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Samenvatting

samenvatting

Dementie is zeer ingrijpend voor de mensen die het krijgen en hun
omgeving. Kenmerkend zijn de cognitieve stoornissen die in de loop van
de tijd verergeren, zoals geheugenverlies, moeite met het plannen en
uitvoeren van dagelijkse handelingen en veranderingen in gedrag.

Naar schatting zijn er ruim 290.000 mensen met dementie in Nederland,
en dit aantal zal door vergrijzing toenemen. De minister van VWS heeft
de Gezondheidsraad gevraagd om de mogelijkheden en wenselijkheid van
preventie en vroegdiagnostiek in kaart te brengen om zo de verwachte
stijging van de ziektelast door dementie tegen te gaan. Ook heeft de
minister gevraagd om daarbij speciale aandacht te schenken aan 3
specifieke groepen, namelijk mensen met een migratieachtergrond,
mensen met een verstandelijke beperking, en mensen bij wie dementie
op jonge leeftijd ontstaat (grofweg jonger dan 65 jaar). De commissie

Vroegsignalering van dementie heeft zich gebogen over deze vragen.

Diagnostiek op basis van symptomen...

Dementie komt vooral op hoge leeftijd voor, en vaker bij vrouwen dan bij
mannen. Het is geen opzichzelfstaande aandoening maar een gevorderd
stadium van verschillende hersenziekten, waaronder de ziekte van
Alzheimer. Het proces van achteruitgang verloopt doorgaans traag en is

vaak al jaren gaande voordat de eerste symptomen zich openbaren.
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Diagnostiek van dementie start veelal bij de huisarts naar aanleiding van
klachten. In gesprekken met de patiént en diens naasten, aangevuld met
specifieke testen, wordt vastgesteld of de symptomen voldoen aan de
diagnosecriteria voor dementie of dat verder onderzoek nodig is. In het

laatste geval is meestal verwijzing naar een specialist aangewezen.

...sommige groepen verdienen daarbij specifieke aandacht

Bij sommige groepen kan het stellen van de diagnose lastiger zijn om
diverse redenen. Bij mensen met een migratieachtergrond kunnen
culturele verschillen, een taalbarriére, ongeletterdheid en/of een laag
opleidingsniveau de diagnostiek bemoeilijken. In Nederland is een
leidraad ontwikkeld ter bevordering van cultuursensitieve dementie-

diagnostiek.

Voor mensen met een verstandelijke beperking is het diagnosticeren van
dementie vooral lastig doordat signalen die kunnen wijzen op cognitieve
achteruitgang moeilijk te herkennen zijn. Specifiek voor mensen met
downsyndroom of met een (zeer) ernstige verstandelijke beperking kan
periodieke evaluatie van het functioneren en gedrag helpen om de

betreffende signalen te onderscheiden.
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Bij jonge mensen is het diagnosticeren van dementie vaak lastig omdat
het zo weinig voorkomt op jonge leeftijd. Daarnaast is het ziektebeloop op
jonge leeftijd anders en wijzen de eerste tekenen van dementie vaak in de
richting van spanningsklachten of psychiatrische ziektebeelden. Jonge
mensen met symptomen van dementie worden meestal doorgestuurd
naar de specialistische zorg voor aanvullende diagnostiek en vaststelling

van de diagnose.

Behandeling is gericht op symptoombestrijding en ondersteuning
Dementie is vrijwel nooit te genezen; de meeste onderliggende ziekte-
processen zijn onomkeerbaar. Behandeling en begeleiding is gericht op
het verbeteren van de kwaliteit van leven door het verlichten van de

symptomen en ondersteuning bij het omgaan met dementie.

Er zijn medicijnen in ontwikkeling, met name voor de ziekte van Alzheimer,
die bedoeld zijn het ziekteproces in een vroeg stadium te vertragen.

Deze laten in studieverband een beperkt effect zien op de snelheid van
cognitieve achteruitgang, maar hiertegenover staan onder andere het
risico op ernstige bijwerkingen en de hoge kosten. Ook is het indicatie-
gebied van de medicijnen beperkt: de meeste mensen met alzheimer-
pathologie komen er niet voor in aanmerking. Desondanks zijn in Europa
recent 2 van deze medicijnen goedgekeurd om op de markt te komen,
waarna afzonderlijke lidstaten hun afweging maken over de toelating en

vergoeding hiervan. Ook in Nederland is deze beoordeling nog gaande.
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Meerwaarde van vroegdiagnostiek vooralsnog beperkt

Momenteel wordt de diagnose dementie gesteld op basis van klinische
criteria bij mensen met symptomen. Het onderliggende ziekteproces is
dan al een tijd aan de gang. Er wordt al decennia geprobeerd om die
onderliggende ziekteprocessen eerder te detecteren, ook met het idee dat
het op termijn misschien mogelijk is om die processen met medicatie in
een vroeg ziektestadium te stoppen of te vertragen. Recente ontwikke-
lingen op het gebied van vroegdiagnostiek zijn vooral gericht op
biomarkers — meetbare indicatoren in het lichaam. Sommige biomarkers
kunnen bijvoorbeeld kenmerkende eiwitstapelingen in de hersenen
aantonen. Deze eiwitten kunnen gedetecteerd worden met een nucleaire
scan, in hersenvocht en steeds beter ook in bloed — dat wordt nog in

onderzoeksverband gedaan.

Bij mensen met symptomen worden de methoden voor vroegdiagnostiek
nu al ingezet in de specialistische zorg om meer zekerheid te krijgen over
welke onderliggende ziekte ten grondslag ligt aan de cognitieve achteruit-
gang. Soms worden ze ook ingezet bij twijfel over de diagnose, met name
bij jonge mensen met (een verdenking op) dementie alwaar deze
diagnostische methoden in de specialistische setting van meerwaarde
kunnen zijn. Uit onderzoek blijkt echter voor al deze methoden dat ze

niet goed in staat zijn om in een vroeg stadium degenen bij wie lichte
symptomen zich zullen ontwikkelen tot dementie te onderscheiden van

degenen die enkel lichte symptomen houden of na verloop van tijd geen
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klachten meer ervaren. Omdat zowel de diagnostische als de
prognostische waarde van beschikbare methoden voor vroegdiagnostiek
beperkt zijn, is het niet gerechtvaardigd om ze breed in te zetten buiten
de (hoog)specialistische zorg — bijvoorbeeld bij mensen die zich met

symptomen melden bij de huisarts.

Inzet van deze testen bij mensen zonder symptomen is op dit moment
evenmin aan de orde. Eerst moet in onderzoek aangetoond worden dat
(toekomstige) methoden voor vroegdiagnostiek in staat zijn om gericht
diegenen te identificeren die dementie zullen ontwikkelen, en dat inzet van
dergelijke methoden ten goede komt aan de gezondheid van het individu

en de bevolking.

Advies: zet in op risicoreductie

Omdat de meerwaarde van de nieuwe methoden voor vroeg-
diagnostiek vooralsnog beperkt is en er geen effectieve
therapeutische behandeling beschikbaar is, moeten de mogelijkheden om
toekomstige ziektelast van dementie te verkleinen volgens de commissie
vooral gezocht worden in het reduceren van het risico op het ontwikkelen
van dementie. Voor risicoreductie zijn risicofactoren van belang die te
beinvloeden zijn. Dat zijn er een flink aantal, zo blijkt uit onderzoek.

Een deel daarvan verhoogt ook het risico op hart- en vaatziekten, zoals
hoge bloeddruk, diabetes, roken en ernstig overgewicht. Preventieve

maatregelen die ingrijpen op risicofactoren voor dementie hebben een
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bewezen gunstig effect op hart- en vaatziekten, kanker, sterfte en de
kwaliteit van leven. De commissie acht het zinvol om bestaande
preventieve maatregelen ter voorkoming van andere chronische
aandoeningen te versterken. Effecten van bestaande maatregelen dreigen
overschaduwd te worden door ongunstige trends, zoals de toename van
ernstig overgewicht. Die ontwikkeling en het feit dat de preventieve
maatregelen ook voor risicoreductie van dementie kunnen zorgen,
onderstreept volgens de commissie het belang van extra inzet op

preventie.

Omdat er veel verschillende factoren samenhangen met het risico op
dementie, ligt het voor de hand om preventie te richten op meerdere
factoren. Hoge bloeddruk verdient hierbij bijzondere aandacht, want er is
sterk bewijs dat bloeddrukverlaging het risico op dementie verlaagt.

Voor een optimale en substantiéle reductie van de risicofactoren is het
noodzakelijk om in te zetten op maatregelen die gericht zijn op de gehele
bevolking, in aanvulling op maatregelen gericht op mensen bij wie de

risicofactoren voor dementie vaker voorkomen.

Stem preventieve maatregelen af op de doelgroep
Veel van de risicofactoren voor dementie komen vaker voor bij mensen
met een migratieachtergrond. Voor de toegankelijkheid van de maat-

regelen voor deze groep is het cruciaal dat ze aangepast zijn in
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taalgebruik en rekening houden met culturele verschillen en verschillen in

kennis over dementie.

Voor mensen met een verstandelijke beperking is het van belang dat
maatregelen onder meer worden aangepast aan een lager taalniveau en

een kortere concentratiespanne.

Onderzoek naar het effect van preventieve maatregelen specifiek voor
dementie op jonge leeftijd is beperkt. Ook spelen er bij deze specifieke
groep relatief vaak genetische risicofactoren een rol. Wat wel duidelijk is,
is dat ook voor de preventie van dementie op jonge leeftijd beinvioedbare
cardiovasculaire risicofactoren een rol spelen in het optreden van de
ziekte, wat het belang onderstreept van risicoreductie over de gehele

levensloop.
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1.1 Aanleiding en adviesvraag

Dementie is zeer ingrijpend voor de mensen die het krijgen en hun
omgeving. Het is geen opzichzelfstaande aandoening maar een
gevorderd stadium van ziekten die de hersengezondheid aantasten,
waaronder de ziekte van Alzheimer. Het proces van achteruitgang in de
hersenen is doorgaans traag en vaak al jaren gaande als de diagnose
wordt gesteld. Er is nog geen genezing mogelijk. Wel zijn er mogelijk-
heden om passende begeleiding en behandeling in te zetten na een
diagnose dementie, met als doel symptomen te verlichten en kwaliteit van
leven te verbeteren. Dementie leidt uiteindelijk tot overlijden, meestal als
gevolg van complicaties zoals ondervoeding of een longontsteking. Naar
schatting zijn er ruim 290.000 mensen met dementie in Nederland, en dit
aantal zal door vergrijzing snel stijgen.! Dementie ontwikkelt zich daarmee
tot de belangrijkste oorzaak van ziektelast en overlijden in Nederland.?3
Hiermee zullen ook de zorguitgaven voor dementie verder stijgen, die nu

al ruim 10% uitmaken van de totale zorguitgaven.3#

Op 17 juni 2024 heeft de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS) de Gezondheidsraad gevraagd om in kaart te brengen wat de
mogelijkheden zijn om deze verwachte stijging van ziektelast tegen te
gaan. Ziektelast beperken kan enerzijds door te voorkomen dat mensen
de ziekte ontwikkelen of de kans daarop te verlagen, anderzijds door
eerder te diagnosticeren dan nu het geval is, zodat (toekomstige)

behandelingen gericht op genezing of vertraging van het ziekteproces
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eerder ingezet kunnen worden. De minister heeft gevraagd om in te gaan
op beide strategieén: risicoreductie en vroegdiagnostiek. Ook heeft de
minister gevraagd speciale aandacht te schenken aan 3 specifieke
groepen, namelijk mensen met een migratieachtergrond, mensen met een
verstandelijke beperking, en mensen bij wie dementie op jonge leeftijd
ontstaat. Voor deze groepen is het stellen van de diagnose om uiteen-
lopende redenen vaak lastiger. De volledige adviesaanvraag is te lezen op
gezondheidsraad.nl. Voor de beantwoording van de adviesvraag heeft de
Gezondheidsraad de tijdelijke commissie Vroegsignalering van dementie
ingesteld, met deskundigen uit verschillende disciplines. De samenstelling

van de commissie staat achter in dit advies.

