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Samenvatting

Vroege dementie heeft een groot effect op het functioneren in werk. In dit onderzoek is gezocht naar
een antwoord op de vraag: waar hebben werknemers met dementie baat bij wat betreft hun inzet-
baarheid in arbeid, en wat brengt hen dit? In dit kwalitatieve onderzoek zijn (partners van) patiénten
met dementie en verschillende (arbo)professionals geinterviewd.

De volgende deelnemers zijn geincludeerd: twee partners van inmiddels overleden patiénten, drie
patiénten met een mantelzorger en vijf arbo- of zorgprofessionals. Deelnemers uit beide groepen be-
pleitten continuering van arbeid met als belangrijke winst ‘behoud van (cognitief) functioneren’. Di-
verse ondersteunende factoren werden geformuleerd, te onderscheiden in ‘regelmogelijkheden’ en
‘sociale steun’. Ook de eigen motivatie van werknemer is belangrijk. De bedrijfsarts krijgt zowel een
signaleringsfunctie als een schakelpositie tussen werkgever en werknemer toebedeeld.

In hoeverre mensen na de diagnose dementie nog kunnen werken, is sterk afhankelijk van de ernst
van de ziekte op dat moment, en de geboden mogelijkheden door werkgever. De bedrijfsarts heeft
een belangrijke rol in het gehele proces, van signalering van de problematiek tot ondersteunen van
concrete arbeidsmogelijkheden. Het algeheel welzijn van de medewerker dient hierbij uitgangspunt
te zijn. Aanbevolen wordt een interventie te ontwikkelen met handvatten voor alle betrokkenen om
mogelijke arbeidsparticipatie te ondersteunen.
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Inleiding

In Nederland zijn naar schatting 12.000 tot 20.000 mensen die voor hun 70¢ levensjaar de diagnose dementie
hebben gekregen.»>3 Vaak wordt dit in eerste instantie niet onderkend, maar wordt gedacht aan andere ziekte-
beelden als depressie, burnout of veranderingen ten gevolge van de menopauze.?* Jonge mensen met (begin-
nende) dementie staan nog volop in de maatschappij. De cognitieve stoornissen geven vaak problemen in zo-
wel de werk- als thuissituatie.®

Dementie op jonge leeftijd wordt niet (alleen) gekenmerkt door geheugenproblemen. Juist andere cognitieve
stoornissen en gedragsproblemen kunnen op de voorgrond staan.?>> (H)erkenning van het ziektebeeld door
arboprofessionals is van groot belang voor de betreffende medewerker en werkgever.%” Zeker bij jonge patién-
ten duurt het vaak meerdere jaren voordat de diagnose dementie gesteld wordt.>® Dit is een periode waarin
patiént en zijn omgeving met veel stress en onzekerheid te maken hebben. Ook kunnen de problemen op het
werk soms zelfs ontslag vanwege disfunctioneren tot gevolg hebben.> Pas wanneer de diagnose helder is, kan
gestart worden met psycho-educatie en kan een passend traject door werkgever en werknemer in gang wor-
den gezet.?

Er zijn patiénten die nog een aantal jaren (gedeeltelijk) kunnen blijven werken, bijvoorbeeld in meer routine-
matige werkzaamheden of in een aangepast werktempo.? Er zijn echter ook patiénten die al rond de diagnosti-
sche fase volledig arbeidsongeschikt zijn en richting een (vervroegde) WIA-aanvraag begeleid moeten worden.
Het moet aangemoedigd worden om per individu te kijken wat passende mogelijkheden zijn ten aanzien van
het werk of andere daginvulling.? Om werkhervatting succesvol te laten zijn, is het wel noodzakelijk dat de be-
trokken bedrijfsarts en andere arboprofessionals weten welke aanpassingen de medewerker nodig heeft voor
de kortere en de langere termijn. Naarmate meer mensen boven de 65 deelnemen aan het arbeidsproces, zul-
len arboprofessionals vaker met deze problematiek worden geconfronteerd. Behoefte aan kennis over en
handvatten voor de begeleiding hieromtrent zal dan ook toenemen.°

Alzheimer Nederland geeft aan jonge mensen met dementie het advies om de diagnose dementie vlot te mel-
den op het werk.?> Hoewel er risico is op stigmatisering, kan duidelijkheid over de oorzaak van veranderd func-
tioneren ook begrip opleveren bij werkgever of collega’s. Vervolgens biedt dit mogelijkheden om samen met de
werkgever te kijken naar aanpassingen die in het werk gedaan kunnen worden,® om zo het werk (deels en/of
tijdelijk) vol te kunnen houden.

