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Neuroloog John van Swieten: ‘De meesten
willen het niet weten, net omdat er nog
geen behandeling is’

Jarenlang zag neuroloog John van Swieten in zijn spreekkamer
welke ravages dementie, en met name de erfelijke varianten, in de
levens van patiénten en hun naasten aanricht. In Het kwetsbare
brein tekent hij op wat we inmiddels weten (en vooral niet weten),
wat de diagnose betekent en hoe je ermee kunt omgaan. En, niet
onbelangrijk: hoe de vuigste aller ziekten vaak het mooiste en
moedigste in de mens bovenhaalt.

Marc Van Springel 2 juli 2026, 10:00

(] Bewaren (7] Delen

Van Swieten is niet alleen professor emeritus genetica van
dementie (en als onderzoeker medeoprichter van het
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Alzheimercentrum van het Erasmus MC in Rotterdam), maar
studeerde ook filosofie en heeft — iemand moet het doen — diep
nagedacht over dingen als wilsbekwaambheid, identiteit, autonomie
en vrije wil, voor de meesten onder ons nogal abstracte filosofische
begrippen die bij dementie, wanneer geestesvermogens en
persoonlijkheid vaak onherroepelijk afbrokkelen of de
euthanasievraag op tafel komt, ineens heel concreet worden.

Is wat u in uw boek omschrijft als uw ‘onbedwingbare
fascinatie voor de menselijke geest’ de reden waarom
u ooit voor de neurologie hebt gekozen?

John van Swieten: “Die fascinatie is geboren uit mijn filosofische
interesse. Filosofie gaat over wat zich in ons hoofd afspeelt, over
wat onze identiteit, onze drijfveren zijn en hoeveel vrije wil we
hebben. Ik heb die menselijke vragen altijd heel interessant
gevonden.

“Het menselijke brein is het bijzonderste wat de evolutie heeft
voortgebracht. Wij vinden het allemaal heel normaal dat we allerlei
dingen hebben ontdekt en naar muziek luisteren van driehonderd
jaar geleden, maar het is toch ongelooflijk dat we dat allemaal aan
ons brein te danken hebben? Ons brein is niet te vergelijken met
een lever of welk ander orgaan ook.”

Eigenlijk wilde u eerst psychiater worden.

Van Swieten: (knikt) “Onder andere omdat ik de theorieén over het
onderbewuste van Carl Gustav Jung heel boeiend vond. Maar
geleidelijk aan ben ik wat meer opgeschoven naar exactere
wetenschap. Ik zocht in de opleiding neurologie meer dan
beroertes en bloedvaten die afgesloten worden door bloedpropjes.
Wat me vooral interesseerde, was hoe bepaalde neurologische
fenomenen ontstaan doordat de communicatie tussen bepaalde
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hersengebieden verstoord is en mensen bijvoorbeeld wel nog
kunnen schrijven, maar niet meer kunnen Iézen wat ze hebben
geschreven. Eén aspect van je gedrag kan veranderen, terwijl al de
rest volledig normaal blijft. Dan vond ik buitengewoon fascinerend.

“Maar toen kon ik onderzoek doen naar vasculaire dementie, en zo
ben ik in dit onderzoeksveld terechtgekomen. Ik ben gepromoveerd
op vasculaire dementie en daarna ben ik naar Rotterdam
getrokken, waar ik me op frontotemporale dementie heb
toegelegd.”

Wat is dat precies?