1.2

De commissie heeft voor het advies de volgende vraagstellingen

Afbakening en werkwijze

gehanteerd:

» Wat zijn risicofactoren voor dementie, en kan de ziektelast als gevolg
van dementie verkleind worden via het aanpakken van deze
risicofactoren, zowel via maatregelen gericht op de gehele bevolking
als bij mensen met een verhoogd risico?

* Welke methoden zijn er voor vroegdiagnostiek van dementie, hoe goed
zijn deze methoden in staat om dementie in een vroeg stadium vast te
stellen en hoe wenselijk is de inzet hiervan, zowel bij mensen die
vanwege symptomen met een hulpvraag naar een arts gaan, als bij

mensen zonder symptomen?


http://www.gezondheidsraad.nl
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De zorg die mensen met een diagnose dementie ontvangen, maakt geen
deel uit van dit advies gegeven de focus op het verlagen van de ziektelast
middels risicoreductie en vroegdiagnostiek. In dit advies definieert de
commissie vroegdiagnostiek als het in een vroeg stadium verrichten van
medisch onderzoek met als doel klinische verschijnselen of ziekte-
processen vast te kunnen stellen die tot dementie kunnen leiden.

Hierbij maakt de commissie onderscheid tussen mensen met en mensen
zonder symptomen. Primair heeft de commissie gekeken naar mensen
met symptomen: patiénten die vanwege beginnende (al dan niet
subjectieve) klachten en symptomen naar een arts gaan. Ook heeft de
commissie gekeken naar de mogelijkheden en wenselijkheid van de
beschikbare testmethoden bij mensen zonder symptomen. Hierbij wordt
gedoeld op het actief zoeken naar aanwijzingen voor ziekteprocessen die
tot dementie kunnen leiden voordat er klachten, symptomen en klinische

tekenen zijn.

Bij dementie is er volgens de geldende klinische criteria sprake van een
(ver)gevorderd stadium van een onderliggende ziekte. Omwille van de
leesbaarheid spreekt de commissie in dit advies toch over vroeg-
diagnostiek van dementie, hoewel het stadium dementie ten tijde van de
diagnostiek nog niet bereikt hoeft te zijn. De commissie heeft conform de
adviesaanvraag speciale aandacht geschonken aan 3 specifieke groepen

(zie kader).
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Specifieke aandachtsgroepen

Mensen met een migratieachtergrond

Uit onderzoek blijken risicofactoren voor dementie vaker voor te komen bij
mensen met een migratieachtergrond. Onderzoeken uit Nederland beschrijven
dan voornamelijk mensen met een Turkse, Marokkaanse of Surinaamse afkomst,
de 3 meest voorkomende herkomstlanden van mensen met een migratie-
achtergrond in Nederland. In dit advies moet bij deze specifieke groep daarom
vooral (maar niet exclusief) gedacht worden aan mensen van bovenstaande

afkomst.

Mensen met een verstandelijke beperking

Mensen met een verstandelijke beperking hebben aanzienlijke beperkingen in
intellectueel en adaptief functioneren. Een subgroep hiervan zijn de mensen met
downsyndroom, waarbij dementie gemiddeld tussen de 51-56 jaar optreedt (toch

worden zij niet gerekend tot de volgende groep).

Mensen met dementie op jonge leeftijd

Hoewel dementie voornamelijk op oudere leeftijd voorkomt, kan het op elke
volwassen leeftijd optreden. Wanneer de eerste symptomen grofweg voor
65-jarige leeftijd zijn begonnen, wordt gesproken van dementie op jonge leeftijd.

De commissie heeft (zoveel als mogelijk) systematisch literatuur-
onderzoek gebruikt om de internationale wetenschappelijke stand van
zaken in kaart te brengen. Achtereenvolgens werd gebruikgemaakt van
systematische reviews, gerandomiseerde onderzoeken met controle-

groepen, sleutelpublicaties en richtlijinen en standaarden.
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1.3 Leeswijzer

In hoofdstuk 2 beschrijft de commissie het ziektebeeld van dementie,

de huidige richtlijnen voor diagnostiek en behandeling en recente
ontwikkelingen op dat gebied. In hoofdstuk 3 staan de risicofactoren voor
dementie en de mogelijkheden voor risicoreductie centraal. In hoofdstuk 4
komen methoden voor vroegdiagnostiek van dementie aan bod en wordt
dieper ingegaan op de ethische en maatschappelijke overwegingen van
de eventuele inzet hiervan. In het afsluitende hoofdstuk 5 formuleert de

commissie haar advies.

Bij dit advies horen 3 achtergronddocumenten:
* Risicofactoren en effectiviteit preventieve interventies
+ Ontwikkeling in medicamenteuze behandelmogelijkheden

» Methoden voor vroegdiagnostiek
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Dementie is een gevorderd stadium van een of meerdere hersen-
ziekten. Kenmerkend zijn de cognitieve stoornissen die in de loop van
de tijd verergeren, zoals geheugenverlies, moeite met het plannen en
uitvoeren van dagelijkse handelingen en veranderingen in gedrag.

De meest voorkomende oorzaak is de ziekte van Alzheimer. Dementie
komt vaker voor op hoge leeftijd, en vaker bij vrouwen dan bij mannen.
Diagnostiek start meestal bij de huisarts. In sommige gevallen wordt
doorverwezen naar de specialistische zorg om het type dementie vast
te stellen. Dementie is vrijwel niet te genezen, het onderliggende
ziekteproces is in de meeste gevallen onomkeerbaar. Behandeling en
begeleiding is gericht op symptoombestrijding en het verbeteren van
de kwaliteit van leven. Nieuwe medicijnen en behandelingen zijn in

ontwikkeling.

21 Symptomen, oorzaken en beloop

Dementie is geen opzichzelfstaande aandoening, maar de naam voor
een combinatie van symptomen als gevolg van een of meerdere hersen-
ziekten. Ten gevolge van veroudering gaan cognitieve functies gemiddeld
in enige mate achteruit, zoals het tempo van informatieverwerking, het
geheugen en executieve functies (bijvoorbeeld plannen en vermogen tot
zelfreflectie).>® Bij dementie verloopt dit proces van achteruitgang sneller
dan wat op basis van veroudering kan worden verwacht. Toch is het
proces van achteruitgang in de hersenen ook bij een beginnende

hersenziekte doorgaans traag en vaak al jaren gaande voordat de eerste
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symptomen worden opgemerkt. Aanvankelijk kenmerkt het klinische beeld
zich in de meeste gevallen door geheugenstoornissen. Andere belangrijke
kenmerken zijn stoornissen in taal, herkennen van bijvoorbeeld bekende
gezichten, uitvoeren van complexe taken, veranderingen in gedrag en/of
persoonlijkheid.” Er wordt pas over dementie gesproken als de cognitieve
stoornissen zo ernstig zijn dat ze het functioneren in het dagelijks leven
beinvioeden op 2 van de volgende 5 domeinen: geheugen, taal, visuospa-
tiele functies, uitvoerende functies, gedrag of persoonlijkheid. Het stadium
daarvoor noemt men lichte cognitieve stoornis (mild cognitive impairment—
MCI), waarbij er wel meetbare cognitieve stoornissen zijn, maar deze niet

of slechts beperkt interfereren met het dagelijks leven.®

Dementie kan verschillende oorzaken hebben, zie figuur 1 op de volgende
pagina. Er zijn ruim 50 onderliggende hersenziekten bekend die kunnen
leiden tot dementie. De meest voorkomende oorzaak is de ziekte van

Alzheimer (60 tot 70%), gevolgd door vasculaire dementie (22%).”

Het ziektebeloop van dementie is onder andere afhankelijk van het onder-
liggende ziekteproces. Alzheimerpathologie kenmerkt zich bijvoorbeeld
door (neurodegeneratieve veranderingen zoals) stapeling van het eiwit
amyloid-béta (AB) tussen de zenuwcellen in de hersenen en kluwens van
afwijkende tau-eiwitten in de zenuwcellen. Deze stapeling of klontering
van eiwitten gaat over het algemeen langzaam en is al jaren gaande

voordat de patiént de eerste symptomen ervaart. Vasculaire dementie
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ontstaat juist als gevolg van (cerebrovasculaire veranderingen zoals)
vaatschade in de hersenen, wat een moeilijk voorspelbaar en sneller
verloop kan hebben. Met het stijgen van de leeftijd spelen vaak meerdere
onderliggende ziekten een rol, waarbij de symptomen worden veroorzaakt
door zowel neurodegeneratieve als cerebrovasculaire veranderingen.®
Het ziekteproces is in de meeste gevallen onomkeerbaar. In zeldzame
gevallen is de onderliggende oorzaak van dementie wel te behandelen en
de cognitieve achteruitgang daarmee (deels of volledig) omkeerbaar.
Voorbeelden hiervan zijn een hersentumor, een vergiftiging (bijvoorbeeld

door geneesmiddelen) of een probleem in de stofwisseling.>"

Dementie kan verschillende oorzaken hebben

Vasculaire dementie
22%

Ziekte van Alzheimer
65% ___ Frontotemporale dementie
4%
— Lewy-body dementie
2%

~—_ Overig (bijvoorbeeld
parkinsondementie)
7%

Figuur 1 Onderliggende hersenziekten van dementie. Op oudere leeftijd wordt
dementie vaak veroorzaakt door meerdere onderliggende hersenziekten.?
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De levensverwachting van mensen met dementie verschilt sterk.

Het risico op overlijden aan de gevolgen van dementie (zoals slik-
problemen en ondervoeding) en bijkomende ziekten (zoals hart- en vaat-
ziekten of een longontsteking) neemt toe met de leeftijd en ernst van de
dementie. De gemiddelde levensverwachting vanaf het begin van de
eerste symptomen is 4 tot 7 jaar, met een grote spreiding afhankelijk van

leeftijd en onderliggende ziekte(n).®

2.2

In 2021 waren er in Nederland naar schatting 290.000 mensen met

Prevalentie en risicofactoren

dementie." Door de vergrijzing van de Nederlandse samenleving zal het
aantal mensen met dementie gaan toenemen in de komende decennia.
Ten opzichte van 2017 zal naar schatting het aantal mensen dat overlijdt
met dementie in 2050 nagenoeg verdubbelen.’? De afgelopen decennia is
de prevalentie van dementie minder hard gestegen dan aanvankelijk
gedacht. De precieze oorzaken hiervan zijn onduidelijk, maar waarschijn-
lijk spelen onder meer verbeterde toegang tot zorg en onderwijs en
cardiovasculaire ziektepreventie een rol (preventie gericht op hart- en
vaatziekten).”™ Continueren van deze trends zou een dempend effect op

de geschatte prevalentie kunnen betekenen.™

Leeftijd, geslacht en andere demografische factoren
Dementie komt vooral voor op latere leeftijd. Leeftijd is de grootste risico-

factor voor dementie.' Hoewel zeldzaam, komt dementie ook bij jonge
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mensen voor (zie figuur 2). In Nederland hebben naar schatting circa

19.000 mensen onder de 65 jaar dementie.

Dementie komt vaker voor bij vrouwen dan bij mannen. In Nederland krijgt
naar schatting 1 op de 3 vrouwen en 1 op de 5 mannen een vorm van
dementie.’? Dementie komt verhoudingsgewijs vaker voor bij mensen met
een laag opleidingsniveau. Ook mensen met migratieachtergrond hebben
een hoger risico op dementie. Mogelijk komt dit door een combinatie van

risicofactoren die vaker voorkomen binnen de laatstgenoemde groep.™'”
Dementie komt vooral op latere leeftijd voor:
60% van de mensen met dementie is 80 jaar of ouder

<65 jaar
B

Figuur 2 Leeftijdsverdeling van mensen met dementie, als percentage van de

65-79 jaar 80-89 jaar 290 jaar

33% 44% 16%

l 280 jaar: 60% J

prevalentie in Nederland.®

Genetische oorzaken en genetische risicofactoren

Meestal is dementie niet ten gevolge van een genetische (erfelijke en/of
aangeboren) oorzaak. Bij veelvoorkomende vormen van dementie speelt
erfelijkheid bij minder dan 3% van de gevallen een rol. De kans dat

erfelijkheid een rol speelt is groter bij mensen die al op jonge leeftijd
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dementie ontwikkelen. Zo is frontotemporale dementie, wat vooral op
jonge leeftijd voorkomt, in ongeveer 30% van de gevallen erfelijk

bepaald.'®

Bij mensen met downsyndroom is er sprake van een genetisch
aangeboren oorzaak. Doordat de levensverwachting van mensen met
downsyndroom sterk is toegenomen, komt dementie steeds vaker voor

bij deze groep.™

Naast genetische oorzaken bestaan er ook genetische riscofactoren;

genen waarvan dragerschap geassocieerd is met een verhoogd risico op
dementie zonder een directe (erfelijke en/of aangeboren) oorzaak te zijn.
De meest bekende genetische risicofactor voor dementie is het ApoE €4

gen.?°

In het achtergronddocument Risicofactoren en effectiviteit preventieve
interventies wordt de rol van leeftijd, geslacht en genen bij dementie

uitgebreider beschreven.

