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…wat de ziekte van Alzheimer inhoudt.

…wat de impact is van de ziekte van Alzheimer, zowel 
op individueel als op maatschappelijk niveau.

…hoe geneesmiddelenbedrijven bijdragen aan de 
strijd tegen deze ziekte.

…wat verwacht mag worden van de (mogelijke) 
geneesmiddelen tegen Alzheimer die op dit moment 
in ontwikkeling zijn.

…het perspectief van de geneesmiddelensector op 
de noodzakelijke randvoorwaarden om toekomstige 
behandelingen tegen de ziekte van Alzheimer in 
te kunnen zetten bij de juiste patïent op het juiste 
moment.

...de oproep van de geneesmiddelensector om samen 
te werken aan de beschreven randvoorwaarden.

Deze 
whitepaper 
beschrijft…



De strijd tegen Alzheimer

3 / 8

Impact 
Alzheimer
afremmen

Maar wat is de rol van geneesmiddelenbedrijven precies bij 
de bestrijding van de ziekte van Alzheimer? En wat moet er 
gebeuren om eventuele toekomstige geneesmiddelen optimaal te 
gebruiken? In deze whitepaper vertellen we daar graag meer over. 

Wat is de ziekte van Alzheimer?
De ziekte van Alzheimer is verantwoordelijk voor 60 – 80% van 
de dementiediagnoses. De ziekte kenmerkt zich door klonterin-
gen van twee eiwitten in de hersenen: bèta-amyloïde (‘plaques’) 
en tau (‘tangles’). Alzheimer is op dit moment nog niet goed te 
behandelen en patiënten overlijden gemiddeld binnen zeven tot 
tien jaar.1 Bestaande geneesmiddelen kunnen de symptomen van 
Alzheimer hooguit enigszins verlichten.2 

Alzheimer is een progressieve ziekte die uit meerdere fases bestaat:
• Pre-klinische Alzheimer: patiënten hebben nog geen symp-

tomen, maar in de hersenen beginnen de eiwitten samen te 
klonteren - eerst amyloïde en daarna tau.

• Milde cognitieve beperkingen (MCI): patiënten ervaren de 
eerste symptomen, maar voeren dagelijkse activiteiten nog 
zelfstandig uit. 

• Dementie: de symptomen worden erger, waarbij drie fases zijn 
te onderscheiden:

• Mild: symptomen belemmeren sommige dagelijkse activiteiten.
• Matig: symptomen belemmeren veel dagelijkse activiteiten. 
• Ernstig: symptomen belemmeren vrijwel alle dagelijkse 

activiteiten.3

Om onze werkzaamheden goed uit te leggen, zijn twee kenmer-
ken van Alzheimer van belang. Ten eerste begint het ziekteproces 

zo’n twintig jaar vóór de eerste aantoonbare symptomen. Als de 
symptomen zich eenmaal openbaren, is er dus al veel hersen-
schade ontstaan.4 Ten tweede kunnen dementie en MCI meer-
dere oorzaken hebben. Alzheimer kan met zekerheid als oorzaak 
worden vastgesteld als onderzoek met biomarkers afwijkingen 
in bèta-amyloïde en tau aantoont – en dat is pas sinds een paar 
jaar mogelijk.5 

Wat is de impact van de ziekte van 
Alzheimer?
De ziekte van Alzheimer vormt één van de grootste uitdagingen 
binnen de gezondheidszorg. De ziekte is veruit de belangrijkste 
oorzaak van dementie – en de impact van dementie op onze 
samenleving wordt steeds groter. 

