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Thema: Biopolitiek en het
Preventieakkoord

Vroege preventie
van dementie:
Ethische aspecten

Dorothee Horstkotter, Anke Snoek, Kay
Deckers, Sebastian Kohler

Volgens onderzoek kan ongeveer een derde van
alle gevallen van dementie mogelijk voorkomen

worden door vroegtijdige veranderingen in de
leefstijl en betere gezondheidszorg.

Dementie veroorzaakt veel lijden voor de
patiént en naasten. Als dit leed wellicht voor-
komen kan worden, rijst de vraag of deelname
aan preventieprogramma’s niet moreel
verplicht is. Of heeft deelname ook nadelen?
Welke valkuilen en neveneffecten kunnen we
verwachten?

Achtergrond

Dementie is een ernstige aandoening die veel voorkomt
onder mensen van hoge leeftijd, en waaraan veel men-
sen overlijden. Naast de persoon met dementie zelf]
ervaren ook hun naasten een grote ziektelast. In 2017
hadden ongeveer 270.000 mensen in Nederland een
vorm van dementie, en waarschijnlijk zal dit aantal ver-
dubbeld zijn in 2055 (Alzheimer Nederland, 2018). De
zorgkosten voor dementie bedroegen in 2015 € 6.6 mil-
jard (8% van de totale gezondheidszorgkosten), en naar
verwachting zal dit stijgen naar € 15.6 miljard in 2040
(Rijksoverheid, 2018). Dementie hoort tot een van de
meest gevreesde diagnoses in de Westerse samenleving
(Roberts & Connell, 2000) omdat zij de mentale en cog-
nitieve vaardigheden van mensen aantast en met name
in latere fases kan leiden tot verlies van autonomie en
tot veranderingen in persoonlijkheid.

Ondanks veelvuldig onderzoek naar oorzaken
en het verloop van dementie is er tot op heden he-
laas geen behandeling voor gevonden (Alzheimer’s
Disease International, 2018; Makin, 2018). Wel is dui-

delijk dat het proces van dementie eerder begint dan
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aanvankelijk gedacht werd, en dat er voor de eerste
symptomen al voorbodes zijn van de aandoening. On-
langs beargumenteerde een commissie ingesteld door
het tijdschrift The Lancet dat meer dan een derde van
dementie te voorkomen zou zijn door negen veel voor-
komende risicofactoren aan te grijpen. (Livingston et
al., 2017) Zij bespreekt een reeks aan omgevings- en
medische factoren die al vanaf jonge leeftijd positief
beinvloed moeten worden door leefstijl-interventies.
Bijvoorbeeld niet beginnen of stoppen met roken,
gezond eten, cognitieve uitdagingen aangaan en soci-
aal betrokken zijn. Maar ook een betere behandeling
van gezondheidsproblemen zoals depressie, diabetes,
hoge bloeddruk, gehoorverlies en obesitas, kunnen de
kans op dementie verkleinen.

Deze inzichten bieden belangrijke handvatten voor
nieuwe beleidsinitiatieven op het gebied van de vroege
preventie van dementie. Hiermee bedoelen we levens-
stijl-aanpassingen ver voordat een eventuele dementie
zich zou openbaren, en ook lang voordat duidelijk is of

een bepaald individu tiberhaupt wel risico loopt.

‘We zijn zelf het medicijn’ en MijnBreincoach
Geinspireerd door deze bevindingen heeft het Alzhei-
mer Centrum Limburg begin 2018 een publiekscam-
pagne gelanceerd, getiteld “We zijn zelf het medicijn”
(www.wezijnzelfhetmedicijn.nl), die zich richt op de
algemene bevolking vanaf middelbare leeftijd (ca 40-
75 jaar). Door activiteiten (lezingen, workshops), ad-
vertenties, posters, sociale mediakanalen en een web-
site wordt getracht een breed publiek bewust te maken
van hun eigen mogelijkheden om in het dagelijkse
leven hun risico op dementie te verkleinen. Op pos-
ters en in berichten op sociale media worden vragen
gesteld als: “Verkleint museumbezoek de kans op de-
mentie? “Verkleint aubergine de kans op dementie?”
of “Verkleint een hond de kans op dementie?” Lezers
worden aangemoedigd om na het lezen van de vra-
gen de bijhorende website met meer informatie over
hersengezondheid en dementiepreventie te bezoe-
ken. Bovendien werd een e-health platform (de app
MijnBreincoach) ontwikkeld om mensen bij leefstijl-
veranderingen te ondersteunen. Gebruikers kunnen
een test doen die aangeeft op welke leefstijlthema’s
(bijvoorbeeld voeding, beweging, roken, nieuwsgierig

blijven in het leven) voor hun gezondheidswinst is te
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halen. Vervolgens ontvangen zij dagelijkse meldingen
over een thema naar keuze. Dit kan zijn in de vorm
van een tip, een feit, een quiz of een gedragsuitdaging.
Een voorbeeld van een uitdagings-bericht is bijvoor-
beeld: ‘Probeer twee keer per week vette vis te eten in
de komende week. Accepteert u de uitdaging? Dege-
nen die de uitdaging accepteren krijgen dan hieraan
gerelateerde recepten gepresenteerd die hun moeten
helpen om de uitdaging aan te gaan. De MijnBrein-
coach app werd ruim g9ooo keer gedownload in het

afgelopen jaar.

