens eerder 4 jaar op en af geweest ivm een cyste in mijn rug. Mijn bedrijfsarts
was erg prettig en heeft me nooit gedwongen. Weer aan het werk te gaan. Ze gaven me de
ruimte. Ook UWV was positief. Ook omdat ze zagen dat ik weer aan het werk wilde/ kon

Ik heb altijd gewoon doorgewerkt, hooguit 1 week ziek gemeld na stellen diagnose maar na
start cortisol meteen weer aan het werk gegaan. Dus nvt voor mij

In dit geval niet van toepassing.

ja het onrecht wat je wordt aangedaan door de werkgever was n.l. 2 jaar ziek en werd gekort
op mijn inkomen kreeg 70% terwijl ik gewoon aan het werk bleef heb er wel weer voor
gezorgd dat het 100% werd

Ik heb tot nu toe (WW, ziektewet, WIA) hele goede ervaringen met het UWV. Ze tonen veel
begrip. Ook debedrijfsarts daarvoor heeft me altijd gesteund en heeft me destijds goed
begeleid (al dachten we toen nog dat het een burn-out was, wat later o.a. Ziekte van
Cushing bleek).

Nee

Dankzij het begrip en de begeleiding van de bedrijfsarts heb ik alle medewerking gekregen
van het UWV en de arboarts.

Nee
Weinig begrip voor en kennis over deze ziekte

Ik werkte productief op de werkvloer, deed de administratie in onze eigen supermarkt en had
nog thuiswonende kinderen. Had helaas de arbeidsongeschiktheidsverzekering opgezegd
omdat dat zo duur was.ik heb nu Addison en een NET en die alleen de administratie nog.
Dat is ongeveer 15-20 uur per week. Financieel was t geen probleem. Ik kon mijzelf gewoon
op de loonlijst laten staan.

heb alles gedeeld
Nee
nee

Artsen borduren voort op de informatie van voorgangers. Als je dan een "apaprt geval" bent
dan neemt een andere arts automatisch aan dat de collega gelijk heeft en ik als ggz-patient
word niet serieus genomen. UWV kan niks met combidiagnoses en kijken alleen naar wat je
kunt. Goed voorbeeld: wij hadden een jonge hond en men vroeg mij hoe vaak ik haar uitliet.
Mijn antwoord was 3 x een uur per dag. Werd aangenomen dat ik dan ook 3 uur LIEP met
haar.... Ik was 3 uur buiten, van huis naar t parkje(10 minuten lopen), daar 40 minuten
spelen en met de bal "gooien" bijv(waarbij ik zat op een bankje) en dan 10 minuten
teruglopen. Er worden teveel aannames gedaan door t UWV en ivm mn ggzdiagnoses(die
ook fout bleken te zijn) werd ik niet voor vol aangezien. Ik heb voor onderzoekers mijn
complete dossiers ter beschikking, zowel van ggz als ook van uwv.

31 jaar in basisonderwijs gewerkt. Goede ervaringen met arbo-arts. Goede ervaringen met
UWV.

Zie 14
N.v.t
Nee

Bedrijfsarts en medisch verpleegkundige vanuit het ziekenhuis hebben enorm geholpen in
het accepteren van de situatie en vanuit daar naar herstel.

UWV ervaringen zijn ronduit bedroevend.
Ik had een heel goede bedrijfsrts. Leefde mee.
Zou mijn ervaring best willen delen

Ik had een hele fijne arbo arts die zich heel goed verdiept had in het ziektebeeld Cushing en
ook de bijnierschors insufficiéntie die ik daarna had. Ik heb hele fijne (telefonische)
gesprekken met hem gehad. Ik hoor wel over andere ervaringen met de Arbo dus daar ben
ik heel dankbaar voor.

Niet van toepassing
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

zit momenteel al meer dan een half jaar te wachten op keuring door UWV. Heb een uitkering
die waarschijnlijk lager is dan waar ik recht op heb. Wachten wordt steeds vervelender

Nee

we zeggen onregelmatig werken is ongezond ,maar ik doe het al ruim 38 jaar en nu val ik af
en toe uit door hoofdpijn aanvallen en daar is niet altijd begrip voor uwv niet mee te maken
gehad en de bedrijfs arts heb ik alleen via de telefoon gesproken vanwege de carona

Neen

In mijn betoog bij de rechter heb ik 0.a. het volgende gezegd: "Alle 3 de bedrijfsartsen en
alle 3 de verzekeringsartsen krijgen van mij een met hoofdletters geschreven brevet van
onvermogen t.a.v. mijn aandoeningen."