De kans is 1 op 4 dat iemand in zijn of haar leven dementie krijgt.6 
Deze kans leidt op dit moment al tot 280.000 (gediagnosticeerde) 
patiënten in Nederland. De ziekte is de belangrijkste doodsoor-
zaak met 16.000 sterfgevallen per jaar.7 Daarnaast treft dementie 
niet alleen patiënten, maar ook hun omgeving: Nederland kent 
350.000 dementie-mantelzorgers. Zij besteden hier gemiddeld 
40 uur per week aan – vergelijkbaar met een fulltime baan.8 Dit 
vraagt veel van hen: ruim de helft van de mantelzorgers ervaart 
psychische en lichamelijke klachten.9

De impact van dementie wordt alleen maar groter. In 2040 is het 
aantal patiënten naar schatting gestegen tot 520.000 – bijna 
evenveel als het aantal inwoners van Den Haag. Het jaarlijk-
se aantal sterfgevallen zal waarschijnlijk verdriedubbelen tot 
41.000.10 Van mantelzorgers zal steeds meer gevraagd worden. 

Meerdere geneesmiddelenbedrijven die lid zijn 
van de Vereniging Innovatieve Geneesmiddelen 
(VIG) ontwikkelen geneesmiddelen tegen de 
ziekte van Alzheimer. Deze degeneratieve 
hersenaandoening is één van de grootste 
uitdagingen voor de gezondheidszorg, nu en 
in de toekomst. 
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Waar per 85-jarige nu vijftien potentiële mantelzorgers beschik-
baar zijn, zullen dat er door de vergrijzing in 2040 nog maar zes 
zijn - een daling van 57%.11

De zorg voor dementie kost Nederland momenteel (aan directe kos-
ten) € 6,6 miljard per jaar, ongeveer evenveel als we in totaal jaarlijks 
uitgeven aan geneesmiddelen.12 Daarnaast zijn er indirecte kosten, 
zoals dalende arbeidsproductiviteit van patiënten en mantel-
zorgers. Het is lastig om deze kosten precies te berekenen, maar 
ze vallen waarschijnlijk hoger uit dan de directe zorgkosten.13 
En ook voor het kostenperspectief geldt, de situatie zal verder 
verslechteren: de directe kosten stijgen waarschijnlijk tot € 15,6 
miljard in 2040 – zelfs exclusief de indirecte kosten, bedraagt 
dit bedrag al meer dan het huidige budget van het ministerie van 
Veiligheid en Justitie.14

Wat doen geneesmiddelenbedrijven 
in de strijd tegen Alzheimer?
Het is duidelijk dat er iets moet gebeuren om de impact van 
Alzheimer af te remmen. We doen daarom volop onderzoek 
naar mogelijke geneesmiddelen. In de afgelopen 25 jaar hebben 
geneesmiddelenbedrijven wereldwijd ongeveer $ 42,5 miljard 
geïnvesteerd in onderzoek en ontwikkeling, maar vooralsnog 
zonder resultaat: sinds 2003 is er in Europa geen enkel 
geneesmiddel meer goedgekeurd.15

Mogelijk komt daar verandering in. Geneesmiddelenbedrijven 
werken hard aan een groep geneesmiddelen die mogelijk al 
binnen een paar jaar beschikbaar komt: antilichamen tegen 
bèta-amyloïde. Deze geneesmiddelen ruimen de plaques in de 
hersenen op. De antilichamen binden zich aan amyloïde in de 
hersenen, waarna het immuunsysteem de cellen herkent als 
schadelijk en ze opruimt.16

De eerste antilichamen tegen bèta-amyloïde bleken helaas 
onvoldoende effectief. Ondanks deze teleurstellende uitkomsten, 
leverden ze ook waardevolle lessen op – over de eigenschappen 
die antilichamen moeten hebben, maar ook over de dosering en 
behandelduur. Op basis van deze inzichten is de huidige tweede 
generatie antilichamen ontwikkeld.17

Het allerbelangrijkste inzicht was dat de behandeling zo vroeg 
mogelijk gestart moet worden, het liefst als de symptomen nog 
(zeer) mild zijn. En dat is best lastig, want het ziekteproces begint 
bij Alzheimer zo’n twintig jaar voordat de eerste symptomen zicht-
baar worden. Tegen de tijd dat de symptomen ernstiger worden, 
lijkt het te laat om in te grijpen. Er is dan simpelweg al teveel 
hersenschade ontstaan.18