Er is nog weinig bekend over de behoeften van werknemers met dementie ten aanzien van het werk. Willen ze
graag aan het werk blijven als dit nog mogelijk is qua functioneren? Welke motieven hebben ze hiervoor? Maar
ook: wat hebben ze nodig van hun (werk)omgeving? In dit artikel bespreek ik de resultaten van mijn interviews
met (partners van) patiénten met vroege dementie en professionals die vanuit verschillende invalshoeken te
maken hebben met deze problematiek.

De relevantie van dit onderwerp werd in 2020 benadrukt door de tv-programma’s over vroege dementie Res-
taurant Misverstand en Niet Zonder Ons. Daarnaast staat dit onderwerp ook bij het Ministerie voor Volksge-
zondheid, Welzijn en Sport op de kaart met de lancering van de Nationale Dementiestrategie 2021-2030,

waarin expliciet de pijler is benoemd ‘mensen met dementie tellen mee’. !

Dementie: progressieve stoornissen in twee of meer cognitieve domeinen, leidend tot interferentie in het dagelijks le-
ven. Deze symptomen mogen niet te verklaren zijn door een ander ziektebeeld.*?

Dementie op jonge leeftijd: dit betreft de meest voorkomende vormen van dementie voor het 65¢ levensjaar: ziekte van
Alzheimer, frontotemporale dementie, Lewy Body Dementie en vasculaire dementie.

Behoeften: dit wordt tweeledig geinterpreteerd: enerzijds de wens om zich wel of niet te blijven inzetten in passend
werk; anderzijds de manieren waarop werknemers hierin optimaal ondersteund kunnen worden vanuit werkgever en

Figuur 1: Uitleg belangrijke begrippen
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Methode

Design

Voor dit kwalitatieve onderzoek zijn semigestructureerde interviews
afgenomen bij patiénten, samen met een mantelzorger en bij part-
ners van patiénten die al lange tijd geleden de diagnose dementie
gekregen hadden. In deze gesprekken is geprobeerd motieven met
betrekking tot continuering van arbeid uiteen te rafelen.

Inclusiecriteria: patiénten (of hun partners)
die de diagnose dementie hebben gekregen op
leeftijd voor hun 65¢ levensjaar. Goede beheer-
sing van de Nederlandse taal.

Exclusiecriteria: Patiénten met comorbiditeit
met als gevolg andere beperkingen in arbeid.

Figuur 2 — In- en exclusiecriteria patiéntengroep

Populatie

Er zijn verschillende routes bekeken om met mogelijke deelnemers in contact te komen om het werknemers-
perspectief in kaart te brengen. Gekozen is om via verschillende bronnen (Alzheimer Nederland, Kenniscen-
trum Dementie op Jonge Leeftijd, Odensehuizen en het informele circuit van enkele professionals/mantelzor-
gers en patiéntenverenigingen) vijf (partners van) patiénten te includeren.

Daarnaast zijn vijf arboprofessionals bevraagd op hun visie op de mogelijkheden van deze cliénten en de uitda-
gingen waar deze mensen mee te maken krijgen.

De volgende onderwerpen kwamen in de interviews met de (partners van) patiénten aan bod kwamen (bijlage
1):

- De klachten/beperkingen, globaal op alle terreinen, maar in het bijzonder op het gebied van arbeid,;

- Behoeften en wensen als het gaat om werk en de motivatie daarachter;

- Toekomstvisie van patiént als werknemer;
In de gesprekken met de arboprofessionals werd gevraagd naar hun ervaringen over bovenstaande onderwer-
pen in de begeleiding die zij bieden.