Van Swieten: “Typisch daarbij is dat de frontaal- en
temporaalkwabben, de voor- en de slaapkwabben van de
hersenen, heel selectief zijn aangetast, terwijl het geheugen en het
zicht intact blijven. Dat uit zich heel vaak in gedragsveranderingen,
moeilijker uit je woorden komen en dingen minder goed begrijpen.
Toen ik daar begin jaren 90 onderzoek naar begon te doen, werd
dat als een zeer zeldzame vorm van dementie beschouwd. Door
genetisch en hersenonderzoek zijn we er ondertussen achter dat
het eigenlijk een cluster van ziektes is, met verschillende oorzaken
en veranderingen in de hersenen.
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“Welke symptomen je krijgt, hangt af van welke hersendelen zijn
aangetast. Is dat vooral de linkerhersenhelft, dan zullen er
spraakproblemen optreden. Bij de rechterhelft zien we vooral
emotionele en gedragsveranderingen, en die kunnen vrij heftig zijn.
Sommige vormen gaan heel snel, andere heel langzaam. Bij
semantische dementie snappen mensen bijvoorbeeld niet meer
wat bepaalde woorden betekenen en waar voorwerpen voor dienen
en herkennen ze geen gezichten meer. Woorden en beelden en
hun betekenis worden als het ware losgekoppeld. In een latere
fase ontstaan ook geheugen- en gedragsproblemen. Die
ontwikkeling kan wel vijftien jaar duren, terwijl je bij andere vormen
binnen twee a drie jaar ernstig dement bent.”

Frontotemporale dementie heeft een genetische en
een niet-genetische variant. Hoe vaak komt de
genetische voor?

Van Swieten: “Wij schatten bij ongeveer 25 procent van de
patienten. Bepaalde genetische vormen komen altijd voor het 60ste
levensjaar voor. Er is ook een variant die je zowel op jonge leeftijd
als op je 80ste kunt krijgen. Een derde belangrijke vorm is de
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C9 (naar het gen C9orf72, waarop de mutatie zit die de ziekte
veroorzaakt, red.), die tot dementie op jonge of latere leeftijd kan
leiden, maar ook tot de spierziekte ALS of psychiatrische
aandoeningen zonder dat er sprake is van dementie.

“Het is voor de ontdekking van die genmutatie dat de Antwerpse
onderzoekster Rosa Rademakers in de VS onlangs de prestigieuze
Breakthrough Prize heeft gekregen, heel terecht: de genetische
fout die zij heeft gevonden, is de belangrijkste oorzaak van
frontotemporale dementie. Wereldwijd zijn er duizenden families
met die genmutatie.”

EEN VERRE TANTE

Speelt erfelijkheid ook een rol bij alzheimer?

Van Swieten: “In maar 5 a 10 procent van de gevallen zit het echt
in de familie. Als de erfelijke vorm in de familie zit, heb je 50
procent kans om het gen met de mutatie te dragen. En als je dat
hebt, is de kans dat je de ziekte krijgt 100 procent.

“Genen die de kans erop verhogen, komen wel veel vaker voor.
Dat percentage is moeilijk in te schatten. Er zijn inmiddels diverse
genen bekend die het risico op alzheimer verhogen. Als je het
ApoE4-gen hebt, is het zelfs vier tot tien keer hoger.”

We vragen het maar omdat veel mensen vrezen dat ze
ook risico lopen wanneer een naast familielid
alzheimer krijgt.

Van Swieten: “Het is niet omdat je oma het had dat je het ook krijgt.
Wat belangrijk is om te onthouden: als een familielid van boven de
80 dement wordt, betekent dat minder dan wanneer iemand van 60
in je familie het krijgt. Twee mensen met dementie in de familie
maakt de kans ook weer wat groter.”

Uit de patiéntenverhalen in uw boek blijkt dat mensen
vaak niet weten dat erfelijke dementie in hun familie
zit.
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Van Swieten: “Ze komen er vaak achter via andere takken in de
familie waar al genetisch onderzoek is gedaan. Of een verre tante
heeft ALS gekregen, en dan komt het opeens uit: ‘Er zit een
erfelijke factor in uw familie en u hebt 50 procent kans om de ziekte
te krijgen.” Dat is natuurlijk heftig.”

Als je weet dat het in de familie zit, kun je je laten
testen om te weten of je het defecte gen effectief
draagt. Uit onderzoek is gebleken dat veel mensen
verkiezen om dat niét te weten.