Ethische vragen in het midden van het leven

Vroege preventie van dementie past goed bij het Na-
tionaal Preventieakkoord en in de huidige trend om
allerlei ziektes liever vroeg te voorkomen dan later te
moeten behandelen. Vroege preventie van dementie
onderscheidt zich daar echter in bepaalde aspecten
ook van. Ze richt zich namelijk op universele preven-
tie, dus op de algemene bevolking, zonder groepen
met een verhoogd risico op dementie af te bakenen.
Verder betreft het veranderingen in de dagelijkse rou-
tine van mensen gedurende een lange periode, voor de
meeste mensen decennia voordat de mogelijke ziekte
iberhaupt te verwachten is en dus ruim voordat mo-
gelijke positieve resultaten merkbaar zijn. Dergelijke
activiteiten door mensen van middelbare leeftijd, be-
doeld om op latere leeftijd dementie te voorkomen,
roepen een reeks specifieke, en tot nog toe niet-gestel-
de ethische vragen op.

Eerder ethiekonderzoek naar dementie-preven-
tie heeft zich vooral gericht op de biologische grond-
slag van dementie: genetische factoren of indicatoren
in het lichaam die dementie kunnen voorspellen, zo-
geheten biomarkers. Terwijl dit belangrijke inzichten
kan opleveren, is er ook een risico op een bepaalde
kortzichtigheid als we ons vanuit ethisch perspectief
enkel richten op de biologie van dementie, en de im-
plicaties van sociale en maatschappelijke ontwikkelin-
gen over het hoofd zien.

Tegen deze achtergrond zijn de auteurs van
deze bijdrage, ethici in samenwerking met betrok-
ken onderzoekers van het Alzheimer Centrum Lim-
burg, van plan om de ethische aspecten van vroege
preventie van dementie nader te onderzoeken. Dit

willen we doen middels een literatuurstudie, maar
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vooral ook aan de hand van een dagboekstudie bij
de gebruikers van de MijnBreincoach app, en van
kwalitatieve interviews met beleidmakers en pro-
fessionals die betrokken zijn bij de “We zijn zelf het
medicijn” campagne.

De voordelen van preventie lijken evident: min-
der mensen ontwikkelen mogelijk dementie, meer
mensen blijven autonoom en zelfstandig tot op ho-
gere leeftijd en als positief neveneffect wordt er min-
der beroep gedaan op de zorg door familieleden en/
of professionals en wordt het gezondheidssysteem
uiteindelijk minder belast. Als de bevindingen van
Livingston en collega’s (2017) inderdaad kloppen, en
een derde van de gevallen van dementie voorkomen
kan worden met leefstijlinterventies, dan lijkt preven-
tie niet alleen mogelijk, maar zelfs een maatschappe-
lijk of moreel vereiste.

Deze mogelijke ontwikkeling roept echter ook
een aantal ethische vragen op. Bijvoorbeeld: Gaan
wij als bevolking een (proto)dementie-identiteit
ontwikkelen en onszelf zien als personen met mo-
gelijke dementie in plaats van ons te blijven focussen
op de behoeftes en mogelijkheden die wij hebben als
gezonde volwassenen in het midden van het leven?
Veranderen dergelijke preventie-initiatieven de wijze
waarop mensen hun middelbare leeftijd ervaren wan-
neer ze nog fysiek en cognitief gezond zijn? Ontstaat
er sociale druk om deel te nemen aan dergelijke pro-
gramma’s? Welke complicaties zijn te verwachten
als mensen jaren- maar vooral ook decennialang ge-
zondheidsadviezen opvolgen zonder enige vorm van
succes te kunnen waarnemen? In hoeverre gaat zo'n
gezondheidsprogramma mensen confronteren met
hun eigen risico op dementie en kan dit ook juist ave-
rechts werken door gevoelens van machteloosheid op
te roepen? Of is wellicht het omgekeerde het geval en
ervaren mensen juist een verhoogd gevoel van con-
trole over hun eigen gezondheid op latere leeftijd?
Maar wellicht geldt ook dat gezondheidsverschillen
nog verder zullen toenemen tussen mensen met uit-
eenlopende gezondheidsvaardigheden? En wat ge-
beurt er met diegenen die ondanks alle inspanningen
rondom dementiepreventie nog steeds dement wor-
den? Worden zij hiervoor — moreel, maatschappelijk,
economisch - verantwoordelijk gehouden en hoe ge-

rechtvaardigd is dit?
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Tot nu toe kreeg de toenemende belangstel-
ling voor preventie van dementie door leefstijl vanuit
ethisch perspectief nagenoeg geen aandacht en zijn de
ethische en sociale implicaties ervan nog onbekend.
Wij hopen met ons onderzoek een zich ontwikkelen-
de praktijk op de voet te kunnen volgen en op basis
hiervan ethische leidraden te kunnen ontwikkelen
voor verdere wetenschappelijke ontwikkelingen, toe-
komstig beleid op dit gebied en nieuwe maatschappe-

lijke en publieke toepassingen.
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