Dataverzameling en -analyse

De deelnemers uit de patiéntengroep kregen ter voorbereiding op het interview een vragenlijst toegestuurd
met de verschillende topics, rekening houdend met de mogelijk kortere aandachtsspanne. Daarnaast werden
alle deelnemers via een informatiebrief geinformeerd over het doel van het onderzoek en werd informed con-
sent verkregen. De interviews werden via Microsoft Teams gehouden en opgenomen. Vervolgens zijn de inter-
views in Word verbatim getranscribeerd. De gegevens zijn met MaxQDA 2020 en Excel gecodeerd en geanaly-
seerd.
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Resultaten

Er zijn interviews gehouden met vijf deelnemers vanuit patiéntenperspectief (tabel 1) en vijf professi-
onals die vanuit verschillende rollen te maken hebben met de doelgroep (figuur 3).

De vijf deelnemers die vanuit patiéntenperspectief zijn geinterviewd waren achtereenvolgens: twee
partners van patiénten die meer dan tien jaar geleden de diagnose dementie hebben gekregen en
retrospectief bevraagd zijn op de situatie van destijds; daarnaast twee echtparen, en één patiént sa-
men met haar casemanager dementie. Vier van deze deelnemers waren Nederlands; één deelnemer
woont in Belgié. Bij alle vijf de werknemers was reeds meerdere jaren sprake van klachten, voordat
de diagnose dementie gesteld werd, namelijk 2-5 jaar. Twee van de vijf hebben nog een periode
doorgewerkt in passende arbeid na vaststellen van de diagnose.

Deelnemer Patiént | Leeftijd Leeftijd Type dementie Wel/niet Laatst uitgeoefende beroep Situatie ten tijde van inter-
m/v ontstaan diagnose gewerkt na view
symptomen diagnose

1. Partner M 51 56 Alzheimer Niet Docent Overleden

(V)

2. Partner Vv 53/54 57 Alzheimer Niet GGZ-verpleegkundige Overleden

(M)

3. Echtpaar | M 50 51 Alzheimer Wel Pakking operator productie 1 jaar na diagnose gestopt
met werken in eigen functie
met aanpassingen.

4. Echtpaar | M Circa 35 58 Frontotempo- Wel Magazijnmedewerker Werkzaam in zelfstandige,

rale dementie passende functie voor 4 uur
(zeldzame fami- per dag.
liaire variant)

5. Patiént \Y 50 52 Alzheimer Niet Administratief medewerker Dagbesteding met deels vrij-

met case- willigersfunctie

manager

Tabel 1 - Belangrijkste kenmerken patiénten

Ooooano

o

Arbeidsdeskundige
Neuropsycholoog

Verpleegkundig specialist dementie

Casemanager dementie

Re-integratiedeskundige met focus Niet-Aangeboren Hersenletsel

Figuur 3 - Geinterviewde professionals

Ziektebeloop en periode van diagnostiek

De meest genoemde cognitieve symptomen van de betrokken patiénten, zoals die zich in subklini-
sche periode presenteerden, staan in Figuur 4.
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Symptomen en problemen in de subklinische fase (aantal keer genoemd in patiéntengroep)

Geheugenklachten (5), echter initieel niet op de voorgrond staand
Aanleren van nieuwe (computer)vaardigheden (3)

Energiegebrek (3)

Moeite met overzicht houden (3)

Oriéntatie in plaats (2)

(Onverklaarbare) lichamelijke klachten (2)

Fatische problemen (2)

Concentratieproblemen (2)

Moeite met prikkelhantering (2)

Moeite met (herstellen van) nachtdiensten (2)

Overig: fouten maken, initiatief nemen, terugtrekgedrag, problemen in lezen en schrijven, ervaren
van stress

Ooo0oooooOoo0oooano

Figuur 4 - Symptomen en problemen van betrokkenen in eerste fase dementie

Bij vrijwel alle patiénten waren de initiéle klachten niet goed te duiden. Bij drie van de vijf patiénten
werden de klachten gediagnosticeerd als burnout. Met twee van hen werd expliciet besproken dat
het burn-outbeeld niet opklaarde, ondanks een adequate psychologische behandeling en afwezig-
heid van arbeidsbelasting vanwege volledig ziekteverzuim. “lk denk gewoon dat het zo belangrijk is
dat zeker arboartsen, bij zo’n jonge leeftijd, altijd als je denkt aan een burn-out, ook meteen denkt
aan ‘het kan ook nog iets anders zijn’ {...) 'kan iemand wel overwerkt zijn?"” In de gesprekken met
twee professionals kwam aan de orde dat bij dementie de leerbaarheid duidelijk verminderd is ten
opzichte van psychische aandoeningen; zij hebben dan ook minder profijt van een behandeling. Dit
kan een belangrijk signaal zijn om de werkdiagnose te herzien.