Van Swieten: “Op de polikliniek hier moedigen wij mensen zeker
niet aan om die DNA-test te doen. Sommigen willen het echt
weten, om hun toekomst te kunnen plannen, met name als ze
kinderen willen en de ziekte zeker niet wil doorgeven.

“‘Maar de meesten willen het niet weten, net omdat er nog geen
behandeling is. Ik denk wel dat het makkelijker wordt om je te laten
testen naarmate je ouder wordt. Op je 18de hoor je liever niet dat
je hier erfelijk belast mee bent. Die boodschap is wel wat.”

U vertelt het verhaal van een man wiens vader aan
frontotemporale dementie was overleden. Vanwege
de kinderwens van zijn dochters liet hij zich
uiteindelijk toch testen, maar het weekend voor de
uitslag zou worden besproken, belde hij af, omdat hij
mentaal niet klaar was voor de diagnose. Omdat hij
het gen niét bleek te hebben, besloot de klinisch
geneticus hem toch in te lichten.

Van Swieten: “Die man was in de zestig en begon af en toe dingen
te vergeten, zoals je op die leeftijd weleens doet. Telkens dacht hij
meteen dat dat het eerste symptoom van dementie was — het is
ook heel lastig om het moment vast te stellen waarop de
vergeetachtigheid problematisch wordt, dementie begint subtiel.”

Hoe kun je zeker zijn dat als je een kinderwens hebt je
nakomelingen de genetische fout niet hebben?

Van Swieten: “Via pre-implantatiediagnostiek. Je oogst eicellen bij
de vrouw en bevrucht die in vitro met de zaadcellen van de partner.
Na een paar celdelingen test je de bevruchte eicellen en enkel een
embryo dat de genetische fout niet heeft, plaats je terug in de
baarmoeder. De ouder in kwestie hoeft daarbij zelfs niet te weten of
hij of zij het gen heetft.
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“Je kunt de zwangerschap ook normaal laten verlopen en de foetus
in een vroeg stadium laten onderzoeken. Die techniek is
eenvoudiger, maar het nadeel is dat je weet dat één van de ouders
drager is wanneer de vrucht het foute gen blijkt te dragen.”

U hebt ook meerdere generaties uit families met
erfelijke dementie begeleid. Mensen die u begin jaren
90 met hun zieke ouders op consultatie kreeg, zag u
twintig jaar later zélf als patiént.

Van Swieten: “Dat was ongeveer het moment dat ik dacht: dit moet
ik toch maar eens gaan opschrijven. Er zijn niet veel mensen die
die ervaring met mij delen. Ik heb altijd goed contact gehouden met
de gezonde kinderen en dan is het toch wel erg schokkend als je
éeén van die kinderen terug ziet komen met een verhaal dat op de
eerste symptomen van dementie wijst. Dat heeft altijd een enorme
indruk op mij gemaakt.”

Veel familieleden werken mee aan een studie die jullie
sinds 2010 voeren: zij laten zich jaarlijks onderzoeken
op mogelijke eerste veranderingen in bloed,
hersenvocht en brein. Zo hopen jullie meer inzicht te
krijgen in het ontstaan van de ziekte. Het mooie is dat
die mensen zelf er waarschijnlijk niet meer mee zullen
worden geholpen, maar dat ze het voor de
toekomstige generaties doen.

Van Swieten: (knikt) “De dag dat ze langskomen, worden ze
telkens weer geconfronteerd met de kans dat ze ziek worden. Ze
doen ook mee zonder te weten of ze de genetische fout dragen,
terwijl die kans statistisch één op de twee is. Het is keer op keer vrij
heftig voor hen, maar ze doen het toch.”

ETHISCH PROBLEEM

De jongste jaren heeft het Europese
geneesmiddelenagentschap EMA twee middelen
tegen alzheimer goedgekeurd die aantoonbaar
ingrijpen op het ziekteproces. Sommigen gewagen
van een belangrijke doorbraak, anderen wijzen op hun
heel bescheiden effect en de soms ernstige
bijwerkingen. In de meeste Europese landen worden
ze daarom niet terugbetaald.