Een ander inzicht ligt voor de hand, maar is niet minder belangrijk: 
het is cruciaal om de juiste patiënten te selecteren. Alzheimer kan 
pas sinds een paar jaar met zekerheid worden gediagnosticeerd 
als de onderliggende oorzaak van MCI en dementie. En alleen als 
die zekerheid er is, heeft het nut om patiënten te behandelen met 
een antilichaam tegen bèta-amyloïde.19

Wat kunnen we van deze 
geneesmiddelen verwachten?
De wetenschappelijke hypothese achter deze groep genees-
middelen is dat het opruimen van plaques de cognitieve 
achteruitgang bij Alzheimer kan remmen. Patiënten met MCI 
of milde Alzheimer komen dan niet of later in de matige of 
ernstige fase terecht.20

Volgens de eerste onderzoeksresultaten kunnen de antilichamen 
het ziekteproces met 20 tot 40% vertragen.21 De geneesmiddelen 
kunnen de ziekte echter niet stoppen of genezen. Ook zullen ze 
voor veel bestaande patiënten geen uitkomst bieden: zij zijn al te 
ziek of hebben een andere vorm van dementie. Toch zou goed-
keuring van deze groep geneesmiddelen een belangrijke stap 
vooruit betekenen: voor het eerst kan dan (vroegtijdig) worden 

Dementie in Nederland

mensen krijgt dementie

mensen met dementie

sterfgevallen per jaar

dementie-mantelzorgers

uur mantelzorg per week (gemiddeld)

miljard euro per jaar aan directe zorgkosten

280.000
16.000

350.000
40
6,6
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ingegrepen in het ziekteproces zelf - en is er meer mogelijk dan 
enkel het verlichten van symptomen.22 Patiënten krijgen daarmee 
een nieuw perspectief.

Het remmen van ziekteprogressie heeft ook invloed op de ont-
wikkeling van de zorgkosten. Juist in de laatste fase van de ziekte 
lopen de kosten namelijk fors op: verpleeghuiszorg is bijvoorbeeld 
verantwoordelijk voor 40% van de kosten van langdurige zorg – 
tegenover slechts 6% van het volume.23

Randvoorwaarden voor 
geneesmiddelen tegen Alzheimer
Geneesmiddelenbedrijven blijven investeren in onderzoek naar en 
ontwikkeling van behandelingen tegen de ziekte van Alzheimer. We 
zetten ons in om deze behandelingen beschikbaar te maken voor 
patiënten en vinden het belangrijk dat deze geneesmiddelen op de 
juiste manier worden ingezet: bij de juiste patiënt en op het juiste 
moment. Dus zo vroeg mogelijk in het ziekteproces en alleen wan-
neer aantoonbaar sprake is van Alzheimer. Dat maakt de behande-
ling effectiever – en daarmee verbetert ook de kosteneffectiviteit. 

Dit ideaalbeeld is niet zomaar gerealiseerd. Hiervoor moet aan 
een aantal voorwaarden worden voldaan, die we hieronder 
beschrijven. Dit zijn de zaken waar de VIG en de leden van de VIG 
graag aan willen werken. Uiteraard kunnen we dat niet alleen; we 
gaan dan ook graag de samenwerking aan met andere partijen 
om zo de Nederlandse zorg voor te bereiden op een toekomst 
waarin Alzheimer beter te behandelen is. 

Publiek-private samenwerking
Niemand kan zo’n grote en complexe uitdaging als de ziekte van 
Alzheimer alleen oplossen. Partijen zullen moeten samenwerken. 
En hoe breder deze coalities zijn, hoe meer gezamenlijke kennis 
ze kunnen uitwisselen. Geneesmiddelenbedrijven dragen daar 
(met specifieke expertise door jarenlang onderzoek naar de 
ziekte) graag aan bij, juist de combinatie van publieke en private 
organisaties kan van grote waarde zijn. 