Bij drie patiénten deden de problemen zich het eerst of het duidelijkst op het werk voor. “Als partner
zZie je soms heel andere dingen dan als persoon zelf. (...) Op het werk hebben ze mijn man heel lang
geholpen (...) Die twee maanden voordat hij thuis kwam toen pas realiseerde ik me hoe slecht het op
zijn werk ging. Want tot die tijd was dat voor mij ook buiten mijn beeld gebeurd.” Twee professionals
herkennen dit patroon. Als verklaring geven ze dat in de thuissituatie minder complex cognitieve ta-
ken van patiénten worden gevraagd dan op het werk.

Problemen en feedback op werk

De problemen waar werknemers in het werk tegenaan liepen, overlapten deels met de algemeen
waargenomen symptomen. Zie tabel 2 voor specifieke problemen op het werk zoals door beide groe-
pen genoemd zijn. Naast de genoemde veelvoorkomende subklinische symptomen worden ook ge-
dragsveranderingen of -problemen genoemd, met eventueel conflicten als gevolg. Vanuit de profes-
sionals worden lager werktempo, het maken van fouten en de problemen in cognitief complexere
taken genoemd.

Opvallende problemen op het werk Patiénten of partners (n) Professionals (n)
Verminderde leerbaarheid 3 2
Moeite met overzicht houden en/of plannen 1 4
Disbalans energie 2 3

(mede door ervaren prestatiedruk)

Conflicten met collega’s of gedragsproble- 2 3

men/veranderd gedrag
Moeite met prikkelhantering
Ervaren van stress
Geheugenklachten
Concentratieproblemen

NN WN
NN BEFEP N
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Risico op gevaarlijke situaties 2 1
Lager werktempo
(Grote) fouten maken
Moeite met (herstellen van) nachtdiensten 2
Problemen met cognitief complexere taken
Initiatief nemen

Moeite met werken onder tijdsdruk

Problemen door afleiding van anderen
Tabel 2 - Opvallende problemen op het werk zoals benoemd door de beide groepen

N W

N

Twee werknemers en drie professionals benoemen dat taken die op automatisme gedaan kunnen
worden, vaak nog lang goed gaan.

Ervaringen werknemers

De behoefte om te blijven werken was wisselend onder de werknemers: twee patiénten hadden er
geen behoefte aan (gehad), één deelnemer heeft nog een jaar doorgewerkt na de diagnose en had
dit nodig om van het werk los te komen; één deelnemer was nu reeds twee jaar aan het werk in een
passende functie voor halve dagen. Alle professionals zien dat mensen vaak graag nog (een periode)
door willen blijven werken, als dat mogelijk is. "Eigenlijk wil het merendeel aan het werk blijven. Die
willen wel echt iets blijven doen." Vanuit beide groepen komt echter ook naar voren dat stoppen met
werken, wanneer het echt niet meer ging, ook opluchting gaf. "De druk was er af, om continu te pro-
beren geen dingen fout te doen."

Winstpunten werk

Hoewel werken maar tijdelijk mogelijk is en stoppen uiteindelijk ook rust geeft, noemen beide deel-
nemersgroepen veel voordelen van werkcontinuering. Meerdere deelnemers uit beide groepen be-
noemen het behoud van eigenwaarde en zich nuttig kunnen blijven voelen als belangrijk winstpunt.
“Ik functioneer. (...) Voor mij betekent het alles dat ik nog vier uur nuttig kan zijn.” Daarnaast zijn het
behoud van ritme, structuur en sociale contacten in beide groepen genoemde redenen om het werk
te willen continueren.