Van Swieten: “Eén van die medicijnen vertraagt de ziekte met drie
maanden maar kost 30.000 euro per jaar. Als je mensen dat twee
of drie jaar geeft, ben je zo 100.000 euro verder, en de financiéle
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middelen in de zorg zijn niet onuitputtelijk. Dan vind ik dat die drie
maanden te weinig zijn en die beperkte middelen beter naar de
verpleeghuizen gaan. Daar is namelijk nog wel wat te winnen.”

Volgens alzheimerexperts als Bart De Strooper
werken die middelen ook niet zo goed omdat de
meeste patiénten ze pas krijgen wanneer ze al
symptomen vertonen. Als je ze in een vroeger stadium
zou kunnen toedienen, zouden ze wellicht veel meer
effect hebben.

Van Swieten: “Daarom moet je ze geven aan families met erfelijke
alzheimer, aan mensen van 40 die drager zijn van de genetische
fout. Als je bij die groep de ziekte kunt voorkomen of met vijf of tien
jaar vertragen, heb je vaste voet onder de grond: dan weet je dat je
eerder met de behandeling moet beginnen.

“Erfelijk belaste families zijn de ideale populatie om de effectiviteit
van die dure medicijnen op uit te proberen. Die studies lopen op dit
ogenblik, ik ben heel benieuwd naar de resultaten.”

Die medicijnen ruimen de eiwitten op die zich bij
alzheimer in de hersenen opstapelen. Een probleem is
dat we wel weten dat die bij het ontstaan van de
ziekte betrokken zijn, maar niet welke rol ze precies
spelen.

Van Swieten: “Klopt. En evenmin weten we of die opstapeling de
hoofdoorzaak is of een neveneffect van een proces dat we nog niet
kennen.

“Dat amyloide eiwit kunnen we met een test in het bloed opsporen.
Als je een bepaalde verandering daarvan vindt, is de kans dat je
alzheimer krijgt drie tot vijf keer zo hoog. Dat betekent dus niet dat
je ook alzheimer zult krijgen, maar het voorspelt wel iets — het geeft
aan dat er een proces gaande is.”

Moet je mensen met lichte vergeetachtigheid gaan
testen op die eiwitten?

Van Swieten: “Dat is de grote vraag. Wil je mensen opzadelen met
de angst dat ze ziek zullen worden, terwijl dat helemaal niet zeker
is? Ik heb gemerkt dat als je mensen test die nog niet de eerste
verschijnselen hebben je ze vooral met een enorme onzekerheid
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opzadelt. Als je er geen behandeling aan kunt koppelen, creéer je
alleen maar ongerustheid. Het is echt wel een ethisch probleem.”

Heeft het onderzoek zich de voorbije decennia niet te
veel op het opruimen van dat opgestapelde eiwit
gericht? We hebben nog altijd niet een echt efficiént
geneesmiddel.

Van Swieten: “Naast amyloide speelt nog een tweede eiwit een rol:
het tau-eiwit. We weten inmiddels dat dat voor de echte
dementieverschijnselen veel relevanter is. En dat mensen die
cognitief normaal zijn ook amyloidestapelingen kunnen hebben.

“Er spelen dus meer factoren een rol dan dat eiwit waar het
onderzoek zich inderdaad zo lang op heeft geconcentreerd. De
erfelijke varianten zijn interessanter voor onderzoek, omdat je op
verschillende punten kunt proberen in te grijpen. We weten daar
ook al veel meer over de oorzaken en de mechanismen.

“Ik verwacht dat de eerste behandeling voor dementie voor de
erfelijke vorm zal worden gevonden. Een doorbraak zou er morgen
kunnen komen, maar het kan ook pas over twintig jaar zijn.”

In afwachting kunnen we ons beter op de
risicofactoren richten. Een groep wetenschappers
lijstte er in The Lancet vorig jaar veertien op, onder
meer roken, overgewicht, overmatige
alcoholconsumptie, gebrek aan beweging, hoge
cholesterol en hoge bloeddruk.

