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NEDERLAND
Nijkerk, 03-07-2026
Geachte leden van de advies commissie pakket,

Namens de Stichting Amyloidose Nederland (SAN), de pati€ntenvereniging voor
patiénten met de ziekte amyloidose, wil ik u graag danken voor de mogelijkheid om in te
spreken bij deze vergadering en zo onze bijdrage te leveren aan het beslissingsproces
over het beschikbaar krijgen van daratumumab voor behandeling van de ziekte AL-
amyloidose.

Mijn naam is Jeroen Smits sinds drie jaar bestuurslid van de SAN. Zowel de SAN als ikzelf
hebben geen conflicterende belangen inzake dit dossier.

Ik wilin deze inbreng graag toelichten hoe ingrijpend de ziekte AL-amyloidose is in het
leven van de patiént, de partners, het gezin. En dat de beschikbaarheid van
daratumumab voor een enorme verbetering van de lengte &€n de kwaliteit van leven kan
bijdragen.

Stichting Amyloidose Nederland (SAN)

- SAN is de enige officiéle Nederlandse patiéntenorganisatie voor amyloidose-
patiénten

- SAN is lid van de internationale organisatie Amyloidosis Alliance, is bestuurslid,
bezoekt congressen en draagt bij aan onderlinge uitwisseling van gegevens en
ervaringen op het gebied van amyloidose.

- SAN heeft een nauwe samenwerkingsrelatie met AmyBel, de Belgische vereniging
voor amyloidose-patiénten.

- SAN heeft nauwe relaties met de vier expertise-centra voor amyloidose is in
Nederland, waarvan de medische specialisten de Medische Adviesraad van de
SAN vormen.

- SANis ook vertegenwoordigd bij ISA (International Society of Amyloidosis), een
wereldwijde wetenschappelijke toonaangevende organisatie.

AL-Amyloidose is een geniepige ziekte:

- Doordat de symptomen zich vanuit hele diverse richtingen aandienen duurt het
vaak erg lang voordat de diagnose gesteld wordt. Uit enquétes die gehouden zijn
blijkt dat de patiénten gemiddeld twee jaar zoekende zijn, en 30% zelfs tussen de
twee en de tien jaar, en twee tot vier specialisten hebben bezocht, voordat de
diagnose gesteld wordt.

- De standaardbehandeling, zonder daratumumab, is voor 50% van de patiénten
onvoldoende en aanvullende behandeling is dan nodig. Echter deze aanvullende
behandeling, autologe stamceltransplantatie (ASCT), is zeer zwaar. Deze is alleen
weggelegd voor patiénten die qua conditie daartoe in staat zijn, ongeveer slechts
20%.
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- Patiénten met schade aan het hart en onvoldoende conditie Amy!'\?l g{Q\SN%
voor een transplantatie hebben geen alternatief en een
levensverwachting van minder dan een jaar. Dat betreft 30%-40% van de
patiénten.

- Overallis de 5-jaars overlevingskans met de standaardbehandeling ongeveer
65%. Deze overlevingskans stijgt met ruim 11% als daratumumab ingezet wordt.
Voor 16 patiénten betekent dat dat ze niet dood zijn. Dat is in onze kleine clubje
een zeer groot aantal.

- Niet alleen de sterftekans wordt kleiner, maar de kwaliteit van leven wordt beter.
En dat betekent: fitter, een betere partner, ouder, grootouder kunnen zijn. En
beter kunnen blijven deelnemen aan het sociale leven. Minder noodzaak voor
achteruitgang in functie, achteruitgang in werkweek, arbeidsongeschiktheid,
vervroegde pensionering. Elementen die niet alleen psychisch er in kunnen

hakken, maar ook enorme financiéle consequenties kunnen hebben.

De SAN is zeer actief met campagnes om meer bekendheid te geven aan de ziekte,
specifiek gericht op de vier medische specialismen op de terreinen waar de symptomen
zich kunnen voordoen: hematologie, neurologie, cardiologie en nefrologie.

Enige persoonlijke ervaringen.

- Bij bestuurslid-1 werd na een zoektocht van ruim acht jaar en zoektochten via vier
verschillende medisch specialisten begin 2016 de ziekte vastgesteld, een
lambda-lichte keten AL-amyloidose. Inmiddels was al forse schade aangericht
door amyloidafzetting in darmkanaal, hart en zenuwstelsel. Hij kon niet meer
lopen, was sterk in gewicht verminderd (een derde lichter), had zeer lage
bloeddruk, zware diarree en polyneuropathie. Net op tijd werd de diagnose
gesteld en konden chemokuren gestart worden. Deze kuren leidden tot een
enorme verslechtering van conditie en na indringende en emotionele gesprekken
met de hematoloog en binnen het gezin werd besloten om, hoewel risicovol, het
traject van de stamceltransplantatie te gaan doen. Hij was zestig jaar oud en viel
nog net binnen de acceptatiecriteria. Een alternatief was er niet. Bij geen
behandeling was het vooruitzicht om nog maar enige maanden te leven.
Behandeling geslaagd, helaas was wel door de amyloidafzetting schade
aangericht. Bijna twee jaar afwezig van het werk, en door de blijvende
vermindering van conditie niet in staat de oorspronkelijke baan weer te gaan
uitvoeren.