Beinvioedbare risicofactoren

Dit advies richt zich op risicofactoren die potentieel te beinvioeden zijn
middels preventieve maatregelen. Veel van deze factoren hangen samen
met leefstijl en zijn ook geassocieerd met het risico op andere chronische

aandoeningen, zoals hart- en vaatziekten. Het gaat onder meer om
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onvoldoende beweging, roken, alcoholconsumptie, ernstig overgewicht,
diabetes type 2 en hoge bloeddruk. In hoofdstuk 3 zal uitvoerig worden
ingegaan op deze risicofactoren en wat er bekend is over de effecten van

interventies die hier specifiek op gericht zijn.

2.3 Huidige diagnostiek

Diagnostiek van dementie start doorgaans bij de huisarts naar aanleiding
van klachten die de patiénten of hun naasten ervaren. In gesprekken met
de patiént en diens naasten wordt vastgesteld welke cognitieve of
gedragsmatige symptomen er zijn en of deze voldoen aan de diagnose-
criteria voor dementie. De huisarts maakt daarbij gebruik van lichamelijk
onderzoek, cognitieve testen en eventueel aanvullend onderzoek. Ook is
het geregeld nodig veranderingen in de tijd af te wachten om de diagnose
met meer zekerheid te kunnen stellen. Steeds vaker wordt de specialist
ouderengeneeskunde geconsulteerd. Bij twijfel over de diagnose
dementie of het vermoeden van een andere vorm van dementie dan de
ziekte van Alzheimer kan de huisarts doorverwijzen naar een klinisch
geriater, neuroloog of ouderenpsychiater om het type dementie vast te
stellen (de zogenoemde nosologische diagnose).® Daarbij kunnen
aanvullende testen worden gedaan zoals neuropsychologisch onderzoek
(NPO), beeldvormend onderzoek (MRI, CT- of nucleaire scan), en bloed-
en hersenvochtonderzoek op eiwitten of genetische factoren. Per patiént
wordt bekeken welke van deze onderzoeken nodig zijn, dit hangt onder

andere af van het verwachte type dementie, de leeftijd van de patiént en
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of er sprake is van een familiaire geschiedenis. Zo wordt bij verdenking op
frontotemporale dementie altijd beeldvormend onderzoek uitgevoerd en
worden genetische testen vaak uitgevoerd bij een duidelijk familiair

beloop.’

Naast ziektediagnostiek is ook zorgdiagnostiek essentieel. Bij zorg-
diagnostiek wordt in kaart gebracht welke ondersteunings- en
zorgbehoeften de patiént heeft en wat de draagkracht en -last is van de
mantelzorger(s).”® De zorgdiagnostiek gebeurt meestal door een vaste
casemanager (voorheen dementieverpleegkundige genoemd) die de

patiént begeleidt, eventueel na inventarisatie door de huisarts.?!

Specifieke aandachtsgroepen

Bij mensen met een migratieachtergrond kan de diagnosestelling lastiger
zijn door culturele verschillen, een taalbarriére, ongeletterdheid en/of laag
opleidingsniveau.? In de eerstelijnszorg is steeds meer aandacht hiervoor
waarbij onder andere aangepaste cognitieve testen ingezet kunnen
worden.® Voor de specialistische zorg op de geheugenpolikliniek is in
Nederland een leidraad ontwikkeld ter bevordering van cultuursensitieve
dementiediagnostiek bij mensen met een migratieachtergrond.?

Onder meer dient rekening te worden gehouden met een taalbarriére en
verschillen in cultuur, opleidingsniveau en gezondheidsvaardigheden.

Ook wordt geadviseerd gebruik te maken van aangepaste testen en van
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een onafhankelijke tolk die bekend is met het ziektebeeld en de

poliklinische werkwijze.

Ook bij mensen met een verstandelijke beperking is het diagnosticeren
van dementie vaak lastig. In dit geval door het (variabele) niveau van de
al aanwezige verstandelijke beperking en andere aandoeningen die
symptomen kunnen geven die vergelijkbaar zijn met de symptomen van
dementie. Daarnaast kunnen mensen met een verstandelijke beperking
moeilijker zelf klachten aangeven, kunnen ze foutief toegeschreven
worden aan de verstandelijke beperking, en kunnen deze klachten minder
snel opvallen wanneer zij al in de zorg zitten.'® Diagnostiek bestaat bij
mensen met een verstandelijke beperking vooral uit klinische beoordeling
door ervaren artsen en gedragsdeskundigen en gesprekken met
begeleiders en familieleden. Achteruitgang in cognitie en gedrag is
moeilijker vast te stellen bij mensen met een verstandelijke beperking en
is daardoor vaak afhankelijk van observaties van informanten, zoals
familieleden en begeleiders. Bij mensen met een (zeer) ernstige
verstandelijke beperking is diagnostiek meestal uitsluitend mogelijk met
behulp van observaties van informanten, bij mensen met een lichte tot
matige verstandelijke beperking dienen deze idealiter als aanvulling op

diagnostiek bij de persoon zelf.”*

Een 3¢ groep die specifieke aandacht behoeft bij diagnostiek zijn jonge

mensen. Door de lage incidentie en een ander ziektebeloop is dementie
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op jonge leeftijd vaak moeilijker vast te stellen.?® Veelal wijzen de eerste
tekenen van dementie in de richting van spanningsklachten of
psychiatrische ziektebeelden, die bovendien veel vaker voorkomen op die
leeftijd. Voor ziektediagnostiek bij dementie op jonge leeftijd is verwijzing
naar een geheugenpolikliniek geindiceerd, vanwege de complexiteit van
de diagnostiek. Nosologische diagnostiek is bij deze groep wenselijk voor
enerzijds duiding en erkenning van de oorzaak, anderzijds voor een beter
begrip van de prognose, van de rol van erfelijke factoren en om de
verdere behandeling goed vorm te kunnen geven. Per patiént wordt op
basis van verdenking van het type dementie bepaald welk vervolg-

onderzoek plaatsvindt.”-?

24

Dementie is vooralsnog niet te genezen. Behandeling van en begeleiding

Behandeling en begeleiding

bij dementie richt zich op symptoombestrijding en het verbeteren van de
kwaliteit van leven. Deze behandeling kan bestaan uit medicijnen, maar
ook uit niet-medicamenteuze behandelopties zoals cognitieve stimulatie

en (meer) lichamelijke activiteit.

Symptoombestrijding omvat behandeling met cholinesteraseremmers
of memantine (enkel in specifieke gevallen) of antipsychotica of anti-
depressiva (bij ernstige neuropsychiatrische symptomen ten gevolge

van dementie).



hoofdstuk 02 | Over dementie

Het merendeel van de behandel- en begeleidingsmogelijkheden zijn
gericht op ondersteuning bij het omgaan met de diagnose dementie en de
symptomen, en zodanig verbetering van de kwaliteit van leven. Het gaat
om psychische, sociale, spirituele of fysieke ondersteuning, en vooral in
latere ziektestadia ook valpreventie of het voorkomen van crisisopname.
Gegeven het beperkte wetenschappelijke bewijs voor de effectiviteit van
deze ondersteuning wordt invulling daarvan per individu bepaald,

afhankelijk van diens begeleidingsbehoefte.”:82’

In de afgelopen jaren is er op nationaal niveau aandacht voor verbetering
van de kwaliteit van leven en participatie in de samenleving van mensen
met dementie en hun naasten. Verschillende initiatieven vanuit het Delta-
plan dementie (2013-2020) vinden hun voortgang in de huidige Nationale
Dementiestrategie 2021-2030 met als doel een dementievriendelijke
samenleving te creéren. Het programma heeft geleid tot verschillende
initiatieven zoals bewustwordingscampagnes, trainingen voor bedrijven en
onderwijs. Hierdoor kan de samenleving een belangrijkere rol gaan spelen

om mensen met dementie en mantelzorgers te ondersteunen.

Specifieke aandachtsgroepen

De behandeling en begeleiding van mensen met een migratieachtergrond,
waarbij specifieke aandacht benodigd is voor psycho-educatie omtrent de
diagnose dementie, symptomen en het beloop, vindt geregeld plaats in

gespecialiseerde poliklinieken, waar ook de diagnostiek plaatsvindt. De
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zorg is aangepast aan de cultuur en taal van de patiént, waarbij tolken

ingezet kunnen worden.

Behandeling en begeleiding van dementie bij mensen met een
verstandelijke beperking vindt plaats in de gehandicaptenzorg. In het
geval van een licht verstandelijke beperking is de plek van de zorg
(gehandicaptenzorg of reguliere zorg) afhankelijk van de ernst van de
beperking. Bij mensen die in een groep wonen, is ondersteuning bij
veranderende groepsdynamiek als gevolg van een cliént met dementie

noodzakelijk.

Bij jonge mensen met dementie is specifiek aandacht nodig voor de
ondersteuning bij verantwoordelijikheden in het dagelijks leven, zoals
de opvoeding van (jonge) kinderen en werk.

2.5 Ontwikkelingen op gebied van medicamenteuze
behandeling

Er zijn medicijnen in ontwikkeling, met name voor de ziekte van Alzheimer,
die bedoeld zijn het ziekteproces in een vroeg stadium te vertragen. In
Europa zijn recent 2 van deze medicijnen (lecanemab en donanemab)
goedgekeurd om toegelaten te worden op de markt. Dat maakt de
medicijnen niet gelijk beschikbaar voor patiénten. Afzonderlijke lidstaten

maken eerst een afweging over de toelating en vergoeding hiervan.
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Ook in Nederland is deze beoordeling (door Zorginstituut Nederland) nog

gaande.

Beide medicijnen zijn slechts geindiceerd voor een klein deel van de
mensen die op basis van alzheimerpathologie een lichte cognitieve
stoornis of beginnende dementie hebben.?"28 \Voor een groot deel van de
patiénten met dementie zijn ze niet geschikt omdat het ziekteproces bij
hen al te ver gevorderd is. De middelen kunnen ernstige bijwerkingen
geven en de wijze van toediening en de controle op bijwerkingen is zeer
intensief en kostbaar. Beide medicijnen blijken in staat eiwitklontering op
te ruimen en er is een effect gevonden op diverse klinische uitkomst-

maten,?®3° maar de gezondheidswinst lijkt beperkt en is een punt van

discussie.?'*2 Qok zijn de uitkomsten op de langere termijn nog onbekend.

Zorginstituut Nederland komt binnenkort met een weging hiervan voor de

Nederlandse context.

Naast nieuwe behandelmogelijkheden voor alzheimerpathologie zijn er
ook ontwikkelingen op genetisch vlak voor andere, monogenetische,
vormen van dementie. Onderzoek naar medicijnen voor gentherapie
bevindt zich nog in een vroege fase. Er zijn nog geen uitkomsten
beschikbaar van zogenoemde fase 3-onderzoeken waarin bij grote
aantallen patiénten de dosering wordt onderzocht op bruikbaarheid en

effectiviteit.
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Een uitgebreider overzicht van de literatuur op het gebied van
behandeling van dementie staat in het achtergronddocument

Ontwikkeling in medicamenteuze behandelmogelijkheden.
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Er zijn diverse factoren die samenhangen met een hoger risico op
dementie. Maatregelen gericht op deze risicofactoren zouden het risico
op dementie kunnen verlagen en hebben in ieder geval een bewezen
gunstig effect op de algehele gezondheid, zoals verlaging van het
risico op hart- en vaatziekten. De commissie concludeert dat de
mogelijkheden van preventieve maatregelen op deze factoren beter
benut kunnen worden, wat niet alleen de ziektelast van dementie terug
zou kunnen dringen, maar ook kan bijdragen aan het verlagen van het
risico op andere chronische aandoeningen. Voor een optimale en
substantiéle reductie van de risicofactoren voor dementie is het
noodzakelijk in te zetten op maatregelen die gericht zijn op de gehele
bevolking, in aanvulling op maatregelen gericht op mensen bij wie de

risicofactoren voor dementie vaker voorkomen.