Tegelijkertijd zien we dat het potentieel van publiek-private 
samenwerking in Nederland nog niet altijd op waarde geschat 
wordt – en soms zelfs argwaan wekt –, zeker wanneer 
commerciële bedrijven publieke organisaties betalen voor 
bepaalde activiteiten of adviezen. Naast de geldende juridische 
kaders, worden dergelijke regels ook beschreven in de Code van 
de VIG. Sinds 1 januari 2020 heeft de Nederlandse innovatieve 

geneesmiddelensector een maatschappelijke Code die helder 
maakt vanuit welke principes de sector werkt en waar de sector 
voor staat. Het bevat afspraken over integriteit, transparantie, 
maatschappelijke verantwoordelijkheid en kwaliteit.24 

We dragen graag bij aan een breder draagvlak voor publiek-
private samenwerking. Daarom willen we het gesprek aangaan 
met andere partijen om te kijken welke spelregels we gezamenlijk 
kunnen opstellen om publiek-private samenwerking bij Alzheimer 
een stimulans te geven.

Het minimaal klinisch relevante verschil (MCID)
Een belangrijke term bij geneesmiddelen is MCID, het minimaal 
klinisch relevante verschil. Met andere woorden: wanneer is een 
geneesmiddel effectief genoeg? Moet een geneesmiddel tegen 
Alzheimer het ziekteproces bijvoorbeeld met 20% remmen? Of 
met minstens 40%? 

Deze vraag is van groot belang. Er woedt namelijk een felle 
wetenschappelijke discussie over de vraag of bèta-amyloïde een 
goed doelwit is voor geneesmiddelen tegen Alzheimer. Sommige 
artsen en wetenschappers zien antilichamen tegen bèta-amyloïde 
als een belangrijke eerste stap in de behandeling van Alzheimer, 
terwijl anderen stellen dat patiënten er onvoldoende mee 
geholpen zijn. 
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We vinden het belangrijk dat artsen en wetenschappers – in 
samenwerking met de patiënten(vereniging) – een MCID 
definiëren voor deze antilichamen: wanneer zijn ze voldoende 
effectief? Door hier vooraf consensus over te creëren, kunnen we 
een lange discussie achteraf (na EMA-goedkeuring) voorkomen. 
Waar mogelijk zullen we deze discussie faciliteren en voorzien van 
de benodigde wetenschappelijke input.

Een tijdige diagnose
Geneesmiddelen tegen Alzheimer moeten worden ingezet als de 
klachten nog relatief mild zijn, maar dat is alleen mogelijk als de 
diagnose tijdig wordt gesteld. Dat is nu vaak nog niet het geval: 
patiënten komen pas relatief laat bij een specialist terecht. Uit 
een Nederlands onderzoek bleek bijvoorbeeld dat er 3 tot 3,5 
jaar verstreken tussen de eerste milde symptomen en het eerste 
bezoek aan een Alzheimercentrum.25 

Dat is niet verwonderlijk. De ziekte ontstaat zo geleidelijk dat 
patiënten en hun omgeving pas laat doorhebben dat er iets mis 
is. Ook huisartsen herkennen de symptomen niet altijd direct als 
Alzheimer. Daarnaast bestaat er een stigma rondom dementie: 
patiënten zouden geen volwaardig lid van de samenleving meer 
kunnen zijn. Dat uit zich ook in praktische zaken, zoals het 
verplicht inleveren van het rijbewijs na diagnose. Ook dat kan 
mensen ervan weerhouden om tijdig hulp te zoeken.

We willen graag samen met andere partijen in kaart brengen hoe 
de diagnose van Alzheimer versneld kan worden. Hoe kunnen we 
er samen voor zorgen dat milde klachten eerder herkend worden? 
Ook dragen we graag bij aan het terugdringen van het stigma 
rondom dementie. 