Van Swieten: “Gezonder leven kan het risico zeker beperken.
Anderzijds zien we genoeg patiénten van begin 60 die een vrij
meedogenloze dementie krijgen, ook al hebben ze hun hele leven
flink gesport en goed op hun gezondheid gelet.

“Het risico op dementie is overigens gedaald. Omdat mensen
gezonder leven, minder roken, gezonder ouder worden en er meer
aandacht is voor hoge bloeddruk en cholesterol. Dementie door
beroerten is de afgelopen decennia ook verminderd. Het is dus niet
allemaal slecht nieuws.”

MISLUKTE ARTS

U hebt zichzelf weleens grappend ‘een totaal mislukte
arts’ genoemd, omdat u in al die jaren niemand hebt
kunnen genezen.
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Van Swieten: (knikt) “Onze taak is meer het begeleiden van
patiénten. En een diagnose stellen. Voor de patiént, maar zeker
ook voor de partners en de kinderen is dat heel belangrijk. Ik hoop
dat mijn boek mensen die hiermee te maken krijgen, helpt om te
beseffen dat ze niet alleen staan en dat de emoties en de
spanningen die ze ervaren heel begrijpelijk zijn. Mensen hebben
me vaak gezegd dat ik weliswaar slecht nieuws heb gebracht,
maar dat mijn uitleg hen wel heeft geholpen om met de situatie om
te gaan.

“Ik heb nooit mensen kunnen genezen, maar ik heb wel heel veel
voldoening gehaald uit de begeleiding van patiénten en hun
naasten. Ik voel me dus niet als een chirurg die alleen maar
mislukte operaties heeft uitgevoerd.” (lacht)

De diagnose brengt vaak ook grote opluchting,
noteert u.

Van Swieten: “Het is een langzaam proces. De partner merkt op
een gegeven moment dingetjes, er komt wat irritatie en onbegrip
en soms denken partners dat het aan hen ligt. Vooral bij
frontotemporale dementie zien patiénten het probleem niet en
denken ze dat de partner verandert, niet zijzelf. Als mensen de
bevestiging krijgen dat er iets aan de hand is, is de ontlading vaak
heel groot. Wat het voor partners extra lastig maakt, is dat de
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patiént zijn empathie verliest en dus soms kwetsende of grove
opmerkingen maakt. Terwijl zij hun best doen om voor hen te
zorgen. Heel pijnlijk.”

U hebt in uw spreekkamer vaak heel lastige
gesprekken moeten voeren waarin u heel slecht
nieuws moest overbrengen.

Van Swieten: “Als je een gezonde dertiger moet vertellen dat uit de
test blijkt dat hij of zij drager is van het gen, komt dat heel hard
aan. Wat voor impact heeft dat op een relatie? Heeft de partner
nog zin om af te wachten tot iemand ziek wordt? Ik heb altijd grote
bewondering gehad voor hoe mensen daar dan toch mee omgaan.
Na de eerste emotionele reactie weten de meeste mensen toch
weer hun leven op te pakken.”

U hebt ook vaak te maken gekregen met euthanasie.
In Belgié is er op dit ogenblik weer volop discussie
over een uitbreiding van de wetgeving daaromtrent.
Je kunt hier nu niet via een wilsbeschikking aangeven
in welke omstandigheden je euthanasie wilt wanneer
je wilsonbekwaam zou worden.

Van Swieten: “In Nederland maakt een wilsbeschikking euthanasie
ook in een vergevorderd stadium van dementie mogelijk: je kunt
aangeven welke toestand voor jou ondraaglijk is. Een extra
voorwaarde is dat er tekenen moeten zijn van ondraaglijk lijden.
Dat maakt het wat ingewikkelder: als je wilsonbekwaam bent, maar
je zit gezellig en met plezier naar de Teletubbies te kijken, terwijl je
ooit een hoge functie in de maatschappij hebt bekleed, dan lijd je
niet ondraaglijk. En dan moet je er als arts op wijzen dat je
euthanasie wilde wanneer je je kinderen niet meer zou herkennen.
De meeste artsen zullen in zo’n geval bijna nooit euthanasie doen.
Ook in Nederland zijn het dus vooral wilsbekwame mensen in een
vroeg stadium van de ziekte die euthanasie krijgen.