3.1 Beinvloedbare risicofactoren

14 factoren

Onderzoek laat verschillende beinvioedbare factoren zien die in meer

of mindere mate samenhangen met het risico op dementie.3**’

Een commissie van wetenschappers, samengesteld voor het
gerenommeerde medisch tijdschrift The Lancet, kwam tot 14 factoren:
hoge bloeddruk, ernstig overgewicht, verhoogd LDL cholesterol, diabetes
type 2, roken, overmatige alcoholconsumptie, lichamelijke inactiviteit,
depressie, gehoorverlies, traumatisch hersenletsel, laag opleidingsniveau,

sociale isolatie, onbehandeld verlies van gezichtsvermogen en lucht-
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verontreiniging.*® Sommige van deze factoren zijn vooral op oudere
leeftijd geassocieerd met het risico op dementie, de meeste op middel-
bare leeftijd en opleidingsniveau op jonge leeftijd. Dit onderstreept de

noodzaak tot een levenslange benadering van preventie.

Het is niet voor alle afzonderlijke 14 factoren met zekerheid vastgesteld of
er sprake is van een causale relatie met dementie. Dit komt doordat het
veelal onbekend is hoe de factoren het risico op dementie beinvloeden.
Sommige risicofactoren, zoals depressie en sociale isolatie, zouden juist
een gevolg kunnen zijn van dementie (een zogenaamd omgekeerd
oorzakelijk verband, ook wel reverse causation). Andere risicofactoren zijn
wellicht op zichzelf geen oorzaak, maar zijn gecorreleerd met andere
risicofactoren, waardoor interventies daarop mogelijk geen effect hebben
(confounding). Het meeste onderzoek naar risicofactoren is gebaseerd op
observationele studies, waarmee causaliteit moeilijk aangetoond kan
worden. Toch concludeert de Lancetcommissie vanwege het consistente,
valide gemeten, hoogwaardige epidemiologische bewijs (inclusief
dosis-responsrelatie) dat het waarschijnlijk is dat deze factoren samen-
hangen met het risico op dementie.?® Deze conclusie wordt in dit advies

ondersteund door de commissie.

Onderzoek van de Lancetcommissie en ander recent onderzoek
suggereert ook nog andere factoren die mogelijk samenhangen met het

risico op dementie, in het bijzonder te weinig slaap, een ongezond dieet,
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blootstelling aan pesticiden, psychische aandoeningen en infectieziekten.
Voor deze factoren is er volgens de Lancetcommissie echter onvoldoende
consistent bewijs.3® Specifiek voor infectieziekten zijn recent (2025), na de
laatste analyse van de Lancetcommissie, resultaten van 2 grote quasi-
experimentele onderzoeken uitgekomen. Beide studies tonen een
verlaagd risico op dementie na een gordelroosvaccinatie met een levend
verzwakt vaccin (ZVL).3*4 Ook voor vaccinaties tegen andere infectie-
ziekten, zoals de griep, zijn gunstige associaties met het dementierisico
gevonden.*! Voor alle vaccinaties geldt dat er nog veel onzeker is, onder
meer over de onderliggende mechanismen en de rol van eventuele
verstorende factoren (confounders) op de gevonden effecten. Onderzoek

— dat voor een deel al is gestart — zal hier op termijn inzicht in geven.*>44

Mensen met een migratieachtergrond

De conclusies van de Lancetcommissie zijn gebaseerd op studies waarin
migrantenpopulaties veelal onderbelicht zijn. Een recente scoping review
naar beinvioedbare risicofactoren voor dementie bij Britse migranten-
populaties bevestigde dit gebrek aan bewijs.* Nederland kent veel
migranten uit Turkije, Marokko en Suriname. Bij oudere migranten uit deze
landen komen bepaalde risicofactoren voor dementie vaker voor, zoals
depressie, diabetes type 2, ernstig overgewicht en andere cardio-
vasculaire risicofactoren, hoewel onderzoek hiernaar niet volledig
eenduidig is en resultaten verschillen per land van herkomst.*6-4¢ Het vaker

voorkomen van de genoemde risicofactoren kan verklaren waarom lichte
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cognitieve stoornis en dementie 3 tot 4 keer vaker voorkomen binnen
deze groepen ten opzichte van de Nederlandse referentiepopulatie.”
Ook uit Nederlands predictieonderzoek blijkt dat bestaande predictie-
modellen systematisch het dementierisico onderschatten bij diverse
migrantenpopulaties.*® Dit sluit aan bij vergelijkbare bevindingen uit het
Verenigd Koninkrijk, waar migratieachtergrond eveneens geassocieerd
was met een hogere risicoscore, mede verklaard door de hogere

prevalentie van onderliggende risicofactoren.®

Mensen met een verstandelijke beperking

Bij mensen met het syndroom van Down heeft het zeer grote risico op de
ziekte van Alzheimer een genetische oorzaak. Ook kan ApoE e4-drager-
schap als genetische risicofactor een rol spelen.®*> Mogelijk bestaan er
ook beinvloedbare risicofactoren bij deze groep, maar daarover is maar

1 literatuuronderzoek beschikbaar op basis van slechts enkele kleine
studies per risicofactor. Mogelijke beinvloedbare risicofactoren zijn
lichamelijke inactiviteit, slaapproblemen en een lager niveau van cognitief
functioneren/minder cognitieve reserve (slechts beperkt beinvioedbaar in

deze populatie).®’

Gezien de sterk genetische component voor de ziekte van Alzheimer bij
mensen met het syndroom van Down is het zeer de vraag of gesproken
kan worden van factoren die het risico op dementie bij deze groep

verhogen en dus een aangrijpingspunt vormen voor preventie bij deze
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groep. Om die reden focusten onderzoekers recent naar het effect van
verschillende factoren op de leeftijd waarop dementie optreedt, om te zien
of deze factoren wellicht wel achteruitgang kunnen vertragen. Zij vonden
bij mensen met downsyndroom uit meerdere Europese landen aanwij-
zingen dat dementie op een vroegere leeftijd gediagnosticeerd wordt bij
mensen met mentale gezondheidsproblemen (depressie, angststoornis,
psychose), slaapproblemen (onder andere slaapapneu) of ApoE €4--
dragerschap. Daarnaast vonden zij dat hoe meer andere aandoeningen
mensen met downsyndroom hadden, hoe eerder de ziekte van Alzheimer
werd gediagnosticeerd. Of deze relatie vooral door slaap- en mentale
gezondheidsproblemen wordt bepaald, is niet onderzocht. Een effect werd
niet gevonden voor het niveau van de verstandelijke beperking.%?

Of deze factoren daadwerkelijk invloed hebben op het eerder ontstaan
van dementie is onzeker. Het is bijvoorbeeld ook mogelijk dat mensen met
downsyndroom met (meer) andere aandoeningen vaker gezien worden
door een arts, waardoor dementie eerder wordt herkend. Ook kan hier
sprake zijn van reverse causation, waarbij de slaap- en mentale
gezondheidsproblemen juist een gevolg zijn van de (beginnende)

dementie.??

Er wordt relatief weinig onderzoek gedaan naar dementie bij andere
vormen van verstandelijke beperking dan het syndroom van Down.
Sommige studies laten een verhoogde prevalentie zien, sommige

ongeveer dezelfde prevalentiecijfers als in de algemene bevolking.53>*
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Onderzoeken naar een verklaring voor een verhoogd risico op dementie in
die groep zijn niet eenduidig. Gedacht wordt dat mensen met een
verstandelijke beperking minder cognitieve reserve hebben, waardoor

zij een verhoogd risico op dementie hebben. Volgens de cognitieve
reserve-theorie kunnen mensen gedurende hun leven een reserve van
cognitieve vermogens opbouwen die hen helpt te beschermen tegen
mentale achteruitgang, waaronder dementie. Cognitieve reserve is onder
andere afhankelijk van het aantal onderwijsjaren en fysieke en cognitieve
activiteit gedurende het leven, die allemaal relatief laag zijn bij mensen
met een verstandelijke beperking.>>%¢ In een recent verschenen cross-
sectionele studie uit Japan werden risicofactoren voor dementie
onderzocht bij mensen met een verstandelijke beperking die in een
instelling woonden (IQ<70, geen syndroom van Down). Ernst van de
verstandelijke beperking, onderwijsduur, hoge bloeddruk, depressie,
beroerte en traumatisch hersenletsel werden significant geassocieerd

met dementie.®®

Dementie op jonge leeftijd

Onderzoek naar risicofactoren voor dementie op jonge leeftijd richt zich
voornamelijk op genetische factoren. In de enige systematische review
naar beinvioedbare risicofactoren voor niet-erfelijke vormen van dementie
op jonge leeftijd, uit 2016, werden cardiovasculaire aandoeningen,
traumatisch hersenletsel, psychiatrische aandoeningen, overmatige

alcoholinname en oestrogeengerelateerde factoren geidentificeerd als
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mogelijke factoren.®” In een recent onderzoek uit 2024 werden 15 risico-
factoren voor dementie op jonge leeftijd geidentificeerd met behulp van
gegevens uit de UK Biobank: laag opleidingsniveau, lage sociaal-
economische status, ApoE e4-dragerschap, geen alcoholinname (mogelijk
te verklaren door onder andere een slechte gezondheid of medicijngebruik
waardoor geen alcohol genuttigd wordt), alcoholisme, sociale isolatie,
vitamine D-deficiéntie, hoge waarden van C-reactief proteine, vermin-
derde handknijpkracht, gehoorverlies, orthostatische hypotensie, beroerte,
diabetes, hartaandoeningen en depressie. De auteurs concluderen dat
meer onderzoek nodig is; naar andere mogelijke verklaringen en factoren,
in grotere en meer heterogene populaties en voor verschillende vormen
van dementie.®® Op basis van deze onderzoeken wordt duidelijk dat er
een grote mate van overlap is ten aanzien van de risicofactoren voor
dementie op jonge leeftijd met de 14 risicofactoren beschreven door de

Lancetcommissie.

3.2

Resultaten over interventies gericht op 1 beinvloedbare risicofactor voor

Effectiviteit interventies

dementie zijn geregeld niet eenduidig.®® Een uitzondering hierop is hoge
bloedruk. Uit verschillende meta-analyses®®2 en een recente grote trial®®
blijkt dat bloeddrukverlagende medicijnen het risico op cognitieve

achteruitgang en dementie verlagen.
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Dat interventies gericht op 1 risicofactor doorgaans geen eenduidig beeld
laten zien kan verklaard worden doordat de oorzaak van dementie in de
meeste gevallen juist multifactorieel is. Toch laten ook studies naar
gecombineerde interventies (gericht op meerdere risicofactoren)
wisselende resultaten zien.54¢> Het wisselende beeld uit interventiestudies
wordt mogelijk ook veroorzaakt door methodologische beperkingen.
Dementie is zelden de uitkomstmaat, in plaats daarvan wordt een maat
voor cognitie gehanteerd. Hiervoor worden verschillende uitkomstmaten
gebruikt waarover geen consensus bestaat en die onderling moeilijk
vergelijkbaar zijn. Verder is de follow-upduur van de studies geregeld te
kort en de studiepopulatie te klein om het effect van de interventie goed te
kunnen meten. De commissie benadrukt dat onderzoek naar het effect
van interventies ter voorkoming van dementie niet eenvoudig is uit te
voeren. Het verkrijgen van causaal bewijs uit gerandomiseerde trials is
niet voor alle risicofactoren en indicaties mogelijk door logistieke (bijv.
looptijd van de trial) en ethische (effectiviteit voor preventie van andere

ziekten) beperkingen.