Verschillende professionals en (partners van) patiénten geven aan dat het continueren van werk,
mede door facilitering van bovengenoemde zaken, gunstige invloed heeft op de cognitieve achteruit-
gang. Professional: "En het ziekteproces vertraagt dan ook iets. (...) Dus onze visie is eigenlijk wel dat
iemand zoveel mogelijk bezig blijft."

Nadelen continueren werk

Er worden ook nadelen benoemd van blijven werken. Vanuit de professionals wordt met name de
overbelasting genoemd. "Het is belangrijk om te kijken of aan het werk blijven niet alleen maar meer
frustraties en faalervaringen oproept. (...) Dat lokt dan ook weer spanningsklachten uit, wat averechts
werkt." In de patiéntengroep wordt dit herkend en aangegeven dat het heel confronterend kan zijn
om voortdurend te moeten ervaren dat ‘het niet lukt’.

De re-integratiedeskundige vraagt zich af of het zinvol is dat iemand nog een tijdje door blijft werken:
"Dan kun je zeggen van, nou, er is nog een half jaartje werk, en daarna? Niemand geeft ‘m meer een
klus."

Ondersteunende factoren aan continuering van werk

Er zijn door de patiénten, partners en professionals diverse helpende factoren beschreven die kun-
nen bijdragen aan het succesvol continueren van werk na de diagnose dementie. Globaal zijn deze
factoren te vangen onder de term ‘regelmogelijkheden’ (tabel 3). Expliciet wordt hierbij genoemd
rekening te houden met de beperkte en onvoorspelbare duur van de periode dat doorwerken nog
mogelijk is. Zo kunnen verwachtingen tussen werkgever en werknemer realistisch worden
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afgestemd. Een solitaire functie wordt door verschillende professionals aanbevolen vanwege eventu-
ele gedragsproblemen of afleiding door anderen, wat het werk zou kunnen belemmeren.

Er worden ook enkele persoonlijke factoren genoemd, zoals de eigen motivatie. In twee gevallen was
er geen behoefte om door te blijven werken; twee anderen werden juist geholpen door hun drang
om het werk nog goed te blijven doen. Ook regie hebben over de afrondende fase van het werk
wordt van belang geacht.

Wat betreft het betrekken van partner bij het werkproces worden twee verschillende aspecten be-
noemd: in de subklinische fase kan het zeer behulpzaam zijn dat er geschakeld wordt tussen de twee
gescheiden werelden van werk en privé, om duidelijkheid te krijgen over de problematiek; in de re-
integratiefase kan de partner meedenken of de werk-/privébalans aanvaardbaar is.

Ondersteunende factor Patiénten of partners (n) | Professionals (n)
Regelmogelijkheden
Aanpassing werktempo/ wegnemen werkdruk 3 3
Functieaanpassing 3 2
Aanpassing werktijden
o Urenaanpassing 3 3
o Meer pauzes inlassen 1 1
o Stoppen met ploegendiensten 2
o Voorkeursdagdeel 1 .
Voorspelbare werksituatie 2 3
Ervaren ruimte/gevoel van veiligheid en vertrouwen 3 2
Rekening houden met de beperkte duur van vol- 4 1
doende belastbaarheid voor arbeid
Enkelvoudige taken 2 2
Praktische oplossingen/geheugensteuntjes 2 2
Balans in bezigheden 2 2
Zelfstandige functie 3
Persoonlijke factoren
Eigen motivatie 4 1
Op passende wijze afscheid nemen/geleidelijke af- 2 2
bouw/ invloed uitoefenen hierop
Overig
Partner betrekken bij proces 2 2
Uitgangspunt: welzijn werknemer 3

Tabel 3 — benoemde ondersteunende factoren om werkcontinuering succesvol te /aten zZijn.

De ideale situatie zou volgens verschillende professionals zijn om in overleg te kijken hoe iemand zo
lang mogelijk nog actief kan blijven in werk, op een acceptabel niveau, passend bij de opleidingsach-
tergrond. De deelnemers uit de patiéntengroep geven aan dat de meest wenselijke situatie zou zijn:
werken zonder prestatiedruk en op een waardige en passende manier de loopbaan afsluiten.