Een nauwkeurige diagnose 
MCI en dementie kunnen meerdere oorzaken hebben. Anti-
lichamen tegen bèta-amyloïde hebben alleen een effect als 
daadwerkelijk sprake is van Alzheimer en plaques. Gelukkig is dat 
tegenwoordig goed aan te tonen met biomarkers. 

Diagnostiek met behulp van biomarkers wordt in Nederland 
echter niet altijd uitgevoerd. Het kennen van de onderliggende 
oorzaak heeft namelijk een beperkte toegevoegde waarde voor 
ondersteunende zorg en symptoombestrijding. Maar dat ligt in de 
toekomst waarschijnlijk anders. 

Om geneesmiddelen gericht in te zetten, is het daarom van 
groot belang dat onderzoek met biomarkers een prominente 
plek in de richtlijnen krijgt. Ook moet een effectief zorgpad 
worden ingericht. We stellen graag onze expertise hiervoor 
beschikbaar, om samen te inventariseren hoe we dit in 
Nederland vorm kunnen geven.

Voldoende capaciteit voor de zorg
Als een geneesmiddel eenmaal beschikbaar is, zal het screenen, 
behandelen en monitoren van Alzheimerpatiënten veel van de 
zorg vragen. Het is belangrijk dat de samenleving zich daar nu 
al op voorbereidt, door gezamenlijk de aanwezige en benodigde 
capaciteit in kaart te brengen en eventuele knelpunten vroegtijdig 
te adresseren. 

Huisartsen zullen (in hun functie als poortwachter van de gezond-
heidszorg) bijvoorbeeld een eerste screening moeten uitvoeren: bij 
patiënten met cognitieve klachten moet worden vastgesteld of mo-
gelijk sprake is van Alzheimer. Indien nodig kan vervolgens worden 
doorverwezen naar het ziekenhuis voor onderzoek met biomarkers. 
Dit proces kan worden vergemakkelijkt door innovatie te benutten, 
bijvoorbeeld in de vorm van digitale cognitietests en bloedtests die 
amyloïde kunnen detecteren. 

Daarnaast moeten ziekenhuizen voldoende capaciteit hebben 
om patiënten te behandelen en te monitoren. Dat vraagt om 
infusiecapaciteit, plek op de dagbehandeling en voldoende 
MRI- of PET-scanners. Wanneer de behandeling van Alzheimer 
alleen plaatsvindt in expertisecentra, zal dit probleem alleen maar 
nijpender worden.

Financiering
Geneesmiddelenbedrijven willen geneesmiddelen beschikbaar 
maken op een manier die voor iedereen financieel houdbaar is. 
Bij de ziekte van Alzheimer vraagt dit om een nieuwe benadering, 
want deze geneesmiddelen zullen op een aantal punten afwijken 
van huidige geneesmiddelen.

De kosten en opbrengsten zullen bijvoorbeeld onder verschillen-
de budgetten vallen: zo kan het zijn dat het geneesmiddelen-
budget stijgt, maar de uitgaven aan langdurige zorg daardoor da-
len. En daarbij zullen de kosten voor de baten uitgaan: patiënten 
worden behandeld als ze nog relatief gezond zijn, om later hoge 
zorgkosten voor deze patiënten te voorkomen. Dat geldt niet voor 
de huidige patiënten met vergevorderde Alzheimer; zij kunnen 
(nog) niet behandeld worden met geneesmiddelen, wat betekent 
dat de kosten van langdurige zorg voor deze groep juist verder 
oplopen. Ook een punt om rekening mee te houden in het bepalen 
van de waarde van deze geneesmiddelen, is het meewegen van 
de (vermeden) indirecte kosten door het gebruik ervan. 

De huidige financieringsmodellen lijken nog weinig ruimte voor 
bovenstaande zaken te bieden. Daarom willen we graag nu al 
met de overheid en verzekeraars in gesprek om innovatieve 
financieringsvormen te bespreken die optimaal zijn ingericht 
voor de unieke kenmerken van geneesmiddelen tegen de ziekte 
van Alzheimer. 
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