Hoewel het waarschijnlijk is dat de 14 factoren in meer of mindere mate
verband houden met dementie, is het volgens de commissie niet een
reéle gedachte dat middels preventieve maatregelen een risicoreductie
van 45%, zoals beschreven door de Lancetcommissie, valt te behalen.
Hard bewijs dat modificatie van die factoren daadwerkelijk het risico op

dementie verkleint ontbreekt namelijk. Ook is het, zeker met een hoog-
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risicobenadering, niet realistisch dat alle risicofactoren levenslang
weggenomen kunnen worden. Daarnaast zal een verbeterde leefstijl een
langere levensduur tot gevolg hebben, wat gepaard kan gaan met een
hoger risico op dementie. Studies die het effect van toenemende
levensverwachting meewegen in interventiescenario’s zijn onvoldoende
voorhanden. Toch is een ambitieuze inzet op preventie volgens de
commissie op basis van de huidige kennis wenselijk, alleen al omdat het
de algehele gezondheid, in de vorm van gezonde levensjaren,

waarschijnlijk zal verbeteren.

Een uitgebreidere analyse van de conclusies van de Lancetcommissie,
de resultaten van gecombineerde interventies en de methodologische
beperkingen van onderzoek naar preventieve interventies staat in het
achtergronddocument Risicofactoren en effectiviteit preventieve

interventies.

Mensen met een migratieachtergrond

Er werden geen onderzoeken gevonden naar het effect van preventieve
interventies op dementie bij mensen met een migratieachtergrond.

In Nederland wordt bij deze groep op dit moment een gerandomiseerd
onderzoek uitgevoerd naar de effectiviteit van een door een coach onder-
steunde, interactieve app die zelfmanagement van risicofactoren voor
dementie faciliteert. De resultaten zijn nog niet bekend, het onderzoek

loopt naar verwachting tot eind 2026.5¢
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Mensen met een verstandelijke beperking

Er zijn geen onderzoeken gevonden naar het effect van preventieve
interventies op dementie bij mensen met een verstandelijke beperking.
In het geval van een sterk genetische component (zoals bij down-

syndroom) is het de vraag of gesproken kan worden van preventie.

Dementie op jonge leeftijd
Er zijn geen onderzoeken gevonden naar het effect van interventies ter

voorkoming van dementie op jonge leeftijd.

3.3 Type maatregelen

Risicogroepen of gehele bevolking

Interventies kunnen gericht zijn op hoogrisicogroepen of op de gehele
bevolking, ongeacht het individuele risico. Laatstgenoemde worden ook
wel populatiegerichte interventies genoemd. Hoewel interventies gericht
op mensen met een verhoogd risico tot relatief sterke risicofactorreductie
voor het individu kan leiden, wordt met populatiegerichte maatregelen
doorgaans meer effect bereikt op de volksgezondheid dan met maat-
regelen die alleen gericht zijn op mensen met een hoog risico.®

Een verklaring daarvoor is dat met populatiegerichte maatregelen niet
alleen de kleine groep mensen met een hoog risico wordt bereikt, maar
ook de veel grotere groep mensen met een laag tot gemiddeld risico.
Een beperkte risicofactorreductie voor de hele populatie resulteert

daarmee geregeld in grotere ziektereductie dan een grote
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risicofactorreductie in de kleine hoogrisicogroep. De Wereldgezondheids-
organisatie (WHO) heeft een overzicht gemaakt van best buys: meest
kosteneffectieve maatregelen voor preventie van niet-overdraagbare
aandoeningen. Het overgrote deel van de best buys bestond uit populatie-
gerichte interventies.®® Een bijkomend voordeel van deze populatie-
gerichte interventies is dat zij ook doelgroepen bereiken die in de praktijk
niet of slechts beperkt deelnemen aan interventies gericht op mensen

met een verhoogd risico. Hoewel concrete vergelijkingen tussen deze
verschillende benaderingen voor dementie ontbreken, weegt de
commissie het verkleinen van gezondheidsverschillen mee als belangrijk

argument om populatiegerichte maatregelen aan te bevelen.

Populatiegerichte interventies kunnen ingezet worden om gezonde
keuzes te bevorderen en ongezonde keuzes te ontmoedigen.
Voorbeelden hiervan zijn prijsverhoging van sigaretten en alcoholische
dranken om roken en alcoholinname te ontmoedigen, een leefomgeving
die uitnodigt tot bewegen, of een gezond voedselaanbod op de werkplek,
op school en bij sportverenigingen. Populatiegerichte interventies kunnen
ook onafhankelijk zijn van individueel gedrag. Voorbeelden hiervan zijn
verbetering van de luchtkwaliteit of regelgeving ter vermindering van
hoeveelheid zout in voeding. Populatiegerichte interventies die niet van
individueel gedrag afhankelijk zijn hebben als bijkomend voordeel dat
daarmee, indien effectief, ook onwenselijke gezondheidsverschillen

gereduceerd kunnen worden.®® Daarmee bereik je namelijk bepaalde
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groeperingen die vaak lastig te bereiken zijn met leefstijlinterventies,
bijvoorbeeld mensen met een migratieachtergrond of mensen met een

lage sociaaleconomische positie.

Er is weinig onderzoek beschikbaar naar populatiegerichte preventieve
maatregelen specifiek voor dementie. Meer dan 90% van het onderzoek
gaat over interventies gericht op individuen of groepen met een verhoogd
risico.”® Een mogelijke reden is dat onderzoek naar populatiegerichte
interventies lastig uit te voeren is. Een recente review naar populatie-
gerichte preventieve interventies voor dementie bevestigde een
gemiddeld tot sterk bewijs voor 26 populatiegerichte interventies op het
terugdringen van risicofactoren voor dementie. Bewijs voor het effect van
deze interventies op de incidentie van dementie ontbrak echter.”

De resultaten van deze review worden samengevat in het achtergrond-

document Risicofactoren en effectiviteit preventieve interventies.

Overwegingen bij gedragsverandering voor preventiedoeleinden
Voor veel van de 14 beinvloedbare risicofactoren voor dementie die de
Lancetcommissie heeft geidentificeerd geldt dat modificatie ervan een
gedragsverandering vergt. Het is bekend dat verandering van gedrag niet
eenvoudig is. Naast een ongezonde omgeving, zijn onvoldoende motivatie
en gebrek aan kennis en vaardigheden belemmerende factoren voor
gedragsverandering.’>’* Motivatie tot gedragsverandering is in het geval

van dementie extra moeilijk vanwege het lange interval tussen de eerste
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mogelijkheid voor preventie en de leeftijd waarop de ziekte zich
doorgaans openbaart. En ook het gebrek aan kennis speelt zeker een rol
bij dementie. In een systematisch literatuuronderzoek werd, op basis van
40 artikelen, geconcludeerd dat personen doorgaans weinig kennis
hebben van potentieel beinvioedbare risicofactoren voor dementie.”
Recente studies onder Nederlandse volwassenen bevestigen dit beeld.”s"”
Mensen informeren over risicofactoren voor dementie zou mogelijk
kunnen bijdragen aan de benodigde gedragsverandering. Individuen
hebben echter geen volledige keuzevrijheid om hun leefstijl ten goede te
veranderen. Deze vrijheid is doorgaans beperkt, doordat allerlei factoren
gezond gedrag in de weg kunnen staan, zoals financi€le belemmeringen,
tijdsgebrek of commerciéle beinvlioeding. Ook kunnen mensen al last
hebben van lichte cognitieve stoornissen die een gedragsverandering in
de weg staan of kan angst voor cognitieve achteruitgang, naast een
mogelijke motivator, juist verlammend of bagatelliserend werken.”®
Daarnaast brengt meer bewustwording in de samenleving meer
maatschappelijke druk met zich mee: het beeld zou kunnen ontstaan dat
mensen die dementie krijgen dat aan zichzelf te wijten hebben. Het is
daarom goed niet de suggestie te wekken dat leefstijlverandering garantie
geeft dat een individu geen dementie ontwikkelt. Dit voorkomt mogelijk
onnodige angst bij individuen met veel van de genoemde risicofactoren of
gevoelens van schuld bij individuen die dementie ontwikkelen in
aanwezigheid van risicofactoren waarop gehandeld had kunnen worden.

Zeker bij mensen met een genetische aanleg voor dementie is het van
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belang te expliciteren dat preventieve maatregelen ook bij hen een effect

kunnen hebben, zij het in mindere mate.

3.4

Preventie chronische ziekten

Bestaande preventieve initiatieven

De adviezen voor verbetering van de leefstijl om het risico op dementie te
verminderen vertonen aanzienlijke overeenkomsten met de richtlijnen
voor het voorkomen van andere chronische aandoeningen, zoals hart- en
vaatziekten en diabetes. Dit biedt kansen om bestaande landelijke
initiatieven voor de preventie van andere chronische ziekten ook in te
zetten voor de preventie van dementie. In dat kader zijn er bijvoorbeeld
het Nationaal Preventieakkoord (gericht op het terugdringen van roken,
overgewicht en problematisch alcoholgebruik), het Gezond en Actief
Leven Akkoord (met als doel een gezonde generatie in 2040), en de

Gecombineerde Leefstijlinterventie gericht op mensen met overgewicht.

Verder bestaan er in Nederland verscheidene lokale interventies gericht
op leefstijlverandering en beinvioeding van de leefomgeving.

Loket Gezond Leven van het RIVM houdt bij welke van deze interventies
erkend zijn en wat daarvan de werkzame elementen zijn. Hierin zijn geen
interventies opgenomen die specifiek gericht zijn op dementie/cognitieve
achteruitgang, maar sommige hiervan zijn wel gericht op de risicofactoren
voor dementie. Interventies voor volwassenen met een goede aanwijzing

voor effectiviteit zijn in dat kader: SLIMMER (gezondere leefstijl ter
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vermindering van overgewicht), SMARTsize (verbetering eet- en beweeg-
gedrag bij mensen met overgewicht), COOL (realisatie van gewichtsver-
lies en gezondheidswinst en verbetering van lichamelijke fitheid en kwali-
teit van leven) en Plants for Health (remmen van ziekteprogressie bij

mensen met o.a. hart- en vaatziekten).”

Preventie van dementie

In Nederland bestaan enkele landelijke initiatieven voor de preventie van
dementie. Een campagne om meer bewustzijn te creéren over de invloed
die leefstijl heeft op de hersengezondheid is We zijn zelf het medicijn.
Met behulp van de MijnBreincoach-app kunnen mensen door het
beantwoorden van vragen over verschillende leefstijlifactoren inzicht
krijgen in hun hersengezondheid, waarbij ze tips krijgen voor verbetering
van hun leefstijl. Ook zijn er (online) trainingen om mensen bewust te
maken van het effect van leefstijl en tips ter verbetering daarvan, zoals
Houd je brein gezond, Hersencoach en Het fitte brein. Daarnaast heeft
de Hersenstichting de Ommetje-app ontwikkeld, om mensen meer te
laten bewegen. De commissie merkt hierbij op dat van geen van deze
interventies is aangetoond dat zij het risico op dementie verkleinen.

Ook richten deze interventies zich uitsluitend op het domein van het

individu.
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Preventie van dementie in het buitenland

In het buitenland wordt ook ingezet op preventie van dementie. Uit een
analyse van nationale dementiestrategieéen van 16 West-Europese en
Noord-Amerikaanse landen blijkt dat preventie van dementie een duidelijk
doel is in de meeste landen. Uitzondering hierop zijn Oostenrijk,
Zwitserland en Liechtenstein, waar de focus ligt op zorg voor mensen
met dementie. Veelgenoemde preventiemaatregelen in de buitenlandse
strategieén zijn het identificeren van risicofactoren, het bevorderen van
onderzoek, het promoten van gezond ouder worden, het vergroten van
het publieke bewustzijn en het aanmoedigen van veranderingen in de
levensstijl.8° Specifieke populatiegerichte preventiemaatregelen gericht
op risicofactoren die ook van invloed zijn op andere chronische
aandoeningen worden veelal niet in de nationale dementiestrategieén
geéxpliciteerd.®’ Dat neemt niet weg dat bekende maatregelen, zoals
prijsverhogingen van sigaretten,”" ook in deze landen worden genomen

ter bevordering van de algehele gezondheid.