Rol werkgever en collega’s

In de periode voor de diagnose dementie bekend werd, bestond bij collega’s en leidinggevenden van
drie patiénten onbegrip over het veranderde functioneren. Verschillende deelnemers uit beide groe-
pen geven daarentegen aan dat na de diagnose juist heel veel begrip ontstaat. Meerdere professio-
nals zijn positief over de bereidheid van werkgevers om aanpassingen te doen. Bij de beide werkne-
mers die hebben doorgewerkt na de diagnose, werd uitgebreid meegedacht over mogelijkheden om
dit zo goed mogelijk te faciliteren. Deze deelnemers vinden vooral begrip van leidinggevende, be-
drijfsarts en HRM belangrijk. "De werkgever is heel tevreden met hem. En dat geeft ook aan dat je
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met dementie toch nog iets kan betekenen he." Eén deelnemer denkt dat collega’s haar anders zou-
den benaderen wanneer ze nog in alternatieve taken aan het werk was gebleven.

Om dit begrip op de werkvloer te kunnen kweken, dienen werkgever en/of collega’s wel op de
hoogte te zijn van de problematiek. De verpleegkundige merkt op: "Openheid vinden wij sowieso heel
erg belangrijk. (...) Mensen hebben vaak natuurlijk ook wel door van, hé, er is wat. En doordat ze dan
weten wat er is, kunnen ze daar eigenlijk veel meer begrip voor hebben." In beide groepen wordt be-
noemd dat de werkgever en collega’s ook een signalerende rol kunnen hebben dat bepaalde taken
eerder wel goed gingen, maar nu niet meer.

Bijkomend voordeel van openheid over de situatie zorgt vaak voor coulance bij gemaakte fouten. Het
biedt ingangen om hulp te ontvangen van collega’s. In beide groepen wordt genoemd dat het bieden
van een vangnet een belangrijke rol speelt in het welslagen van continuering van werk. Eén deelne-
mer zegt: "ik ben er ook van overtuigd dat die (collega’s) ook regelmatig een stap extra gedaan heb-
ben." Vanuit de professionals wordt genoemd dat dit vangnet belangrijk is voor het helpen bewaken
van de grenzen van de belastbaarheid én een extra controle biedt of het werk nog goed gaat.

Bij de patiénten die niet meer hebben gewerkt na de diagnose, is slechts beperkt gekeken naar alter-
natief werk. Eén van de partners: “Om dan bijvoorbeeld als schoonmaker te gaan werken; ze was
echt verpleegkundige, dus ze ging niet zomaar iets anders doen.” De professionals herkennen dit. Ze
benoemen dat het voor bijvoorbeeld hoogopgeleide mensen met veel verantwoordelijkheid moeilijk
is om passend werk te vinden. De re-integratiedeskundige geeft aan: “Eerste spoor zal nog mogelijk-
heden bieden, maar niet in tweede spoor."

Rol bedrijfsarts

Voor de bedrijfsarts worden verschillende aandachtspunten benoemd in de begeleiding van deze po-
pulatie. Beide groepen spreken van een signaleringsfunctie bij langdurig verzuim vanwege psychische
klachten, zeker wanneer daarbij vanuit werkgever signalen komen over veranderd functioneren.
Verschillende professionals noemen het belang van bewustwording en vergroten van de kennis over
dementie op jonge leeftijd. De verpleegkundige merkt verlegenheid bij bedrijfsartsen als sprake blijkt
te zijn van dementie: "Je merkt dan toch wel soms dat de bedrijfsarts(...) zoiets heeft van ‘wat moeten
we hiermee’. (...) ‘Dan moeten we maar een IVA-uitkering aanvragen.”’"

De bedrijfsarts wordt door beide groepen gezien als belangrijke schakel tussen werkgever en werk-
nemer in het duiden van passende mogelijkheden en randvoorwaarden. Oproep van een partner:
"Denk mee ‘op welke manier kun je nog iets voor die persoon betekenen. Kan hij nog een tijdje mee-
draaien in het bedrijf’.” Vanuit de professionals komt het advies om uitslagen van neuropsycholo-
gisch onderzoek te gebruiken ter ondersteuning van adviezen over werkaanpassingen. Het wordt van
groot belang genoemd om daarnaast alert te zijn op overschatting van de eigen mogelijkheden door
betrokkene en zo de balans in belasting en belastbaarheid te bewaken.