- Hij kon gelukkig terug bij de werkgever, in een aangepaste functie en parttime.

- Voor de partner ook een zeer zware tijd, om gedurende de twee ziektejaren
mantelzorg, het gezin en de eigen baan te combineren.

- Zo heeft hij vanaf zijn zestigste jaar tot aan het moment van vervroegde
pensionering, vijf jaar later, kunnen functioneren. Weliswaar met een forse
achteruitgang in jaarinkomen, ongeveer 30%.

Een tweede persoonlijk relaas van een medebestuurslid.
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- Alop 40-jarige leeftijd werd de diagnose AL-amyloidose Amy !'\(31 g{Q\SN%
gesteld. De ziekte was sterk progressief en met moeite is hij
na een half jaar voorbehandeling stabiel genoeg gekregen om de
stamceltransplantatie in te zetten. Mede door een longontsteking tijdens deze
transplantatie heeft dit een zeer zware wissel op zijn kwaliteit van leven
getrokken.

- Hijis vanaf 42-jarige leeftijd niet meer in staat om te werken en “onvrijwillig
gepensioneerd”, zoals hij dat zelf noemt. Met grote financiéle, psychische en
lichamelijke gevolgen.

- Navijf jaar ziekte werd deze weer actief en behandelopties werkten niet, met
uitzondering van daratumumab. Dit heeft uiteindelijk, zonder enige serieuze

bijwerkingen, tot stilstand van de ziekte geleid.
Een derde voorbeeld van een ander bestuurslid, momenteel 75 jaar oud.

- Dediagnose AL-amyloidose werd gesteld in 2012 (op 62-jarige leeftijd) en er was
al een zeer snelle achteruitgang van met name de nierfunctie te constateren.

- Met een standaardbehandeling van CyBorD na ruim een jaar resultaat en
verbeterde nierfunctie, met veel langdurige bijwerkingen zoals koorts,
neuropathie, beperking mobiliteit.

- Na 13 jaar plotseling snel gestegen kappa-ketens (naar 60 mg/l), sterke
verslechtering van de nierfunctie (bijna tot aan niveau voor dialysenoodzaak).
Onmiddellijke start met daratumumab monotoediening, via studiedeelname aan
recidiefsetting en reeds na twee weken indrukwekkende daling van de lichte
kappa-ketens (naar 14,5 mg/l).

- Eenhalf jaar en 16 daratumumab-injecties later kon de behandeling alweer
gestopt worden. De kappa-waarden laten een blijvende verbetering zien (rond 8,6
mg/l), de nierfunctie is sterk verbeterd. En door de patiéntvriendelijke
toedieningsmogelijkheid van daratumumab (na de opstart in het ziekenhuis kan
thuis toegediend worden) heeft dit bij deze 75-jarige man (bedrijfsarts van
beroep) niet geleid tot maatschappelijk uitval, baanverlies, energieverlies of
vervelende bijwerkingen.

Deze drie voorbeelden uit onze eigen kleine bestuur geven aan hoe heftig de ziekte in het
leven ingrijpt, maar deze drie zijn aan de andere kant ook gelukkig, omdat er ook
patiénten die nooit aan noodzakelijke eerstelijns-behandeling toekomen: te slechte
conditie en een zeer hoge sterftekans. Voor hen is er nu geen alternatief beschikbaar.

Daratumumab:

- Islevensreddend voor hen die de zware standaardbehandeling niet aankunnen

- Betekent een beter te dragen traject van behandeling en herstel voor degenen die
qua conditie het zware huidige traject wel aankunnen

- Betekent betere kwaliteit van leven en minder ingrijpende gevolgen op financieel,
psychisch en sociaal gebied voor patiént, partners, gezinnen
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Het is voor onze patiénten een onverteerbare situatie dat Amy!;?g 9{9%%
daratumumab niet voor hen beschikbaar is. Op Europees niveau al

sinds 2021 als ‘veilig’ bestempeld door de EMA en al jarenlang voorgeschreven in een
indrukwekkend aantal landen om ons heen: Duitsland, Frankrijk, UK, Zweden,

Zwitserland, Spanje, Griekenland, Itali€, en nog meer. Zelfs ‘onze’ Belgische patiénten,

via zusterorganisatie AmyBel, kunnen behandeling met daratumumab krijgen.

De traagheid van het advies- en beslissingsproces rond daratumumab heeft al veel te
lang geduurd en ieder jaar weer sterven er onnodig veel patiénten en wordt er onnodig
veel leed aangericht binnen vele gezinnen.

SAN zet zich met enorme energie in om bekendheid te geven aan de ziekte en om
daarmee te bereiken dat de diagnose in een zo vroeg mogelijk stadium gesteld wordt.
Wij hopen daarbij op steun vanuit ZIN dat dan ook deze behandeloptie beschikbaar is
om het leed zoveel mogelijk te beperken.

Ik dank u voor uw aandacht,

Jeroen Smits

Bestuur Stichting Amyloidose Nederland
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