In het kader van dementiepreventie verdient Zuid-Korea speciale
aandacht. Dit is het enige land ter wereld waar een programmatische
aanpak ter preventie van dementie vanuit de staat is geinitieerd.
Ouderen krijgen hier vanaf 60-jarige leeftijd een oproep van de overheid
om vrijwillig deel te nemen aan een preventieprogramma dat in 220
verschillende dementiecentra wordt aangeboden. Ouderen met een

verhoogd risico op dementie (gemeten met fysieke, vasculaire en
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cognitieve testen), kunnen meedoen aan een 24 weken durend
programma dat gericht is op leefstijlverandering, gebaseerd op de
FINGER-studie. De eerste resultaten uit een haalbaarheidsstudie geven
een laag percentage uitval.?' De langetermijneffecten op dementierisico
zijn (nog) niet bekend en kunnen op termijn een aanleiding zijn om
onderzoek te doen naar de mogelijkheden van een vergelijkbare

programmatische aanpak in Nederland.

3.5

De commissie is van oordeel dat preventieve maatregelen gericht op veel

Conclusie

van de 14 risicofactoren voor dementie uit het rapport van de Lancet-
commissie zinvol zijn. Deze maatregelen kunnen waarschijnlijk het risico
op dementie verlagen, hoewel hier vooralsnog geen eenduidig bewijs
voor is. Onderzoek naar het effect van interventies ter voorkoming van
dementie is echter niet eenvoudig uit te voeren. Wel laat onderzoek
gericht op dezelfde risicofactoren in ieder geval een bewezen gunstig
effect zien op hart- en vaatziekten, kanker, levensduur en kwaliteit van
leven 58284 Hoge bloeddruk verdient hierbij bijzondere aandacht, vanwege
het sterke bewijs dat bloeddrukverlaging een gunstig effect heeft op het

voorkomen van dementie.
Hoewel in het verleden al preventieve maatregelen op deze factoren zijn

ingezet, ontwikkelen een aantal van deze risicofactoren zich in ongunstige

zin. Dit geldt bijvoorbeeld voor overgewicht en obesitas. Het belang van
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preventie wordt dus alleen maar urgenter. Voor een substanti€le reductie
van risicofactoren voor dementie acht de commissie het wenselijk
preventieve maatregelen zowel bij hoogrisicogroepen als populatiegericht
in te zetten, dat wil zeggen voor de gehele bevolking. Op die manier
hebben de maatregelen een groter bereik en dragen zij bij aan het
verkleinen van gezondheidsverschillen. Daarnaast sluiten populatiege-
richte preventieve maatregelen, gezien de overlap met risicofactoren voor
andere chronische aandoeningen, aan bij landelijke initiatieven zoals het
Nationaal Preventieakkoord. Preventieve maatregelen op populatieniveau
zijn ook gerechtvaardigd vanwege de grote sociaal-maatschappelijke

impact van dementie voor de Nederlandse bevolking.

Bij de inzet van preventieve maatregelen gericht op leefstijlfactoren is het
van belang dat de benodigde gedragsverandering niet afhankelijk is van
alleen de individuele omstandigheden, motivatie, achtergrond, kennis en
vaardigheden. De verantwoordelijkheid voor preventie zou niet alleen bij
het individu gelegd moeten worden, maar ook bij de overheid, bedrijven,
werkgevers en onderwijsinstellingen. Daarnaast moeten maatregelen ten
goede komen aan alle groepen in de samenleving. Voor mensen met een
migratieachtergrond — voor wie de maatregelen juist van belang zijn
gezien het vaker voorkomen van de risicofactoren — kunnen onvoldoende
aanpassingen die rekening houden met taalniveau, culturele verschillen
en verschillen in kennis over dementie belemmerend werken.

Voor mensen met downsyndroom, bij wie dementie een genetische
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oorzaak heeft, zullen preventieve maatregelen het risico op dementie niet
verlagen. Er zijn wel aanwijzingen dat ze voor enige vertraging van
achteruitgang kunnen zorgen. Het is daarom belangrijk dat maatregelen
aangepast worden in onder andere taal, moeilijkheid, tempo en tijdsduur.
De maatregelen moeten bovendien rekening houden met hun specifieke
woon- en werksituatie en wilsbekwaamheid ter zake. Over dementie op
jonge leeftijd is te weinig bekend om aanbevelingen te kunnen doen.

Er is meer onderzoek nodig naar welke factoren samenhangen met het

risico op dementie op jonge leeftijd.

Gezondheidsraad | Nr. 2025/18

Risicoreductie en vroegdiagnostiek van dementie | pagina 29 van 54



04
vroegdiagnostiek

Gezondheidsraad | Nr. 2025/18



hoofdstuk 04 | Vroegdiagnostiek

Van verschillende diagnostische methoden heeft de commissie de
mogelijkheden en wenselijkheid onderzocht van een vroege inzet
daarvan bij mensen met en zonder symptomen. Deze methoden blijken
nog niet goed in staat om in een vroeg stadium degenen bij wie lichte
symptomen zich zullen ontwikkelen tot dementie te onderscheiden van
degenen die enkel lichte symptomen houden of na verloop van tijd geen
klachten meer ervaren. De inzet van biomarkers heeft vooralsnog alleen
in de (hoog)specialistische zorg soms een meerwaarde, met name bij
(een verdenking op) dementie op jonge leeftijd. Naar de inzet ervan bij
mensen zonder symptomen is vrijwel geen onderzoek gedaan, maar de
diagnostische en de prognostische waarde zal minstens evenveel
beperkingen kennen als in de groep met symptomen. De commissie
acht het dan ook niet wenselijk dat deze methoden breder ingezet
worden bij mensen met symptomen, bijvoorbeeld in de eerstelijnszorg,

noch bij mensen zonder symptomen.

4.1

Er wordt al decennia geprobeerd om dementie eerder vast te kunnen

Ontwikkeling nieuwe methoden

stellen en om in een vroeg stadium de onderliggende ziekteprocessen te
detecteren waar (medicamenteuze) therapie op zou kunnen ingrijpen.
Zo worden nieuwe cognitieve testen en testen voor neuropsychologisch
onderzoek (NPO) ontwikkeld, bedoeld om in een vroeg stadium een
diagnose te stellen op basis van klinische criteria (klachten, symptomen

en klinische tekenen). Andere methoden werken niet met klinische criteria,
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maar met biomarkers — meetbare indicatoren in het lichaam. Zo kunnen
kenmerkende eiwitstapelingen in de hersenen gedetecteerd worden
middels een nucleaire scan of eiwitbepalingen in hersenvocht. Vooral op
jonge leeftijd zijn deze eiwitstapelingen suggestief voor een beginnende
hersenziekte (zie paragraaf 4.2). Een relatief nieuwe ontwikkeling die
minder belastend is voor de patiént, is om diezelfde eiwitstapeling aan te

tonen in het bloed.

Stel dat nieuwe methoden voor vroegdiagnostiek duidelijkheid geven over
de kansen om dementie te krijgen, dan zouden ze mogelijk ingezet
kunnen worden bij mensen zonder symptomen. De voor de ziekte van
Alzheimer kenmerkende eiwitstapeling is vaak al jaren aan de gang
voordat de eerste symptomen zich openbaren. De gedachte is vaak: hoe
eerder dit kan worden aangetoond, hoe effectiever (medicamenteuze)

behandeling zou kunnen zijn.

De commissie is nagegaan hoe goed de verschillende methoden voor
vroegdiagnostiek in staat zijn om bij mensen met symptomen van
cognitieve achteruitgang de diagnose dementie in betrouwbare mate
eerder vast te stellen, wat de ethische en maatschappelijke overwegingen
hierbij zijn, en wat de mogelijkheden zijn en wenselijkheid is van de inzet
van deze methoden bij mensen zonder symptomen. Hieronder volgt een

uiteenzetting hiervan, een meer technische beschrijving van de
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verschillende methoden voor vroegdiagnostiek staat in het achtergrond-

document Methoden voor vroegdiagnostiek.

4.2

Er komen steeds meer cognitieve testen en testen voor NPO met als doel

Inzet bij mensen met symptomen

cognitieve achteruitgang betrouwbaarder te kunnen beoordelen.’
Cognitieve testen kunnen ook in de 1¢ lijn goed afgenomen worden.

Het NPO is een veelgebruikt aanvullend instrument in de geheugen-
polikliniek. In tegenstelling tot de cognitieve testen heeft het NPO redelijk
goede testeigenschappen om lichte cognitieve achteruitgang te
onderscheiden van achteruitgang die passend is bij de leeftijd.®®

Het NPO vereist wel geschoolde neuropsychologen om ze af te nemen
en afname is tijdsintensief. Ook dient bij de beoordeling gekeken te
worden naar verstorende factoren die de testresultaten negatief kunnen
beinvloeden, zoals vermoeidheid, faalangst, systematisch onderpresteren,
lage intelligentie of taalproblemen.” Het NPO leent zich daarom niet

gemakkelijk voor vroegdiagnostiek buiten de specialistische setting.

Andere veelgebruikte methoden in de specialistische setting zijn beeld-
vormende technieken. Structurele beeldvorming (MRI of CT-scan) wordt
veelvuldig ingezet om andere (al dan niet omkeerbare) oorzaken van
cognitieve achteruitgang aan te tonen of uit te sluiten.® Ze worden dan
ingezet voorafgaand aan het stellen van de diagnose dementie. Uit een

Nederlands onderzoek uit 2018 blijkt dat bij 77% van de patiénten die
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doorverwezen zijn naar een specialist, een MRI of CT-scan werd
uitgevoerd, vooral om andere oorzaken uit te sluiten.®® De waarde van
deze technieken voor vroegdiagnostiek is echter beperkt, omdat ze in
een vroeg stadium een lage sensitiviteit en specificiteit hebben voor het

vaststellen van een onderliggende ziekte die kan leiden tot dementie.%8’

Met nucleaire scans zoals PET-scans kunnen al eerder aan de ziekte
gerelateerde afwijkingen gedetecteerd worden, zoals stapelingen van het
AB-eiwit of het tau-eiwit in het geval van alzheimerpathologie. Nucleaire
scans worden in de specialistische setting relatief weinig ingezet: in 2018
slechts bij 6%, met een grote mate van praktijkvariatie tussen
academische ziekenhuizen.® Ze worden vooral gebruikt bij complexe
casuistiek ten behoeve van de typering van het onderliggende ziekte-
beeld; in de meeste gevallen gaat het dan om jonge mensen met (een
verdenking op) dementie.”® Belangrijke nadelen van nucleaire scans —
naast de kosten — zijn de belasting voor de patiént en de vereiste
expertise om ze uit te voeren.3® Naast nucleaire scans kan ook in hersen-
vocht waarden van A3- en tau-eiwitten bepaald worden. Daarnaast wordt
er de laatste jaren ook gewerkt aan manieren om deze eiwitbepalingen in
bloed te doen, wat minder invasief is. Onderzoek wijst uit dat eiwit-
bepalingen in bloed steeds betrouwbaarder worden. Zo komen de
gemeten concentraties van A3 en tau steeds beter overeen met
biomarkeruitslagen in hersenvocht en PET-scans.38888 Eiwitbepalingen

kunnen volgens verschillende internationale werkgroepen in de
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specialistische setting een belangrijke rol spelen in het vaststellen van het
onderliggende ziekteproces na de diagnose, dus wanneer er op basis van
klinische criteria sprake is van dementie.®*®" Net als nucleaire scans kan
dit een waarde hebben bij een beperkt deel van de patiénten met

complexe casuistiek.

Voor diagnostische doeleinden, dus bij twijfel of de klachten wijzen op
dementie, is er geen consensus over de toegevoegde waarde van eiwit-
bepalingen. Het is nog onduidelijk wat de exacte rol van AB en tau is in
het ontstaan van de ziekte van Alzheimer.® Het AB-eiwit is al heel vroeg in
het ziekteproces van Alzheimer afwijkend, maar met name op latere
leeftijd hebben ook mensen zonder dementiediagnose of dementie-
gerelateerde klachten vaak afwijkende AB-waarden. Tau-eiwitkluwen
ontstaan meestal pas later in het ziekteproces en vallen daarmee vaker
samen met de eerste klinische symptomen. Wat de toegevoegde waarde
van tau-metingen is ten opzichte van de huidige klinische diagnostiek is
tot nog toe onbekend.389293 VVooralsnog ontbreekt het namelijk aan
wetenschappelijk onderzoek naar de plaatsbepaling van biomarkers in

de klinische setting en de impact van inzet hiervan op o.a. de klinische
besluitvorming, meerwaarde voor de patiént, en (kosten)effectiviteit.88%
Ook zijn er de nodige beperkingen in prognostische waarde voor de
individuele patiént. Op basis van de testuitslagen van eiwitbepalingen
proberen voorspellende modellen inzicht te geven op de kans op klinische

achteruitgang van beginnende ziektestadia (MCIl) naar dementie.
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Hoewel dit op groepsniveau steeds beter lukt, is de betrouwbaarheid van
een dergelijke voorspelling binnen deze modellen voor de individuele
patiént nog beperkt.®>¢ Dit heeft onder andere te maken met het
algemeen voorkomen van neurodegeneratieve veranderingen op oudere

leeftijd, ook bij mensen zonder klinische tekenen van dementie.