Ben in het werk afgekeurd. Veel telefonisch contact en geen life afspraken. Dat vind ik beter

Ik werk in een UMC en het is daar erg goed geregeld met ziek zijn. De keren dat ik voor de
diagnose langer (gedeeltelijk) ziek was (max 3 maanden per keer) is m'n salaris alijd volledig
doorbetaald en kon ik via de bedrijfsarts een tijdelijke parkeervergunning krijgen.

Ik had het geluk dat ik van beide werkgevers veel begrip en steun heb gekregen. Ik was al
15 kilo afgevallen en sleepte me vooruit voordat ik aangaf dat ik niet meer kon werken, dat
was voor hen heel duidelijk. Ook de bedrijfarts liet me vrij om aan te geven hoeveel ik
aankon toen ik een tijdje na de diagnose weer kon werken.

UWV, vindt ik geen fijne organisatie, al jaren geen contact met UWV krijg alleen eens per
jaar een brief dat er geen verandering zijn en dat mijn uitkering blijft zoals hij is. En natuurlijk
elke maand mijn loonstrook per mail ( uitkering).

Ik heb altijd geprobeerd door te werken na mijn diagnose, ik heb langer moeten wachten op
mijn operatie ivm covid, dus liep achter in herstel, wat mij dan tegen is gevallen wat betreft
Arbo en uwv is dat de wia wet gewoon intreedt op de dag,2 jaar na ziekmelding, terwijl ik
altijd heb doorgewerkt maar niet voor 100%, ik had eigenlijk ook niet kunnen werken dan
was ik ook in dezelfde situatie beland. Soms vind ik mijn inzet dan onderwaardeert.

Ik heb altijd volledig doorgewerkt
Nee

Ik heb veel hulp gekregen en heb daar goede ervaringen mee.(le en 2e spoor, psycholoog
bedrijfsarts, arbeidsdeskundige en UWV

Ervaringen bedrijfsarts, nadat ik hem voorzien had van duidelijke informatie over cushing,
brieven vanvradboud, en verteld had dat ik me niet serueus genomen voel ging t beter,
uiteindelijk zelfs goed.

Werk nu 32 jaar in de 5 ploegendienst sinds bij mij de ziekte van Addison is geconstateerd.

Zie bovenstaande.

25 jaar bij een bank gewerkt, totdat ik zo ziek werd van de astma dat ik meer in het
ziekenhuis lag dan op werk kon zijn. Toen ook afgekeurd. Inmiddels er wel mee leren leven.
Blijft lastig, helemaal nu Addison erbij is

Uwv is log apparaat Hebben geen idee wat cushing/addison betekent

De bedrijfsarts (van de rederij) en de internist hadden met regelmaat onderling overleg.
Te lang geleden denk ik om hier nu nog leering uit te trekken.

Nee

Gbh

Ik ben daar geweest en honds behandeld door de arboarts meerdere malen.

Ik werk zal ZZp-er omdat ik werken in loondienst niet meer aankan.

na de diagnose 1x bij de arbo arts geweest.

Mijn ervaringen met het UWV zijn matig. Hoewel mijn ARBO-arts mij had afgekeurd, duurde
het nog drie jaar voordat het UWV hierin mee ging.
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Het is niet mogelijk je ziek te melden zonder diagnose
Zie vraag 14

nee

Nee

Uwv arts vond mijn ziekte geen reden om mij af te keuren. Uiteindelijk ben ik in de WIA
gekomen door de operatie aan mijn heupen

Ik had gelukkig, een bedrijfsarts die op de hoogte was van verschillende bijnier
aandoeningen.

Zowel bedrijfsartsen als artsen van het uwv zijn onvoldoende op de hoogte van het
ziektebeeld en hoe het per persoon kan verschillen hoeveel last je hiervan hebt in het
dagelijks leven. Ze zijn niet bekend met de klachten die erbij horen en gaan ervan uit dat na
de juiste instelling van medicatie je weer hetefde functioneert als voordat je ziek werd

Ik heb het geluk dat ik tot mijn 67 jaar mijn functie van bedrijfsjurist naar volle tevredenheid
heb kunnen uitoefenen en een actief leven kan leiden. De enige waar ik in die periode niets
aan had was de huisarts.