“En dan heb je ook nog zoiets als response shift. Stel: je zegt
euthanasie te willen wanneer je niet meer kunt praten. Maar als je
dat op een bepaald moment effectief niet meer kunt, maar toch
aangeeft dat je wilt verderleven, kun je dan als partner zeggen dat
de euthanasie toch moet worden uitgevoerd omdat het zo op
papier staat? Dat is voor een arts of een partner niet te doen.
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“Of stel dat iemand wilsonbekwaam is en voldoet aan de
voorwaarden die in de wilsbeschikking zijn vastgelegd en je begint
aan de procedure, maar de patiént begint tegen te spartelen, ga je
gewoon door? Zo was er in Nederland een paar jaar geleden een
demente patiénte met een schriftelijke wilsverklaring die volgens
familie en verzorgenden ondraaglijk leed. Maar het ene moment
leek ze ondraaglijk te lijden en het andere niet. Toen de euthanasie
werd uitgevoerd en zij zich flink verzette, is men toch doorgegaan.
Voor ethici en juristen is dat misschien duidelijk, voor een arts is
het vaak niet eenvoudig.”

Hoe is die zaak afgelopen?

Van Swieten: “De Hoge Raad (het hoogste rechtsorgaan in
Nederland, red.) oordeelde dat de arts onzorgvuldig had
gehandeld, maar dat er geen vervolging kwam. Wat ervan is
bijgebleven is dat artsen maar ook familie er moeite mee hebben
dat iemand spartelend de dood ingaat. Of dat je iemand
euthanaseert die niet weet wat er staat te gebeuren of waarom
iedereen om hem heen staat. Dan beter vroeger.”

Op het moment dat er geen enkele twijfel kan bestaan
over de wens van de patiént en die er nog bewust toe
kan beslissen?

Van Swieten: “Wij noemen dat ‘de vijf voor twaalf’: het moment
waarop je echt niet langer moet wachten en mensen nog net
wilsbekwaam zijn. Dat is niet altijd even makkelijk in te schatten.
Soms kan het ineens snel gaan, en ben je te laat.”

BOLERO

U schrijft dat dementie, en dan met name de erfelijke
vormen, ons op nogal confronterende wijze herinnert
aan de fragiliteit van het bestaan: één enkel foutje in
één van de tienduizenden eiwitten in ons lichaam kan
je geestelijke vermogens aantasten en ingrijpend
veranderen wie je bent.

Van Swieten: “Vergelijk het met een groot cruiseschip: één los
schroefje in de machinekamer kan ervoor zorgen dat alles misgaat
en dat gigantische schip op de klippen loopt.”

Wat daarmee samenhangt, is uw fascinatie voor de
vrije wil. Die is mee bepaald door wijlen Etienne
Vermeersch, jarenlang filosofieprofessor aan de
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Gentse universiteit en een heus monument in
Viaanderen.

Van Swieten: “Ik heb geneeskunde gestudeerd in Gent, en deed er
vanaf het vierde jaar ook nog filosofie bij. Ik was zeer onder indruk
van zijn colleges. Hij was er stellig van overtuigd dat de vrije wil
niet bestaat. Zelf ben ik iets genuanceerder. Samengevat: vrije wil
bestaat niet, maar toch.

“Ik zie het als de benaming die we hebben gegeven aan onze
dwang om te overleven, het menselijke streven om het leven zo
maximaal mogelijk in te richten, voor onszelf en voor onze
omgeving. De vrije wil is terug te voeren tot de emotie van door te
willen leven en dat leven zo goed mogelijk te leven.”

Tegelijk zijn we het product van de elektrochemische
soep tussen onze oren, en dénken we alleen maar dat
we zelf bepalen wat we doen.