Mensen met een migratieachtergrond

Voor de inzet van methoden voor vroegdiagnostiek bij mensen met een
migratieachtergrond gelden dezelfde overwegingen als bij mensen uit de
algemene bevolking zoals hierboven beschreven. Specifiek voor deze
doelgroep zijn cognitieve testen om cognitieve achteruitgang te
objectiveren aangepast zodat ze ook bruikbaar zijn bij een diverse
doelgroep, gedefinieerd door verschillen in taal, cultuur, opleidingsniveau
en geletterdheid. Ook worden steeds vaker aangepaste, cultuursensitieve
vragenlijsten ingezet.?® Verder blijkt uit onderzoek dat sommige
biomarkers (bijvoorbeeld tau) in mindere concentraties gemeten worden
bij mensen van Afrikaanse afkomst dan bij mensen van Europese
afkomst. Hier dient in de toekomst bij eventuele brede toepassing van

deze methode rekening mee te worden gehouden.®

Mensen met een verstandelijke beperking
Het diagnosticeren van dementie bij mensen met een verstandelijke
beperking is vaak complex, onder meer doordat begeleiders en familie-

leden signalen niet herkennen en er weinig geschikte instrumenten zijn.%”
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Een vroege diagnose is wel belangrijk voor deze groep, enerzijds voor
begrip voor het veranderende functioneren en gedrag van de persoon en
anderzijds om verwachtingen te managen en geinformeerde keuzes te
maken.?* Tijdig vaststellen van cognitieve achteruitgang maakt het
mogelijk om bijtijds de begeleiding en zorg aan te passen en in te spelen
op de veranderende wensen en behoeften van de persoon met kwaliteit

van leven als centraal doel.%

Door de diagnostische complexiteit en (in het geval van downsyndroom)
het sterkverhoogde risico op dementie, wordt in de gehandicaptenzorg
sinds kort geadviseerd om bij mensen met downsyndroom en mensen
met een (zeer) ernstige verstandelijke beperking periodiek het cognitief
functioneren en gedrag te evalueren.%®% Dat gebeurt idealiter met een
nulmeting op uiterlijk 35-jarige leeftijd, gevolgd door herhaalde meet-
momenten aan de hand van testen voor de persoon zelf en vragenlijsten
voor diens naasten en verzorgers. Dit versnelt het diagnostisch proces,
wat onder andere ten goede kan komen aan het tijdig afstemmen van de

begeleiding en zorg.*®

Bij twijfel over de diagnose wordt incidenteel structurele beeldvorming
ingezet om andere oorzaken uit te sluiten. Andere (nucleaire) beeld-
vormende onderzoeken of eiwitbepalingen in hersenvocht zijn geen
onderdeel van het aanbevolen beleid omdat ze belastend zijn en (in het

geval van downsyndroom) het aantonen van eiwitstapelingen niet van
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toegevoegde waarde is gegeven de genetische aanleg.®® Voor de inzet
van bloedbiomarkers bij mensen met een verstandelijke beperking gelden
dezelfde argumenten als hierboven beschreven voor mensen met
symptomen zonder verstandelijke beperking: tot onderzoek de
meerwaarde aantoont voor de plaatsbepaling van deze markers in de
klinische setting is er geen reden om voor deze groep anders te

adviseren.

Dementie op jonge leeftijd

Het diagnostisch onderzoek bij een vermoeden van dementie op jonge
leeftijd vindt plaats in de specialistische setting. Daar worden nucleaire
scans en hersenvochtonderzoek in individuele gevallen aanbevolen bij
jongere patienten met dementie, wanneer er twijfel is of er sprake is van
een hersenziekte die tot dementie kan leiden. Bij die groep kan het
uitsluiten van neurodegeneratieve en cerebrovasculaire veranderingen
belangrijk zijn om verder onderzoek te doen naar andere oorzaken van de
cognitieve achteruitgang.” Eerste tekenen van een dementie op jonge
leeftijd wijzen veelal in de richting van spanningsklachten of psychiatri-
sche ziektebeelden, wat de diagnosestelling bemoeilijkt en vaak vertraagt.
Frontotemporale dementie is in het bijzonder lastig vast te stellen,'® en bij
onvoldoende kennis is een brede differentiaaldiagnose niet ongewoon.™"
Biomarkers worden soms ingezet om te differentiéren tussen dementie en
psychiatrische ziektebeelden, en daarmee eerder tot een diagnose te

komen. Het vaststellen van neurodegeneratieve veranderingen aan de
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hand van biomarkers kan bij jonge mensen diagnostische waarde hebben,
dit in tegenstelling tot bij mensen op oudere leeftijd (een glijdende schaal,
grofweg boven de 65 jaar), bij wie neurodegeneratieve veranderingen
steeds meer algemeen voorkomen. Een recente overzichtsstudie heeft
onder meer gekeken naar de rol van neurofilament light (NfL) om te
kunnen differentiéren tussen dementie op jonge leeftijd en psychiatrische
stoornissen.® Hierin werden goede testeigenschappen gevonden onder
de groep patiénten tussen de 40 en 60 jaar. Boven de 60 jaar was de
specificiteit en sensitiviteit een stuk lager. Het is van belang dat dit soort
onderzoeken herhaald worden in grotere pati€éntenpopulaties. Ook is

het van belang dat vroegdiagnostiek bij jonge mensen op basis van
biomarkers vooralsnog plaats blijft vinden in gespecialiseerde centra,
waar voldoende kennis en tijd is om de patiént te counselen over de
voor- en nadelen van deze vorm van diagnostiek en mee te nemen in de

onzekerheden van de interpretatie van de testuitslagen.

4.3

Nu biomarkertesten zoals eiwitbepalingen ook op een relatief eenvoudige

Inzet bij mensen zonder symptomen

en steeds betrouwbaardere manier kan via bloedafname, rijst de vraag of
een bredere inzet hiervan buiten de specialistische zorg wenselijk en
doelmatig is. Die vraag wordt ook ingegeven door ontwikkelingen op het
gebied van medicamenteuze behandeling voor patiénten met MCI en
beginnende dementie. Indien ziekteprocessen die dementie veroorzaken

al aangetoond kunnen worden voordat symptomen zich openbaren, zou
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behandeling eerder ingezet kunnen worden. Het gaat dan dus om een
andere doelgroep: in plaats van mensen die met symptomen bij de
huisarts of specialist terechtkomen vanwege een verdenking op een
dementie gaat dit over het testen van mensen die geen symptomen
hebben, bijvoorbeeld voor screening doeleinden. Naast de beperkte
diagnostische en prognostische waarde van biomarkertesten, zoals
beschreven in paragraaf 4.2, gelden voor deze doelgroep echter extra

redenen voor voorzichtigheid.

Hoe goed een bepaalde methode kan voorspellen of iemand een
bepaalde aandoening heeft (de positief voorspellende waarde) hangt in
belangrijke mate af van de voorafkans op ziekte (hoe groot is de kans dat
een persoon die getest wordt de ziekte heeft). Zelfs methoden met een
hoge sensitiviteit en specificiteit (dat wil zeggen: goed in staat om de
ziekte correct vast te stellen of uit te sluiten) zullen bij een lage voorafkans
een relatief lage positief voorspellende waarde hebben en zo kunnen
leiden tot (vele) foutpositieve uitslagen (onterecht gestelde diagnoses).'®
Met onnodige vervolgonderzoeken en overbehandeling als potentieel
gevolg. Vooralsnog zijn de nieuwe methoden voor vroegdiagnostiek vooral
onderzocht binnen de specialistische setting, dat wil zeggen bij mensen
met een hoge voorafkans. Echter, ook in de specialistische setting
ontbreekt het aan onderzoek naar de meerwaarde van dergelijke
biomarkertesten voor diagnostische en prognostische doeleinden.®* Hier is

ander type onderzoek voor nodig dan de studies die tot nu toe
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beschikbaar zijn.** Naar de toepassing van biomarkertesten bij mensen
zonder symptomen is vrijwel geen onderzoek gedaan. Gezien het feit dat
de voorafkans bij deze groep veel lager is dan bij de onderzochte groep
met symptomen, zal de diagnostische en prognostische waarde

waarschijnlijk lager zijn dan in de groep met symptomen.

Daar komt bij dat voorafgaande aan de eerste symptomen van de ziekte
van Alzheimer initieel vooral AB-eiwitten accumuleren. Het merendeel van
de mensen met afwijkende AB-eiwitwaarden blijkt 10 jaar daarna, of

langer, echter geen klinische symptomen van dementie te ontwikkelen.'%*

Vroegdiagnostiek op basis van AB-eiwitwaarden zou dus kunnen leiden tot

overdiagnose en — met de mogelijke komst van nieuwe medicijnen —

overbehandeling. In combinatie met tau-eiwitwaarden of andere

biomarkers neemt de prognostische waarde van AB-bepalingen weliswaar

toe, '°51% maar deze associaties zijn vooralsnog te onzeker voor

individuele voorspellingen.®:

Vroegdiagnostiek en de kijk op ziekte

Wat betekent het als bij iemand zonder klinische symptomen afwijkende
eiwitwaarden worden gevonden? De criteria voor de ziekte van Alzheimer
zijn de afgelopen decennia voor wetenschappelijke doeleinden
verschoven van klinisch naar biologisch. Volgens sommige
wetenschappers is er bij iemand met afwijkende eiwitwaarden, maar

zonder symptomen, enkel sprake van een verhoogd risico op de ziekte
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van Alzheimer. Volgens anderen is er dan sprake van een preklinische

fase van ziekte, zie kader.

Verschuiving in internationale definiéring van ziekte van Alzheimer

De ziekte van Alzheimer is sinds 1984 vastgelegd in criteria waarmee op basis
van het klinische beeld (symptomen) de ziekte kan worden vastgesteld. Dat is
een waarschijnlijkheidsdiagnose die na de dood al dan niet bevestigd kan worden
door onderzoek van hersenweefsel.'?”% |n de afgelopen decennia vindt er echter

een verschuiving plaats in definiéring van de ziekte van Alzheimer.'%®

Volgens de meest gangbare hypothese begint de ziekte van Alzheimer met
stapeling van het AB-eiwit tussen de zenuwcellen, gevolgd door schadelijke
tau-eiwitkluwen in de hersencellen. Dit proces van eiwitdeposities is al jaren
gaande voordat de eerste klinische symptomen zich openbaren.

Voor onderzoeksdoeleinden verschuiven de ziektecriteria steeds verder weg van
klinische symptomen richting een biologisch concept van ziekte (de aanwezigheid
van specifieke biomarkers). Over de vraag of iemand met afwijkende
AB-biomarkers maar zonder cognitieve stoornissen de ziekte van Alzheimer heeft
verschillen internationale werkgroepen van mening. Volgens de NIA-AA groep is
er in dat geval sprake van een preklinisch stadium van de ziekte van Alzheimer.°
Volgens de IWG-groep is er dan alleen sprake van een verhoogd risico op de
ziekte van Alzheimer.™"

Wanneer diagnostiek steeds vroeger plaatsvindt, zou de maatschappelijke
kijk op gezondheid en ziekte kunnen veranderen. De traditionele binaire
scheiding (wel of niet ziek) past niet meer als preklinische stadia steeds

vaker gediagnosticeerd worden zonder dat dit tot klinische symptomen
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hoeft te leiden.'?'3 Als we gezondheid en ziekte meer als uitersten op
een glijdende schaal gaan zien, zet dat echter de deur open voor
medicalisering van lichte (biologische en/of klinische) afwijkingen, met alle
nadelen van dien. Dat zou er bijvoorbeeld toe kunnen leiden dat de
samenleving minder tolerant wordt voor lichte cognitieve achteruitgang.
4.4 Maatschappelijke en ethische overwegingen bij
toekomstige ontwikkelingen

In het geval dat er betere methoden voor vroegdiagnostiek en/of
effectieve behandelmogelijkheden beschikbaar komen, is het noodzakelijk

om ook andere maatschappelijke en ethische aspecten mee te wegen.