Na ontslag, hoefde ik niet meer te solliciteren ivm artrose en Addison!
De combi addison en werk lukt mij over het algemeen goed.

nee

Nee

Nee Let wel; ik heb ags

dat werkgevers geen oplossingen zoeken, weigeren naar de bedrijfsarts te luisteren,
telefoons niet opnemen, dreigen met ontslag etc

Arboarts was erg gretig om over te gaan tot 80-100% arbeidsongeschiktheid die ik echt niet
wilde. Mijn werkgever faciliteerde mij door toe te staan in eerste instantie gedeeltelijk door te
werken.

eerdere arts keurde me af, nieuwe arts vond me ineens in staat 24 te werken wat de
arbeidsdeskundige gelukkig heeft kunnen weerleggen. Kennis over feochromocytomen ed is
zo goed als nihil

Nee

Mijn Uwv arts had totaal geen idee van de ziekte van Cushing, behandelde mij als een
werkweigeraar, terwijl het werken met doofblinde mensen als een rode draad door heel mijn
leven liep. Ik deed dat met hart en ziel, eerst als leerkracht van jonge doofblinde kinderen,
toen ik zelf kinderen kreeg hebben we langdurig een doofblind pleegkind in ons gezin
opgenomen en heb ik veel vrijwilligerswerk gedaan voor volwassen doofblinden en toen mijn
kinderen naar de middelbare school gingen ben ik als communicatiedeskundige voor
volwassen doofblinden gaan werken. Ik ging bij die UWVarts als een geslagen hond weg en
voelde me zo vreselijk miskent. Ze moest eens weten hoe graag ik mijn werk deed. En
hoeveel moeite ik had om het later noodgedwongen los te laten.

Ze weten heel weinig van de aandoening

De arbo-arst had mij genezen verklaard en wilde hier niet meer van afwijken, dus de
werkgever ook niet. Terwijl ik nu van de ene ziekte (cushing) naar de andere ging, omdat
mijn hypofyse voor de helf was weggehaald, maar hetniet meer deed daarna. nu dus
Secundaire bijnierschorsinsufficientie.

Bedrijfsarts verschrikkelijk, denkt alléén aan werkgever. UWV fantastisch. UWV denkt mee
en voelt mee.

X

Nee, ik sta nog redelijk aan het begin( diagnose was 8 maanden geleden) dus nog geen
ervaring met uwv. Tot nu toe hele fijne ondersteuning ing van werkgever en bedrijfsarts:-)

Uiteindelijk heeft UWV de ernst vd situatie ingezien, ook omdat ik combinatie heb met
andere aandoeningen. Mede dankzij m'n endocrinoloog, zij heeft brief opgesteld die ik van
bijniernet heb gekopieerd

Nee
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)
Ik werkte in de zorg, met onregelmatige diensten. Addison blijkt zeer lastig te combineren
met avond & nachtdiensten

Ik vond dat de bedrijfsarts weinig wist van cyclische Cushing en de bijhorend klachten.
Werd door hem meer gepusht snel aan het werk te gaan. Psychische deel werd nauwelijks
benoemd

Nee
Nee.
Mijn bedrijfsarts heeft mijn leven gered: juiste diagnose bij eerste bezoek

Bekendheid bij de detacheerder dat ik ziek gemeld had moeten worden bij UWV omdat ik
door ziekte van 5 naar 3 dagen ging werken. ondanks dat zij gewoon bij een nieuwe
opdrachtgever een contract van 3 dagen afsluiten. Ik had daardoor dan wel WAO aan
kunnen vragen. Nu loop ik dat al jaren mis. (40%)

Nee

Nee, ik heb mazzel gehad met goede mensen om me heen die met me meedachten en als
team probeerden me aan het werk te houden.

Ik ben een echt zorg en mensen mens Mn ontslag en afkeuring bij uwv heeft ontzettend
veel met me gedaan Nu na 4 jr heb ik het geaccepteerd en probeer positief te blijven en van
elke dag te genieten

Ik prijs me gelukkig dat ik altijd heb kunnen werken, ondanks mijn ziektes. Dat varieerde
van 80 tot 100%, nu 90%.

Persoonlijk heb ik hier goede ervaring mee mbt begrip en opties
nee
Ik heb nog nooit vanwege mijn AGS contact hoeven hebben met een bedrijfs/arboarts

Ik heb veel ondersteuning gehad maar ik kon het niet meer vol houden om zelfs maar een
paar uurtjes te werken.

Nee

Bezoeken UWV arts waren ronduit traumatische ervaringen. Er werd heel lomp met me

omgegaan. Geen geduld als ik amper van een behandeltafel kon opstaan of aan kon kleden.

Geen uitreikende hand om even te ondersteunen.

Door mijn lichamelijke klachten , heb ik nooit durven solliciteren. Zou graag weer in dienst
willen , maar wat moet je zeggen .? Dat je addinson hebt ? Maar word je dan nog wel
aangenomen ?!

Goede ondersteuning
Nee maat ik vind dit wel een onduidelijke enquéte.
Moeilijke periode uit m’n leven..

Bij mij is de ziekte van Addison binnen een periode van enkele weken gediagnosticeerd. Ik
heb steeds door kunnen werken in mijn functie als financieel adviseur bij de Rabobank.