Van Swieten: “Hoe meer je erover nadenkt, hoe meer je tot de
vaststelling moet komen dat daar geen speld tussen te krijgen is.
Als je pariétale schors wordt geprikkeld, zul je je arm heffen, of je
dat nu wilt of niet. Onderzoek van de Amerikaanse neurofysioloog
Benjamin Libet heeft begin jaren 80 aangetoond dat er al
hersenactiviteit is voor je een bewuste keuze uitvoert. Je hersenen
hebben dus al beslist iets te doen voor je het zelf doet. Alles wat wij
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uit vrije wil denken te doen, kun je herleiden tot biologische
processen in je hersenen. Zoals hersenonderzoeker Dick Swaab
het mooi samenvat: wij zijn ons brein.”

Heeft uw werk uw kijk op het leven beinvioed?

Van Swieten: “Bij mensen die een beperking hebben, ga ik
makkelijker zoeken naar wat ze nog wel kunnen. Als iemand niet
uit zijn woorden kan komen, wil dat niet zeggen dat hij als mens
heeft afgedaan. Wat ik ook geleidelijk aan heb beseft, is dat
emoties in ons leven een veel grotere rol spelen dan we misschien
beseffen. Wij erkennen onvoldoende hoe groot de rol van emoties
is, voor het individu maar ook in het contact met anderen. Dat zie je
pas wanneer mensen door dementie geen emoties meer voelen.
Ze herkennen hun partner dan niet meer. Zonder emoties is het
niet meer de persoon die ze ooit hebben gekend en bemind. Ze
zijn niet alleen hun levensmaatje kwijt, maar zitten ook ineens met
een heel andere persoon in huis. Misschien bepalen emoties ons
mens zijn wel méér dan de ratio waar wij altijd zo prat op gaan.”

U bent sinds 2022 met pensioen, maar blijft betrokken
bij het wetenschappelijke onderzoek aan het Erasmus
MC. Omdat het een onderwerp is dat je moeilijk kunt
loslaten? Rosa Rademakers zegt dat ze er zeven
dagen per week, de klok rond, mee bezig is.

Van Swieten: “Ik snap haar helemaal. Ik werk hier al dertig jaar.
Voor mij is het 24/7. Men kan mij altijd bellen. Ook midden in de
nacht. Ik zet ook nooit een afwezigheidsmelding op mijn e-mail
aan. Ik weet niet of dat typisch is voor neurowetenschappers. Als je
voldoening haalt uit je werk, geeft dat energie. Professor Swaab is
nu 81 en werkt nog vijf dagen in de week. Ik heb ook vrienden die
de ene reis na de andere maken en alleen nog maar golfen. Ik heb
daar niks mee.”

Nog een laatste ding: dementie heeft veel verdriet en
ellende opgeleverd, maar we hebben er ook één van
de beroemdste composities uit de klassieke muziek
aan te danken, de ‘Bolero’ van Ravel.

Van Swieten: “Hij is nooit officieel gediagnosticeerd, maar op zijn
52ste kreeg Ravel problemen met taal en begon zijn rechterhand
minder goed te functioneren. Hij begon zich ook bizar te gedragen
— op reis nam hij bijvoorbeeld vijfenzeventig hemden en twintig
paar schoenen mee. Neurowetenschappers zijn het er wel zo’'n
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beetje over eens dat hij moet hebben geleden aan een vorm van
frontotemporale dementie.

“‘Eén van de kenmerken daarvan is dat je vaak dingen blijft
herhalen. Dat repetitieve zit in de ‘Bolero’. Ravel leek dat zelf te
beseffen: hij zei dat het zijn enige meesterwerk was, maar dat er
geen muziek in zat. Het zijn twee terugkerende thema’s waar
steeds meer instrumenten aan toe worden gevoegd. Meer niet. De
mens heeft sowieso iets met repetitieve bewegingen, maar bij
mensen met frontotemporale dementie raakt dat volledig ontremd.
Dementie heeft ons dus inderdaad de ‘Bolero’ geschonken.”

JOHN VAN SWIETEN
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