Een vroege diagnose van dementie kent voor- en nadelen voor zowel de
persoon in kwestie als diens omgeving, en voor de maatschappij als
geheel. Het stellen van een diagnose is geen doel op zich maar kennis
van de oorzaak van symptomen kan helpen om beter met die symptomen
om te gaan. Daarnaast biedt een vroege diagnose de mogelijkheid om
tijdig zorg te organiseren, om leefstijl en omgeving aan te passen en om
passende toekomstplannen te maken (waaronder het minimaliseren van
risico’s door middel van het beoordelen van rijgeschiktheid, valpreventie
en het nemen van maatregelen ter voorkoming van een crisisopname, als
ook beslissingen ten aanzien van het levenseinde)."4"¢ Op dit moment
bestaat de zorg vooral uit ondersteuning bij het omgaan met dementie.

Als effectieve medicatie beschikbaar komt omvat zorg ook
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medicamenteuze behandeling. In dat geval zal het voordeel dat
vroegdiagnostiek helpt om tijdig zorg te organiseren zwaarder kunnen

gaan wegen.

Belangrijke nadelen zijn het risico op overdiagnose (vaststellen van
Ziekteprocessen die echter niet symptomatisch zijn of zullen worden),
foutpositieve testuitslagen (onterecht gestelde diagnoses), en fout-
negatieve testuitslagen (onterechte geruststelling en vertraagde
diagnose). Als neurodegeneratieve veranderingen (gemeten met een
biomarker) of lichte klachten worden bestempeld als dementie, zonder
dat de persoon ooit ernstige symptomen zal ontwikkelen, worden mensen
onnodig gemedicaliseerd en wordt het zorgsysteem onnodig belast.

De risico’s van overdiagnose worden in bredere zin uitgebreid besproken
in het kader van diagnose-expansie in een rapport van de Raad voor
Volksgezondheid en Samenleving."” In het geval dat diagnostische
methoden steeds eerder en breder worden ingezet, is toename van
gebruik van zorgmiddelen (vervolgonderzoeken, behandelingen)
onvermijdelijk, die zelf risico’s en kosten met zich mee kunnen brengen.
Bij grootschalige inzet van vroegdiagnostiek kan dit overbelasting van
zorgsystemen tot gevolg hebben. Daarnaast kan het streven naar vroeg-
diagnostiek en het anticiperen op toekomstige problemen de aandacht
afleiden van actuele zorgbehoeften.?”'4115117 Tot slot kan vroegdiagnostiek
in sommige gevallen leiden tot stigmatisering of discriminatie.

Per doelgroep kan de weging tussen de genoemde voor- en nadelen



hoofdstuk 04 | Vroegdiagnostiek

anders zijn. Bijvoorbeeld, het risico op stigmatisering ten gevolge van een
vroege diagnose is voor mensen met downsyndroom klein, terwijl hier juist
voor bepaalde mensen met een migratieachtergrond of voor mensen op

jonge leeftijd sterk rekening mee gehouden zou moeten worden.

4.5

De commissie concludeert dat de beschikbare methoden voor vroeg-

Conclusie

diagnostiek vooralsnog niet goed in staat zijn om degenen bij wie lichte
symptomen zich zullen ontwikkelen tot dementie te onderscheiden van
degenen die enkel lichte symptomen houden of na verloop van tijd geen
klachten meer ervaren. Een brede inzet van deze methoden, bij mensen
met symptomen van cognitieve achteruitgang buiten de (hoog)-
specialistische setting, is op dit moment dan ook niet gerechtvaardigd.
Dat neemt niet weg dat in het bijzonder biomarkertesten in sommige
settings wel waarde kunnen hebben, met name bij mensen met (een
verdenking op) dementie op jonge leeftijd die verwezen zijn naar de
(hoog)specialistische zorg. De precieze inzet van deze methoden in
diagnostische trajecten binnen de (hoog)specialistische setting is

onderwerp van richtlijnen van beroepsgroepen.

Naar de diagnostische en prognostische waarde van (bloed)biomarkers
voor vroegdiagnostiek onder mensen zonder symptomen is nog vrijwel
geen onderzoek gedaan. Voordat dergelijk methoden worden ingezet bij

mensen zonder symptomen dient in wetenschappelijk onderzoek te
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worden aangetoond dat het goed mogelijk is gericht diegenen te identifi-
ceren die dementie zullen ontwikkelen, en dat de inzet hiervan ten goede
komt aan de gezondheid van het individu en de bevolking.

De commissie waarschuwt voor te hoge verwachtingen. Gegeven de
beperkte diagnostische en prognostische prestaties van deze methoden
bij mensen met symptomen van cognitieve achteruitgang, is het niet
waarschijnlijk dat ze op korte termijn ingezet kunnen worden bij mensen

zonder symptomen.

In het geval dat er betere methoden voor vroegdiagnostiek en/of
effectieve behandelmogelijkheden beschikbaar komen, dienen ook
andere maatschappelijke en ethische aspecten gewogen te worden
in de besluitvorming om vroegdiagnostiek breed in te zetten buiten de

hoogspecialistische zorg (zoals beschreven in paragraaf 4.4).
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De commissie heeft de mogelijkheden voor risicoreductie en vroeg-
diagnostiek voor het verminderen van de ziektelast als gevolg van
dementie in kaart gebracht. De meerwaarde van nieuwe methoden voor
vroegdiagnostiek is vooralsnog beperkt. De inzet daarvan buiten de
(hoog)specialistische zorg is daarom niet gewenst. De mogelijkheden
om de ziektelast als gevolg van dementie te verkleinen moeten vooral
gezocht worden in preventieve maatregelen gericht op het verlagen van
het risico op het ontwikkelen van dementie. Voor een optimale en
substantiéle reductie van deze risicofactoren is het noodzakelijk om

in te zetten op maatregelen die gericht zijn op de gehele bevolking, in
aanvulling op maatregelen gericht op mensen bij wie de risicofactoren

voor dementie vaker voorkomen.

Meerwaarde van vroegdiagnostiek vooralsnog beperkt

De commissie concludeert dat de beschikbare methoden voor vroeg-
diagnostiek vooralsnog niet goed in staat zijn om in een vroeg stadium
degenen bij wie lichte symptomen zich zullen ontwikkelen tot dementie te
onderscheiden van degenen die enkel lichte symptomen houden of na
verloop van tijd geen klachten meer ervaren. Dat neemt niet weg dat in
specifieke settings, met name in de specialistische zorg, deze methoden
in de praktijk wel van waarde kunnen zijn. Inzet van deze methoden
binnen deze specifieke setting is onderwerp van richtlijnontwikkeling.

Op basis van wat bekend is over de testeigenschappen van de

beschikbare methoden is een brede inzet hiervan bij mensen met
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symptomen die zich buiten de (hoog)specialistische zorg aandienen

echter op dit moment niet gerechtvaardigd.

Over de testeigenschappen van deze methoden onder mensen zonder
symptomen is vrijwel geen onderzoek beschikbaar. Er is geen plaats voor
de inzet van deze methoden bij deze groep tot in wetenschappelijk
onderzoek is aangetoond dat de inzet hiervan ten goede komt aan de

gezondheid van het individu en de bevolking.

Bij de ontwikkeling van methoden voor vroegdiagnostiek en
medicamenteuze behandeling zijn grote belangen gemoeid.
Ontwikkelaars doen beloften over het potentieel van de testen en
medicijnen, wat resulteert in hoge verwachtingen bij zowel zorg-
professionals als patiénten over wat de medische wetenschap aan
oplossingen kan bieden. De commissie hecht eraan deze verwachtingen
te temperen. Het empirisch bewijs over zowel de testeigenschappen als
de effectiviteit van de medicijnen komt vooralsnog niet overeen met de

beloften van ontwikkelaars.

Zet meer in op bestaande initiatieven voor preventie van chronische
aandoeningen

Omdat de meerwaarde van de nieuwe methoden voor vroegdiagnostiek
vooralsnog beperkt is en er geen effectieve therapeutische behandeling

beschikbaar is, moeten de mogelijkheden om toekomstige ziektelast van
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dementie te reduceren vooral gezocht worden in het reduceren van het
risico op het ontwikkelen van dementie. Uit de wetenschappelijke
literatuur komt een flink aantal factoren naar voren die het risico op
dementie waarschijnlijk verhogen. Een groot deel van deze factoren zijn
bekende risicofactoren voor hart- en vaatziekten, zoals hoge bloeddruk,
diabetes, roken en obesitas. De commissie adviseert om in te zetten op
bestaande preventieve maatregelen die hierop ingrijpen en die inmiddels
bewezen hebben een gunstig effect te hebben op onder meer hart- en
vaatziekten, kanker, sterfte en de kwaliteit van leven. Ongunstige trends,
zoals de toename van ernstig overgewicht, onderstrepen het belang van

extra inzet op preventie.

Op basis van de literatuur concludeert de commissie dat het niet wenselijk
is preventieve maatregelen te treffen gericht op slechts 1 risicofactor,
uitgezonderd bloeddrukverlaging. Gezien de multifactoriéle oorzaken

voor dementie ligt het voor de hand meerdere maatregelen gericht op
verschillende risicofactoren naast elkaar in te zetten. Vanwege het

grote bereik van maatregelen gericht op de gehele populatie en de grote
sociaal-maatschappelijke impact van dementie voor de bevolking, dienen
deze vanuit de overheid en de bredere maatschappij (bedrijven, werk-
gevers, onderwijsinstellingen) ingezet te worden, naast preventieve maat-
regelen gericht op mensen bij wie risicofactoren voor dementie vaker

voorkomen.
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Een groot deel van de risicofactoren waar preventieve maatregelen op
gericht zijn, is afhankelijk van het gedrag van het individu. Gedrags-
verandering is in het algemeen lastig en in de context van dementie-
preventie is gebrek aan kennis en vaardigheden mogelijk een belangrijke
belemmerende factor. De commissie ziet een meerwaarde in voorlichting
over het potentiéle effect van bepaalde leefstijifactoren op het risico op

dementie. Dit blijkt bij veel mensen niet bekend te zijn.

Stem preventieve maatregelen af op de doelgroep

Veel van de risicofactoren voor dementie komen vaker voor bij mensen
met een migratieachtergrond. De preventieve maatregelen zijn dus ook
— of juist — voor deze groep van belang. Het is daarom cruciaal dat
rekening wordt gehouden met factoren die toegankelijkheid van
preventieve maatregelen voor mensen met een migratieachtergrond
belemmeren, zoals onvoldoende aanpassingen van preventieve
maatregelen op taal, verschillen in cultuur en gezondheidsvaardigheden.
Juist voor deze groep kunnen populatiegerichte benaderingen bijdragen

aan het verkleinen van het dementierisico.

Over risicoreductie van dementie bij mensen met een verstandelijke
beperking is nog veel onduidelijk. In het geval van een sterk genetische
component (zoals bij downsyndroom) lijkt het aanpakken van beinvioed-
bare risicofactoren hoogstens een vertraging van de achteruitgang te

kunnen bewerkstelligen. Dit kan een extra reden zijn om aan te sluiten bij
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preventieve maatregelen gericht op andere chronische aandoeningen met
eenzelfde risicofactorenprofiel. Het is daarbij van belang de maatregelen
aan te passen aan onder andere het lagere taalniveau en de kortere

concentratiespanne van mensen met een verstandelijke beperking.

Hoewel de meeste onderzoeken de effectiviteit van risicoreductie van
dementie op oudere leeftijd hebben onderzocht, spelen bij dementie op
jonge leeftijd dezelfde risicofactoren een rol. Dit onderstreept het belang

van risicoreductie over de gehele levensloop.
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