Prima contact zie vraag 15

Ik vond het een lastig traject, maar het is uiteindelijk best goed gegaan. Geen vervelende
ervaringen gehad met bedrijfsarts of uwv. Ik heb veel gehad aan de arbeidsdeskundige/
ervaringsdeskundige van de Hypofysestichting

Na

ja, het is een erg stressvolle tijd geweest. Echter de open en eerlijkheid van en naar zowel
mijn werkgever als de bedrijfsarts waren bijzonder waardevol. De Arboarts heb ik maar 1
keer gezien, hier kon ik niets mee. De bedrijfsarts wist wonder wel wel begrip te tonen. ik
heb, voor zover des tijds mogelijk, veel aan deze man gehad.

Misschien, maar het is makkelijker om in het Engels te schreven.

Denk dat ik geluk bij ongeluk heb dat ik meerdere auto immuun ziekten heb waardoor ze dit
al erg genoeg vonden en me goddank met rust hebben gelaten! Anders had ik niet meer
geleefd!
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Arbeidsparticipatie en Chronisch ziek zijn (2022)

Heel veel problemen met de Amersfoortse Particuliere Arbeidsongeschiktheid verzekering.

Bijna 30 jaar gewerkt, weinig tot geen contact met uwv

In totaal bijna 50 jaar gewerkt, maar kreeg in 2015 onder andere longkanker.

Nee

Ik heb een Belgisch invaliditeitspensioen gekregen waarbij ik volledig werd afgekeurd.
Nee

nee

Altijd goede ervaringen gehad

Geen probleem

Nee

heb 1 gesprek met arboarts gehad , wist gelijk waar het over ging en stelde weinig vragen.
vond ik wel prettig

Ik werk en sport voltijd zonder problemen

Uwv kijkt alleen wat je verdiend hebt en niet naar wat je mankeert. Zolang je weinig hebt
verdiend kun je werken en maakt het niet uit als dat niet kan.

Nee
Nee

32 jaar voor zelfde werkgever gewerkt. Deze vind/vond het niet noodzakelijk iets aan
reintegratie te doen, ondanks herhaalde verzoeken geen reactie. Slechts 1 telefonisch
consult met arbo arts gehad na opname ziekenhuis (juni 2021)

NVT

Bedrijfsartsen weten volgens mij vrij weinig over endocriene ziektes. Ik trof een fijne arts,
die mij leidend liet in het proces.

Mijn arboarts bij ZorgvdZaak was zeer betrokken omdat zij ook inzag dat er ook zeldzame
causes bestaan. UWV-arts zag de overdaad aan specialisme's in mijn situatie ook als
terdegen pogingen tot diagnose. Hij nam mijn cause zeer serieus en ernstig.

Ik ervoer reeds klachten voor het begin van COVID in 2020. Zeker in 2019 al en
waarschijnlijk al langer. Maar het begon heel geleidelijk. In het begin ging ik vooral
compenseren door eten te bestellen ipv koken, hobby's op te zeggen, weinig sociale
contacten etc. Veel focus vooral op me werk volhouden eigenlijk, ongemerkt. Van baan
gewisseld middenin in coronatijd in 2020. Alles op afstand. Maar het ging niet beter en ik
ging steeds verder achteruit. Totdat dus ineens die crise in 2021 kwam. Bedrijfsarts en
collega’s zijn begripvol maar toch heb ik wel het idee dat de bedrijfsarts er weinig vanaf

weet. Hij heeft al meerdere malen toegegeven zaken te googlen en soms heb ik het idee dat

ik hem vanalles aan z'n neus kan hangen. Hij denkt vervolgens wel met mij mee, dat wel,
maar hetbis verder geen bron van advies medisch-inhoudelijk. 1k stel iets voor, en hij zegt
ja. Zo werkt het meestal. Ook merk ik bij collega's soms moeite. ledereen heeft een beeld
bij een hartaanval, maar een addisonse crise blijft voor hen toch abstract en ongrijpbaar.

Nee

Mijn werkgever heeft mij op alle manieren geholpen, kleiner rayon en minder werkdruk. De
controlerend geneesheer, dat was zijn functie, heeft mij lang gesteund, maar toen het
werken echt niet meer ging geadviseerd te stoppen met werken. Mijn werkgever heeft tot
mijn 65e jaar een aanvulling op mijn salaris gegeven. Dus eigenlijk een positieve en fijne
manier om te moeten stoppen met werken

Als zzp-er sta je “alleen’ in je keuzes mbt minder werken of stoppen met werken.
N.v.T.
Nee, is prima verlopen

De eerste klachten van bijnierschorsinsufficiéntie dateren al vanaf mijn 12e jaar!
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