Andere aanbevelingen zijn het belang om uitleg te geven over de consequenties van de ziekte voor
werk en inkomen en aandacht te hebben voor de wensen van de werknemer ten aanzien van conti-
nuering van werk. De arbeidsdeskundige benoemt de verplichtingen in het kader van de Wet verbe-
tering Poortwachter; hij is van mening dat bedrijfsartsen een realistische afweging moeten maken:
“Als een bedrijfsarts denkt, het gaat niet meer, (...) dan gewoon een IVA aanvragen en zorgen dat hij
met rust gelaten kan worden."

Toekomstperspectief

De werknemers die na de diagnose nog hebben gewerkt geven beide aan dat de toekomst onzeker is.
“Hoelang zal het nog goed gaan? (...) Blijf ik nog een halfjaar of een jaar werken, of stop ik ermee?.”
Het besluit om te stoppen met werken wordt ervaren als heel definitief. "Je weet 'het komt nooit
meer terug'." De professionals bevestigen dit. De verpleegkundige: “Het merendeel zit al in de ziekte-
wet en (...) die gaan vaak niet meer echt terug aan het werk." Na werk is vrijwilligerswerk een goede
manier om actief te blijven, maar dan zonder de prestatiedruk van betaald werk en zonder de WvP-

verplichtingen.
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Discussie

Uit dit onderzoek blijkt opnieuw dat bij vroege dementie vaak sprake is van een moeizaam diagnos-
tisch traject. Dit onderzoek was erop gericht de wensen en behoeften van jonge dementiepatiénten
ten aanzien van werk te achterhalen en te onderzoeken op welke wijze werkgever en bedrijfsarts
hierin een faciliterende rol kunnen spelen. Opvallend is dat deelnemers uit beide onderzoeksgroepen
vinden dat de bedrijfsarts een signaalfunctie heeft in de diagnostiek. In beide respondentengroepen
wordt aangegeven dat mensen met vroege dementie graag nog een periode doorwerken na de dia-
gnose. Redenen hiervoor zijn behoud van structuur, eigenwaarde en sociale contacten en — mede
daardoor —remming van de ziekteprogressie. Daarnaast zijn diverse ondersteunende factoren gefor-
muleerd die kunnen bijdragen aan een (tijdelijke) succesvolle continuering van het werk. Deze zijn te
vangen in regelmogelijkheden qua taakuitvoering en sociale steun vanuit de werkomgeving.

De signaalfunctie van de bedrijfsarts bestaat voor een belangrijk deel uit alert te zijn op (h)erkennen
van de problematiek. Wanneer slechts beperkt herstel optreedt bij psychische ziektebeelden en er
tevens signalen komen vanuit werkgever over veranderd functioneren van betrokkene, is het van be-
lang om te denken aan alternatieve ziektebeelden, zoals dementie.>*

Of mensen na de diagnose dementie nog kunnen werken, en in welke mate, is sterk afhankelijk van
de ernst van de problematiek op dat moment en van de eigen motivatie van betrokkene.®> Het is van
belang om in dit kader aandacht te hebben voor de vooroordelen dat iemand met de diagnose de-
mentie niets meer kan betekenen voor de samenleving. *** Werknemers die op het moment van di-
agnose al zijn ziekgemeld, komen vaak niet meer tot re-integratie. Wanneer de ziekte al dusdanig is
voortgeschreden of passend werk bij eigen werkgever niet haalbaar is, is het devies om vlot een IVA-
procedure in te zetten, om betrokkene rust te gunnen. Dan kan deze op zoek naar andere daginvul-
ling, zoals vrijwilligerswerk, zonder de prestatiedruk van reguliere arbeid.®>’

Echter, er is ook een groep met voldoende restcapaciteit om nog een periode te kunnen blijven wer-
ken in een passende functie en dit ook wil.> In de Nationale Dementiestrategie wordt het belang on-
derkend om deze patiéntengroep, overeenkomstig hun wensen en mogelijkheden, een rol in de sa-
menleving te bieden, ter verhoging van kwaliteit van leven en om deze mensen als waardig lid van de
samenleving te behouden. %! De bedrijfsarts kan, door goede inschatting van de belastbaarheid,
concretisering van de arbeidsmogelijkheden ondersteunen.>

Om deze continuering van werk daadwerkelijk tot een succes te maken, zijn diverse factoren ge-
noemd die grotendeels onderverdeeld kunnen worden in enerzijds regelmogelijkheden en anderzijds
sociale steun. Van de, in dit onderzoek naar voren gekomen, regelmogelijkheden zijn aanpassing van
de werkplek, taakinrichting en uren ook aanbevolen randvoorwaarden voor werkhervatting bij an-
dere vormen van cognitieve problematiek, zoals niet-aangeboren hersenletsel.’>1® Ditzelfde geldt
voor actieve betrokkenheid en steun van en door werkgever en collega’s.’ Ook wordt in de beschik-
bare literatuur benoemd dat een veilige werkomgeving en de mogelijkheid om open te zijn over de
problematiek helpend is voor de betrokken werknemer.®

Daarnaast is het van belang om alert te blijven op achteruitgang in het functioneren en de belast-
baarheid, inherent aan het ziekteproces.” Het algeheel welzijn van betrokkene dient bij werkcontinu-
ering voortdurend het uitgangspunt te zijn'*. Overbelasting ligt bij cognitieve problematiek op de loer
en betrokkene dient hierin, waar nodig, beschermd te worden door de begeleidende professionals.”
De in dit onderzoek benoemde winstpunten van werk wat betreft structuur en eigenwaarde zijn
reeds uit eerder onderzoek gebleken.>®° Programma’s als DemenTalent en Restaurant Misverstand
zijn mede vanuit dit oogpunt opgezet. Als het gaat om de remming van het ziekteproces: dit wordt
ondersteund door de gedachte dat cognitieve activiteiten op het werk in de algemene populatie be-
schermen tegen cognitieve achteruitgang en reductie van risico op dementie.'® Daarnaast zijn er aan-
wijzingen dat cognitieve training bij milde dementie enig positief effect heeft op de globale cogni-
tie.
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Kortom, dit onderwerp verdient meer aandacht binnen de bedrijfsgeneeskunde;%* het betreft een
relatief kleine groep werknemers, echter met unieke behoeften. In de toekomst zal de beroepsgroep
hier naar verwachting vaker mee geconfronteerd worden, gezien de vergrijzende arbeidspopulatie.
Hier dienen we op voorbereid te zijn.?°

Verder onderzoek naar dit onderwerp, met een grotere populatie, is nodig. Door patiénten direct bij
diagnostisering te includeren, kan gerichter gesproken worden over de wensen en behoeften op dat
moment. Het verdient aanbeveling om een programma op te zetten met advisering en begeleiding
van de doelgroep, waardoor de kans vergroot wordt dat werknemers nog enige tijd kunnen partici-
peren in passende arbeid. Gezien de relatieve onbekendheid van de problematiek is het wenselijk
dat arboprofessionals, werknemers en werkgevers concrete handvatten aangereikt krijgen. Gezien
de heterogeniteit van de problematiek zal dit, net als bij andere vormen van niet-aangeboren hersen-
letsel, echter maatwerk blijven.?®
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Aanbevelingen

Het is van belang dat vroege dementie meer bekendheid krijgt binnen de bedrijfsgeneeskunde. De
bedrijfsarts dient zich bewust te zijn van zijn belangrijke rol, zowel in de signalering van de problema-
tiek, als in de ondersteuning van werkgever en werknemer in dit traject. De bedrijfsarts kan concrete
adviezen geven voor de regelmogelijkheden qua functie-eisen en wat betreft sociale steun vanuit de
werkomgeving. Daarbij blijft het van het grootste belang om het welzijn van betrokkene als uitgangs-
punt te nemen.

Om professionals en werkgevers meer handvatten te bieden voor bovengenoemde advisering, zal
het opzetten van een specifiek programma voor deze doelgroep zeer behulpzaam zijn.
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